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Banque de données sur la santé durable

1 Description de la banque

1.1 Nature et vocation

PULSAR est un espace collaboratif de projets scientifiques menés par des équipes
interdisciplinaires de chercheurs qui ont pour objectif de contribuer a la santé durable afin de
mieux répondre aux enjeux de la société en matiére de santé et de bien-étre. Ensemble, les
chercheurs qui se joignent 8 PULSAR adhérent a une vision de la recherche novatrice centrée sur
la santé durable et contribuent a la concrétiser. Ils s’engagent a un partage scientifique, au
bénéfice de la santé et du bien-étre de la population, ils explorent de nouvelles perspectives et
innovent dans la fagon de poser leurs questions de recherche, ils privilégient une approche qui
agit davantage sur la trajectoire de la santé que 1’approche traditionnelle, ils travaillent en
interdisciplinarité et ils souhaitent réduire le temps entre la recherche et 1’application concréte des
résultats.

La principale caractéristique qui distingue PULSAR des autres plateformes ou espaces
collaboratifs répertoriés a travers le monde est sa vision globale pour la santé durable et le bien-
étre. En s’appuyant sur le cadre de la santé et de ses déterminants proposé par le MSSS, le
programme de recherche PULSAR identifie la sédentarité, la saine alimentation ainsi que le
stress comme étant des caractéristiques individuelles et comportementales qui influencent
grandement la santé. L’environnement de 1’individu, que ce soit au niveau économique,
physique, politique ou social (familial), influence également la santé. L’¢tude globale des
déterminants de la santé s’avere donc essentielle afin de mieux cibler les interventions qui auront
un impact significatif sur le bien-étre de la population a long terme.

La banque contiendra des renseignements personnels et des données cliniques comme le lieu de
résidence et de travail, le statut socio-économique, 1’age, la tension artérielle, la fréquence
cardiaque, certains parametres sanguins, les mesures anthropométriques, les antécédents
médicaux et la prise de médicaments. Certaines données seront tirées de banques de données
médico-administratives pour les participants auront donné leur consentement. Des données
comportementales associées a I’alimentation, la sédentarité, le sommeil, la consommation de
tabac et de drogues pourront également étre collectées dans PULSAR. Des données publiques
non personnelles comme le niveau socio-économique des régions dans lesquelles vivent ou
travaillent les individus, la qualité des milieux (qualité de ’air, de I’eau, etc.) ou des données sur
le transport actif seront également incluses dans la banque de données sur la SD. Pour le moment,
il n’est pas prévu que la banque de données contienne du matériel biologique.

1.1.1 But de la constitution de la banque

L’objectif général de PULSAR est de documenter et d’identifier, par le croisement de données de
multiples sources, les déterminants du bien-étre physique, mental et social dans une perspective
de suivi populationnel longitudinal. Dans ces termes, la banque de données que constitue
PULSAR devient une infrastructure de recherche exploitant les données de plusieurs projets de
recherche dont la portée est compatible avec les objectifs présentés-ci-dessous.
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Banque de données sur la santé durable

1.1.2  Objectifs scientifiques de la constitution de la banque
Les objectifs de recherche spécifiques poursuivis dans PULSAR sont :

1) Utiliser le numérique et I’intelligence artificielle pour trouver des solutions innovantes au
bénéfice de la santé et du bien- étre des collectivités;

2) Valoriser les mégadonnées générées par les individus et leurs environnements de facon
éthique et sécuritaire, et ce, dans le respect du cadre 1égal actuellement en vigueur au Québec;

3) Développer une nouvelle culture de collaboration et de partage — entre I’ensemble des
parties prenantes — en misant sur le travail en interdisciplinarité et la participation publique;

4) Fournir des outils d’aide a la décision efficaces et pertinents qui favorisent le débat public
et permettent : au citoyen, de jouer un role plus actif dans la prise en charge de sa santé et de
son bien-étre; au décideur, de développer des services, programmes et politiques qui
répondent davantage aux besoins réels des citoyens; au chercheur, d’orienter et de faire
évoluer ses projets de recherche en fonction des connaissances et données multiples
auxquelles il aura acces;

5) Promouvoir la vision durable de la santé, afin d’améliorer a court, moyen et long terme, le
bien-étre des populations de fagon équitable.

1.1.3 Nature des données contenues dans la banque

Le Tableau 1 présente les différentes catégories de données qui seront intégrées a PULSAR. Ces
catégories dépendent des déterminants de la santé qui ont ét¢ identifiés par les groupes de travail
de PULSAR. Ces données seront collectées par des questionnaires, par des requétes a divers
systemes d’information, ou encore par cueillettes de données publiques libres de droit d’acces a
travers différents projets qui participent aux efforts collectifs déployés par PULSAR.

Tableau 1: Déterminants de la santé proposés par les groupes de travail PULSAR

Catégories Déterminants

Environnement = Valeurs économiques (de la société, de I'entreprise, de I'individu)
économique/travail * Mobilisation des employés/individus et non-employés

= Valorisation de la performance

= Accessibilité aux ressources (éducation, alimentation, infrastructure)
= Environnement physique/géographique/urbain (transport)

= Stresseurs (social, économique, santé mentale)

= Qualité des relations interpersonnelles

= Sécurité (physique, économique)
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Banque de données sur la santé durable

Catégories

Déterminants

Environnement
physique et naturel

Aménagement du territoire

Conception des agglomérations

Milieux de vie

Qualité de I'environnement

Qualité nutritionnelle de I'offre alimentaire

Offre de transport

Sécurité physique (sentiment de sécurité et sécurité des
aménagements du territoire)

Provenance et tracabilité des aliments

Environnement
politique et systémes
régis par I’état

Systéme de santé et services sociaux (prévention, accessibilité)
Systeme d’éducation (acces, qualité, résultat)

Politique sur I’environnement

Urbanisme (flots de chaleur, logement, etc.)

Systéme de transport

Equité intergénérationnelle

Service aux familles et aux ainés

Participation citoyenne

Environnement
social/familial/cultur
el

Intégration de la communauté locale et voisinage

Vitalité civique, associative, économique et démographique
Expérience de la petite enfance/jeunesse

Education et alphabétisation

Reconnaissance et inclusion de la diversité

Vigilance, soutien et secours aux familles et personnes en difficulté
Sécurité économique des ménages

Temps disponible hors travail/études/déplacement
Aménagements sécuritaires et conviviaux

Accessibilité physique/économique/horaire aux activités

Caractéristique
individuelle et
comportement

Tabagisme

Sédentarité

Saine alimentation

Consommation d’alcool

Consommation de drogues

Obésité

Qualité du sommeil

Stress / Détresse psychologique
Antécédents familiaux/prédispositions génétiques
Compétences d’adaptation personnelle
Expériences personnelles dans I'enfance
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Le Tableau 2 présente les différentes dimensions de la santé qui seront évaluées dans PULSAR.
Dans PULSAR, 1’étude de la santé durable s’articule autour d’indicateurs associés au bien-€tre
physique, mental et social. Ces informations seront tirées de questionnaires complétés par les
participants, mais aussi des bases de données médico-administratives du réseau de la santé.

Tableau 2: Dimensions de la santé évaluées dans PULSAR

Dimensions dir:::ssi-ons Définition arbitraire Indicateurs considérés
Bien-étre Santé Se définit comme une Santé percue
physique physique maladie (aigu€ ou Déces
chronique), un trouble, une Tabagisme
blessure ou un traumatisme Consommation abusive
ou un état 1ié a la santé tel d’alcool
que la grossesse, le Activité physique durant les
vieillissement, le stress, les loisirs
malformations congénitales Allaitement
ou les prédispositions Consommation de fruits et
génétiques. legumes
Nombre d’heures de sommeil
Indice de masse corporelle
Arthrite
Diabete
Asthme
Hypertension
Maladie pulmonaire
obstructive chronique
Cancer
Capacités Comprennent la fonction ou Santé fonctionnelle
fonctionnelles | la structure corporelle Participation et limitation des
(déficiences), les activités activités
(limitations de I’activité) et Douleurs ou malaises
la participation (restrictions
de la participation).
Bien-étre Santé mentale | Se définit par des Santé mentale pergue
mental changements qui affectent la Stress pergu dans la vie
pensée, 'humeur ou le Satisfaction a I’égard de la vie
comportement d'une Troubles de I’lhumeur
personne, et qui lui causent
de la détresse ou de la
souffrance.
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Dimensions

Sous-
dimensions

Définition arbitraire

Indicateurs considérés

Capacités
cognitives

Sont les capacités de notre
cerveau qui nous permettent
notamment de
communiquer, de percevoir
notre environnement, de
nous concentrer, de nous
souvenir d’un événement ou
d’accumuler des
connaissances.

= Compétences cognitives (PISA,
PIIAC)
= Niveau de scolarité

Santé
émotionnelle

Est la capacité de
reconnaitre, d’accepter, de
comprendre et de partager
avec les autres, de fagon
constructive, ses sentiments
et étre en mesure de faire
face aux défis que la vie
nous réserve. Savoir gérer
ses émotions et son stress.

Aucun indicateur n’a été
1dentifié. Cette sous-dimension
pourrait donc étre retirée.

Bien-étre
social

Relations
sociales

Comprennent les
expériences vécues au sein
de la famille, au travail,
avec les amis et dans la
communauté.

= Sentiment d’appartenance a la
communauté locale
=  Support social (Gallup)
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digne, un acces a
I’éducation et a la santé, du
temps pour les loisirs, etc.

. . Sous- I o . . e
Dimensions . . Définition arbitraire Indicateurs considérés
dimensions
Conditions Avoir les ressources Accés aux transports publics
matérielles et | économiques pour satisfaire Pourcentage d’enfants agés de
sociales ses besoins, un emploi 0 a5 ans ayant acces a une

place en centre de services de
garde réglementés

Acces a des espaces verts
Abordabilité du logement
Taux de faible revenu
Coefficient de Gini (écart de
revenu)

Pourcentage de personnes a
faible revenu en fonction du
seuil de faible revenu (SFR)
Revenu disponible des
ménages

Insécurité alimentaire du
ménage

Pourcentage de la population
active ayant un emploi

Taux de chémage

Indice de la qualité des emplois
de la CIBC

Durée moyenne du trajet
quotidien domicile-travail pour
les personnes ayant un emploi
rémunéré

Nombre d’heures de travail par
semaine

Horaire de travail flexible
Pourcentage de la population
se sentant en sécurité de
marcher seuls la nuit
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Sous-

Dimensions . . Définition arbitraire Indicateurs considérés
dimensions
Ecosystémes | Comprend 1’exposition & = Concentration de plomb

des dangers biologiques, * Concentration de bisphénol A
chimiques et physiques = Concentration de mercure
présents dans l'air, 'eau, le | ® Emissions de gaz a effet de
sol et les aliments et peut serre
survenir dans des lieux = Total des terres agricoles

géographiques particuliers | * Empreinte écologique
ou dans des endroits tels que | * Qualité de I'air
le domicile, le lieu de = Satisfaction quant a la qualité

travail, 'école et la de I'eau
collectivité dans son =  Perte de forét et végétation

ensemble. ] RecyFIfage des déchets
municipaux

Il importe ici de souligner que les questionnaires desquels seront tirés les informations touchant
la santé et le bien-&tre seront variables d’une étude a 1’autre. Il s’agit ici d’une considération
inévitable, considérant que PULSAR repose sur I’intégration des données provenant de plusieurs
projets dont les objectifs sont trés variables. Une des caractéristiques intrinséques de PULSAR
repose d’ailleurs sur sa capacité a lier ses différents projets et ainsi capitaliser sur 1’intégration et
I’exploitation d’informations diversifiées sur un déterminant donné.

1.1.4 Utilisations projetées des données contenues dans la banque

PULSAR permettra aux chercheurs de différents domaines de I’Université Laval de mettre en
commun et de croiser les données issues de leurs projets dans le but de contribuer a la recherche
sur la santé durable afin de mieux répondre aux enjeux de la société en maticre de santé.
PULSAR s’est ainsi doté d’un processus de gestion de sa programmation de recherche afin de
bien identifier les projets de recherche qui y seront intégrés. Ce processus est présenté a I’ Annexe
2.

Les projets jugés admissibles et acceptés dans la programmation de recherche PULSAR par le
comité scientifique auront ainsi acces aux données pertinentes dans le but de répondre a la
question de recherche proposée (voir sections 3 et 4). Seules les données pertinentes au projet de
recherche propos¢ seront disponibles aux chercheurs, qui auront au préalable défini I’approche
analytique pour le traitement des données. L utilisation des données sera encadrée par des
ententes entre la direction de PULSAR et les différents partenaires et chercheurs impliqués dans
chacun des projets. Il va de soi que chacun des projets soumis 8 PULSAR devra avoir fait I’objet
d’une approbation éthique spécifique, lorsque requis.

1.1.5 Territoire visé

Au départ, les données intégrées dans PULSAR proviendront de 1’ensemble de la province du
Québec. Il est possible que des données d’ailleurs au Canada soit également intégrées a court
terme. Pour le moment, il n’est pas prévu d’y déposer des renseignements personnels provenant
d’individus résidant a I’extérieur du Canada.
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1.2 Approvisionnement de la banque

1.2.1 Conditions d’admissibilité

Les données recueillies dans PULSAR proviendront des différents projets initiés par la
communauté de chercheurs de PULSAR. Tous les projets considérés pour PULSAR auront fait
’objet d’une évaluation d’admissibilité et de priorisation par le comité scientifique de PULSAR,
tel que décrit dans le processus de gestion de la programmation de recherche. Le comité
scientifique définit ses criteres, qui peuvent évoluer au fil du temps selon les orientations de
recherche dans PULSAR et les différentes opportunités de financement.

Lorsqu’un projet soumis par une équipe de chercheurs est intégré a la programmation de
recherche par le comité scientifique de PULSAR, les participants recrutés dans le cadre de ce
projet sont invités a participer au volet PULSAR en complétant le formulaire de consentement
approuvé par le CERUL. Ce formulaire de consentement explique les grands objectifs de
PULSAR et comment les données des participants seront utilisées et protégées. Les données
personnelles des individus qui n’auront pas donné leur consentement pour le volet PULSAR ne
seront pas versées/conservées dans la banque de données sur la SD. Les participants seront
¢galement avisés qu’ils peuvent retirer leurs données de PULSAR a tout moment, sans perte
d’avantages. Toutes les données conservées dans PULSAR seront utilisées dans le but d’étudier
la santé durable dans toutes ses dimensions. A cet égard, tout projet d’analyse basé sur les
données sur la SD, mais dont les objectifs different de ceux présentés dans ce cadre de gestion
devront faire 1’objet d’une approbation éthique additionnelle et spécifique a ce projet.

1.2.2 Cueillette des données

Les données versées dans PULSAR seront utilisées dans le but d’étudier la santé durable dans
toutes ses dimensions. De facon plus spécifique, les données recueillies toucheront I’ensemble
des indicateurs et des déterminants du bien-étre physique, mental et social, tel que décrit dans les
sections précédentes et les tableaux ci-dessus. Il importe de souligner que la banque de données
sur la SD sera constituée de données recueillies dans le cadre de différents projets de recherche
effectués par de nombreuses équipes sur le campus. Il n’est donc pas possible ici d’énumérer tous
les questionnaires qui seront utilisés a cet effet. Un des objectifs de PULSAR est justement de
faciliter I’exploitation de données qui proviennent de questionnaires différents. Par exemple, des
équipes de recherche pourraient mesurer la qualité du sommeil en utilisant différentes
méthodologies ou questionnaires. Ce constat s’applique a la plupart des informations collectées
dans le contexte de la programmation de recherche de PULSAR. Il faut toutefois souligner qu’a
court terme, des questionnaires communs seront proposés aux différentes équipes des chercheurs
qui souhaitent voir leur projet intégré a la programmation de recherche de PULSAR. Cette
approche facilitera I’intégration, 1’harmonisation et I’exploitation de données issues de projets
variés et hétérogenes.

Il importe également de souligner que tous les projets acceptés dans la programmation de
recherche de PULSAR auront fait I’objet d’une évaluation de pertinence et de priorisation par le
comité scientifique. Ce processus facilitera également 1’intégration des données d’un projet a
I’autre. Les données collectées dans chacun de ces projets seront donc clairement identifiées dans
ce processus de gestion de la programmation de recherche de PULSAR (voir Annexe 2).
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1.2.3 Documentation du consentement a participer a la banque

Le consentement a participer a la banque de données sur la SD pour 1’étude de la santé durable
dans toutes ses dimensions est obtenu par différentes stratégies selon la nature des projets qui 'y
contribueront. A cette fin, le coordonnateur scientifique de PULSAR rencontrera chaque équipe
de recherche avant tout projet qui intégrera le cadre de gestion des données sur la SD et son
consentement. Les objectifs de la banque et son fonctionnement seront clairement présentés aux
coordonnateurs et chercheurs au début de chaque projet. Le coordonnateur scientifique de
PULSAR sera toujours disponible pour guider et appuyer les différentes équipes de recherche en
phase de recrutement. Les pages de Foire aux questions (publique et membre) et le contenu
informationnel concernant la banque de données sur la santé durable sur le site Web de PULSAR,
constituent ¢galement des sources d’information disponibles a tout moment pour les équipes de
recherche. Il importe de souligner qu’il faut que les participants aient consentis a participer aux
projets desquels seront tirés les données versées dans PULSAR. Les sections qui suivent
présentent donc dans un premier temps la procédure classique pour 1’obtention du consentement
des participants aux différents projets de recherche. La procédure pour obtenir le consentement a
la banque de données sur la SD est également présentée en deuxiéme temps en fonction de ces
différents scénarios.

Consentement par écrit

Le formulaire de consentement de chacun des projets est présenté aux participants par 1’équipe de
recherche. De fagon générale, le coordonnateur du projet remet au sujet une copie papier du
formulaire de consentement de 1I’ensemble du projet dans lequel sont indiquées clairement les
variables mesurées par questionnaires durant I’ensemble du projet. Les données personnelles
tirées de banques de données médico-administratives sont également identifiées. Le formulaire de
consentement décrit également les analyses biochimiques qui seront effectuées dans le cadre de
ce projet, avec la quantité de plasma, de sérum et/ou de cellules blanches, de globules rouges
récoltée lors des prélévements sanguins. Si pertinent au projet, la collecte urinaire et/ou les
biopsies de tissus (adipeux, musculaires ou autres) sont également décrits dans ce formulaire. En
plus d’une description sommaire du projet, ce formulaire contient une section pour 1’acceptation
de la participation au projet.

Concernant la procédure pour obtenir le consentement a la banque de données sur la SD, les
objectifs de la banque de données seront expliqués a haute voix par I’équipe de recherche aux
participants des différents projets. Les participants sont libres de poser toutes les questions
voulues au coordonnateur avant de signer le formulaire de consentement a la banque de données
sur la SD. Les participants disposent d’un délai suffisamment long pour qu’ils puissent prendre
connaissance du formulaire de consentement et réfléchir avant de prendre une décision. Par délai
suffisamment long, on entend tout délai nécessaire a la lecture du document et aux questions
posées par le participant. Le formulaire de consentement sera envoyé¢ le plus rapidement possible
aux participants potentiels avant leur rencontre de recrutement par les équipes de recherche
concernées afin qu’ils puissent en prendre connaissance. Le formulaire de consentement li€ a la
banque de données sur la SD décrit les objectifs de recherche poursuivis et les méthodes utilisées
pour la protection des données. Il faut souligner que la banque de données sur la SD ne comporte
pas pour le moment de matériel biologique. Seules les données de recherche tirées des différents
projets intégrés a PULSAR seront versées et gérées dans la banque de données sur la SD. Le
formulaire demande explicitement le consentement pour le croisement de données personnelles
avec des données de I’environnement et/ou des banques de données externes détenues par
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d’autres organisations comme la RAMQ. Le formulaire est également explicite sur la durée de la
conservation des données au-dela du décés des participants, sauf si ce dernier souhaite le retrait
de ses données apres son déces dans son testament, dans quel cas I’exécuteur testamentaire devra
en faire la demande. Finalement, le formulaire PULSAR demande explicitement le consentement
pour que les données de la banque soient partagées a des chercheurs affiliés a d’autres institutions
universitaires ailleurs au Québec, Canada et/ou a I’international. Concernant le partage des
données, les participants peuvent consentir a toutes ou seulement certaines de ces options. Les
risques et les avantages de la communication de ces renseignements personnels a PULSAR sont
explicitement présentés dans le formulaire PULSAR, de sorte que le participant est en mesure de
décider librement de sa participation ou non.

Une copie signée du formulaire de consentement a la banque de données sur la SD est remise a
chaque participant et une copie numérique est conservée dans la banque de données sur la SD
dans la section hautement sécurisée (voir section 3.1).

Consentement obtenu de facon électronique

Plusieurs projets sont maintenant menés entierement sur le WEB. La procédure de recrutement
via le WEB est essentiellement similaire a celle présentée dans la section précédente, a
I’exception du fait que les informations sur le projet PULSAR sont fournies par écrit. Le
consentement des participants a verser leurs données dans la banque de données sur la SD est
obtenu de fagon électronique, lorsque le sujet indique qu’il a pris connaissance de tous les aspects
qu’impliquent sa participation au projet PULSAR et qu’il soumet son formulaire. A cet égard, le
consentement ¢électronique est présenté de fagon progressive, de sorte que le participant doit
démontrer qu’il a pris connaissance des informations une page a la fois, une action étant requise
de sa part pour passer aux pages suivantes. A la fin du feuillet d’information électronique, le
participant est invité a sélectionner les clauses de la banque de données sur la SD auxquelles il
consent. Dans certains cas, comme par exemple pour des projets se déroulant exclusivement sur
le Web, il n’est pas possible de fournir d’avance le formulaire de consentement aux participants
potentiels.

Accés aux renseignements personnels

PULSAR prévoit mettre en place une interface utilisateurs sécurisée qui permettra a tout
participant de connaitre les projets de recherche ayant utilisé ses données. Cette interface
interactive permettra ¢galement aux participants d’en connaitre plus sur leur état de santé en
présentant certains aspects de leur profil s’ils le souhaitent, comme le poids, certaines variables
métaboliques comme le cholestérol lorsque disponible et certains comportements reliés aux
saines habitudes de vies comme la qualité globale de 1’alimentation et le niveau d’activité
physique. Ils n’auront acces qu’aux données que 1’équipe PULSAR mettront a leur disposition.
En aucun cas les participants n’auront acces aux données d’autres participants.

1.2.4 Durée de la conservation

PULSAR se veut un projet pérenne dont le potentiel scientifique et la capacité de répondre a des
questions touchant des grands enjeux sociaux va croitre avec le temps, tout comme la quantité de
données emmagasinées. Il est donc proposé de conserver les renseignements personnels des
participants pour une période indéterminée. Les participants seront donc invités a donner leur
consentement en sachant que leurs données seront conservées de fagon indéterminée. Les lignes
directrices qui régissent la conservation des données sont présentées dans la section 5.1. Comme
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mentionné plus haut, tout participant qui souhaite que ses données soient retirées de la banque de
données sur la SD pourra en faire la demande en tout temps.

Compensation financiére

Aucune compensation financiére ne sera accordée pour la participation a la constitution de cette
banque. Toutefois, de fagon générale, les participants peuvent se voir accorder une compensation
financiére sous différentes formes dans le cadre des projets respectifs auxquels ils participent et
qui contribuent a la banque de données sur la SD.

1.3 Installation et équipements

Les renseignements personnels tirés des questionnaires ainsi que les données cliniques que les
participants aux différents projets ont consenti a verser dans la banque de données sur la SD sont
conservées sous forme numériques. La gestion des données dans la banque de données sur la SD
est décrite dans le détail aux sections 3 et 5. Les individus qui consentent a participer a la banque
de données sur la SD acceptent également que leurs données personnelles localisées dans des
banques de données externes soient consultées et le cas échéant, intégrées a la banque de données
sur la SD pour les fins de recherche.

2 Structure de gestion administrative

2.1 Personnes responsables

La structure organisationnelle et les roles de chacun des comités de PULSAR sont présentés a

I’ Annexe 3.

Le responsable de la banque de données sur la SD est le professeur titulaire a I’Ecole de nutrition
de la Faculté des sciences de I’agriculture et de I’alimentation et I’architecte scientifique de
PULSAR, le Dr Benoit Lamarche. Il aura la responsabilité de coordonner entre autres le
renouvellement annuel de I’approbation du cadre de gestion par le comité d’éthique de la
recherche de I’Université Laval, I’élaboration du rapport annuel et la gestion des demandes
d’accés a la banque.

La personne responsable de la banque siege sur le comité scientifique de PULSAR, présidé par la
vice-rectrice a la recherche, a la création et a I’innovation, Mme Eugénie Brouillet,. Ce comité
occupera un rdle clé dans la gestion de la banque, puisqu’il aura entre autres la responsabilité
d’établir les critéres d’admissibilité et d’évaluation des projets de recherche soumis a PULSAR
ainsi que de sélectionner ceux qui feront partie de la programmation de recherche (pour plus de
détails, consulter I’ Annexe 2 qui présente le processus de gestion de la programmation). Le nom
des membres constituant le comité scientifique est cité a I’ Annexe 7. Finalement, il est important
de souligner que pour la durée du projet PULSAR, le responsable de la banque ainsi que le
comité scientifique agiront sous la gouverne du comité directeur du projet, présidé par le vice-
recteur aux affaires externes, internationales et a la santé, le Dr Rénald Bergeron. Ce comité a
pour principal mandat de suivre, encadrer et superviser la conduite des affaires de PULSAR
(portée, cotts et échéancier), mais n’occupe toutefois pas un role immédiat dans la gestion de la
banque.

Advenant le cas ou les administrateurs de la banque souhaitent accéder a celle-ci, ils devront en
faire la demande aupres du responsable de la banque qui déterminera, le cas échéant, les niveaux
d’accés appropriés. Avant de pouvoir accéder a la banque, ils devront ¢galement signer un
formulaire d’engagement a la confidentialité et compléter avec succes une formation obligatoire
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qui a pour but de les sensibiliser et les familiariser avec les conditions d’utilisation des données
mises a leur disposition de méme qu’avec les régles de sécurité et d’éthique PULSAR.

De par son principe de gouvernance de transparence, la gestion administrative de la banque
s’assurera de faire connaitre au public les politiques et les pratiques qu’elle mettra en place pour
encadrer la gestion des renseignements personnels. Elle rendra également facilement disponible
I’identité des administrateurs de la banque qui ont notamment la responsabilité de voir a
I’¢laboration et au respect de ces politiques et pratiques.

2.2 Rattachement administratif

La banque est rattachée au vice-rectorat a la recherche, a la création et a I’innovation, dont Mme
Eugénie Brouillet est la vice-rectrice. La création de la banque de données sur la SD est rendue
possible grace a du financement accordé a I’Université Laval par la Fondation de 1’Université
Laval ainsi que par le ministére de I’Education et de I’Enseignement supérieur. Il est prévu que le
fonctionnement de la banque sera quant a lui financé en partie par les projets de recherche
intégrés a la programmation PULSAR et d’une autre partie, par un financement institutionnel. Un
modele d’affaires est actuellement en cours d’¢élaboration afin d’expliciter davantage la facon
dont ces sources de revenues contribueront concrétement au financement de la banque de
données sur la SD. Quoiqu’il en soit, il est dans la vision que PULSAR demeure sous 1’égide de
I’Université Laval et il n’est donc pas prévu, pour le moment, que PULSAR s’adjoigne de
partenaires du domaine privé. La gestion administrative de la banque respectera donc les
politiques et réglements applicables aux membres de 1I’Université Laval, notamment en ce qui
concerne la signature d’ententes contractuelles.

2.3 Propriété

Les données versées dans la banque de données sur la SD ainsi que les informations s’y
rattachant constituent une ressource institutionnelle. A ce titre, les chercheurs et autres membres
de I’Université Laval ne peuvent revendiquer d’autres droits que ceux consentis par les
réglements de I’Université Laval.

2.4 Changement de la vocation de la banque

Les renseignements personnels et les données recueillis dans la banque de données sur la SD ne
peuvent étre utilisés a d’autres fins que celles prévues dans le cadre de I’étude de la santé durable,
tel que proposé dans le présent cadre de gestion. Toute démarche impliquant la cession, le prét, le
transfert ou la vente d’une banque de données appartenant a I’Université Laval a un tiers, doit
étre approuvée par le Comité d’éthique de la recherche de I’Université Laval et par la vice-
rectrice a la recherche, a la création et a I’innovation de I’Université Laval, étant entendu que
I’utilisation de cette banque par un tiers sera réservée exclusivement a des fins de recherche.

2.5 Rapports et renouvellements annuels de I’approbation par les CERUL

Afin d’assurer un suivi suite a I’approbation de ce cadre de gestion, PULSAR s’engage a
informer le CERUL par écrit et dans les meilleurs délais (indépendamment du calendrier de ses
réunions statutaires) des situations suivantes si elles se présentent :

1) de toute modification au cadre de gestion, comme il a ét€ approuvé en ce jour, et ce,
préalablement a I’application de ce changement;
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2) de tout événement imprévu et sérieux qui surviendrait dans le déroulement des activités
liées au présent cadre de gestion et qui affecterait le respect des engagements envers les
participants, comme par exemple :

a) une ré-identification accidentelle d’un participant suite a un croisement ou traitement des
données ;

b) Un bris dans la sécurité des données nominatives en raison de piratage des serveurs ;

¢) L’utilisation des données pour lesquelles un participant n’aurait pas donné son
consentement

d) Vol de documents papiers contenant des renseignements personnels avant que ceux-ci
soient numérisés pour étre déposés dans la banque de données ;

e) Une personne associ¢e a PULSAR ayant acces aux données nominatives fait une
copie non-autorisée des données ;
3) de tout changement de vocation de la banque ou de ses responsables.
4) de tout changement dans la listes des personnes qui ont des acces privilégiés aux données
sensibles de la banque de données sur la SD.

Un comité de trois personnes formé du responsable de ce cadre de gestion de données sur la SD,
d’un membre du comité de direction de PULSAR, et du coordonnateur/trice scientifique de
PULSAR sera avisé a I’intérieur de 24h de tout événement imprévu et sérieux touchant toute
activité liée a ce cadre de gestion. Une rencontre de crise se tiendra dans les 24 heures suivantes
et le comité verra au déploiement d’un plan d’action basé sur la politique de bonne conduite en
recherche de I’université Laval. Les actions seront évidemment déployées en fonction des
situations. Lorsque I’éveénement touche la sécurité des données, un plan de mitigation sera défini
et mis en ceuvre a I’intérieur de 48h. Le bureau de sécurité de I’information de la DTI sera
informé immédiatement lorsqu’un événement imprévu et sérieux touche la sécurité et la
protection des données. Le CERUL sera également avisé & I’intérieur d’un délai de 24h a 48h
suite a tout événement imprévu et sérieux touchant les activités liées a ce cadre de gestion.

Un rapport annuel des activités de la banque de données sur la SD sera présenté au CERUL en
méme temps que la demande de renouvellement de la banque. Le rapport inclut la liste des
différents projets inclus dans la banque, le nombre de participants depuis le début de chaque
projet, le nombre de participants ajoutés au cours de la derni¢re année dans chaque projet, la date
de retrait volontaire de certains participants. Le rapport inclura également I’évolution de la
programmation scientifique de PULSAR telle que décrite dans le processus de gestion de la
programmation de recherche (voir I’Annexe 2). Une liste de toutes les publications découlant de
la banque sera jointe au rapport et mise a jour annuellement. Enfin, la liste des administrateurs de
la banque précisant notamment, leurs coordonnées, leurs roles respectifs et les niveaux d’acces a
chacun seront ¢galement mise a jour annuellement. Finalement, il est important de mentionner
qu’un bulletin d’informations annuel sera ¢galement communiqué aux participants PULSAR afin
de leur présenter un bilan vulgarisé de la programmation de recherche PULSAR, de les informer
de tout changement important pouvant impacter leur consentement et de leur rappeler qu’ils
peuvent, a tout moment, demander un retrait de leur participation.

Version 2018-11-23
15



Banque de données sur la santé durable

3 Gestion des données

3.1 Traitement des données et/ou des échantillons

Pour tous les projets, les données collectées ou produites sont conservés dans la banque en
version numérique. Aucun renseignement personnel ni données cliniques ne seront conservés en
version papier. Pour répondre aux besoins des différents projets, PULSAR mettra en place un
processus de numérisation qui permettra a ces derniers de transformer en document(s)
¢lectronique(s) toute donnée ou information recueillie en version papier. Les documents
¢lectroniques ainsi produits seront par la suite chiffrés, si requis, au moment de leur dépot dans la
banque. La dénominalisation et I’anonymisation des renseignements personnels est expliquée a la
section 5.1.

Les informations numériques ainsi produites sont gérées :

1) dans des bases de données et fichiers numériques stockés dans des espaces sécurisés ;
2) dans des documents ¢lectroniques stockés dans une voiite documentaire sécurisée du
systéme de gestion intégrée des documents (GID) de 1’Université Laval.
Les services technologiques nécessaires au fonctionnement des applications et systémes requis
pour PULSAR sont livrés par plusieurs fournisseurs de services internes (ex.: Service de
valorisation des données (SVD)), mais aussi possiblement par des fournisseurs externes. Dans
tous les cas, PULSAR exigera contractuellement de ses fournisseurs le respect des standards de
sécurité (voir section 5.2).

Enfin, chaque utilisateur accéde aux données en utilisant son authentifiant PULSAR personnel
(c.-a-d. code d’usager et mot de passe) et peut consulter, traiter et visualiser les données
uniquement par les outils technologiques et logiciels offerts par PULSAR. En d’autres mots, des
mesures de sécurité seront prises afin que les données et analyses soient confinées a
I’environnement technologique de PULSAR. Finalement, il est important de rappeler qu’un
utilisateur ne peut avoir accés qu’aux données dénominalisées et ce, uniquement en fonction des
droits et niveaux d’acces qui lui auront été préalablement autorisés pour les besoins du projet de
recherche (voir section 3.2 et 4.1).

3.2 Accés ala banque

En plus des personnes responsables et des administrateurs de la banque, I’acces a cette derniere
est limité uniquement aux personnes dont les taches réalisées dans le cadre d’un projet de
recherche intégré a la programmation de recherche PULSAR I’exigent. Tel que mentionné a la
section 4.1, ces personnes sont désignées dans le projet de recherche déposé par le chercheur-
responsable et autorisé par le responsable de la banque. Plusieurs niveaux d’accés seront prévus
dans PULSAR afin de moduler adéquatement les acces en fonction des besoins des utilisateurs en
respect des régles de protection de renseignements personnels.

Les acces octroyés aux personnes autorisées sont renouvelés semestriellement suivant la demande
du chercheur-responsable, lors de la mise a jour de la planification de la programmation de
recherche, et sont effectifs tant que le projet est intégré a cette programmation. Toute
modification aux accés autorisés doit faire 1’objet d’une nouvelle demande déposée par le
chercheur-responsable et étre autorisée par le responsable de la banque de données sur la SD. De
plus, le chercheur-responsable du projet est tenu de demander dans les plus brefs délais le retrait
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des droits d’acces d’une personne lorsque I’acces a la banque n’est plus requis dans ’exercice de
ses taches.

Finalement, avant de pouvoir accéder a la banque, toute personne ayant obtenu les autorisations
d’accés doit signer une entente afin de s’engager formellement a respecter la vie privée des
personnes de qui proviennent les données et a adopter un comportement responsable en
conformité avec les conditions d’utilisation et les régles de sécurité et d’éthique de PULSAR.
Elle doit de plus compléter avec succes une formation obligatoire qui a pour but de la sensibiliser
et la familiariser avec 1’ensemble de ces conditions et régles.

3.3 Modalités de retrait d’un participant

Tel que mentionné a la section 1.2.3, le formulaire de consentement de la banque de données sur
la SD précise que le participant est libre de cesser sa participation en tout temps. Le formulaire
mentionne également la démarche qu’il doit suivre pour en faire la demande. Un participant peut
a tout moment retirer ses données de la banque de données sur la SD en contactant par téléphone
ou par courriel I’équipe qui encadre le projet auquel il participe. L’équipe de recherche devra
vérifier si le participant souhaite se retirer du projet, de la banque, ou des deux. Dans le cas ou le
retrait implique la banque de données sur la SD, 1’équipe de recherche a la responsabilité d’aviser
I’équipe PULSAR de cette demande de retrait. Un participant peut €également faire une demande
de retrait de ses données directement a I’équipe PULSAR par téléphone ou par courriel, via les
coordonnées présentées sur le formulaire de consentement a la banque de données sur la SD. Une
demande de retrait de la banque de données sur la SD peut ¢galement étre faite directement dans
I’interface Web des participants via un onglet « je me désinscrit ». L’équipe PULSAR s’assurera
de retirer de la banque en santé¢ durable toute donnée de participants ayant manifesté cette
intention. Cependant, les données qui auront déja été utilisées par des projets de recherche
PULSAR en cours ou déja terminés ne pourront évidemment pas étre retirées. Par projet en cours,
nous faisons référence ici a tout projet ayant débuté et dont les données ont été extraites de la
base de données et sont en cours d’analyse. PULSAR s’engage a identifier le nombre de
participants qui ont demandé une demande de retrait dans chacun de ses rapports annuels.

Le déces du participant n’entraine pas le retrait de la banque des données dont il est la
provenance, sauf si son testament indique sa volonté a 1’effet contraire et que les démarches sont
effectuées par son exécuteur testamentaire. Les données continueront de faire partie de la banque
et pourront étre utilisées dans le cadre de projets de recherche intégrés a la programmation de
recherche PULSAR.

3.4 Découverte fortuite

I1 est possible que I’analyses des données de la banque mene a des découvertes fortuites. Dans de
tels cas, les chercheurs devront aviser les responsables de la banque de données immédiatement.
Puisque la responsabilité et le suivi des participants/patients repose sur les équipes de recherche
les ayant recrutés et les ayant sollicités a participer a la banque de données sur la SD,
I’information découlant des découvertes fortuites sera transmise aux équipes de recherche
concernées afin que puisse se déployer les interventions nécessaires.

3.5 Gestion des demandes

La banque a pour principal objectif I’étude, par le croisement de données de sources multiples,
des déterminants du bien-étre physique, mental et social dans une perspective de suivi
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populationnel longitudinal. Elle permet aux chercheurs de différents domaines de mettre en
commun les données issues de leurs projets de recherche dans le but de contribuer a la recherche
sur la santé durable et de mieux répondre aux enjeux de la société en matiere de santé.

Etant donné la capacité limitée de PULSAR d’admettre des projets de recherche qui utiliseront la
banque ou qui collecteront des données qui seront versées dans la banque, PULSAR s’est doté
d’un processus de gestion de la programmation de recherche (voir I’ Annexe 2) afin d’identifier
adéquatement les projets qui utiliseront la banque. Ainsi, la banque ne sera accessible qu’aux
équipes de recherche ayant soumis un projet via ce processus et le cas échéant, ayant été intégrés
a la programmation de recherche PULSAR.

Ce processus permet ainsi de sélectionner, de fagon équitable, rigoureuse et transparente, les
projets de recherche selon un ensemble de critéres d’évaluation et de priorisation qui refleétent les
objectifs de PULSAR, sa philosophie ainsi que ses grandes orientations et objectifs de recherche.
Ces critéres sont de plus révisés sur une base annuelle par le comité scientifique de PULSAR. A
ces critéres, s’ajoute I’approbation du projet par un Comité d’éthique de la recherche, lorsque
requis. Dans le cas de chercheurs externes a I’Université Laval, ils doivent avoir obtenu, dans un
premier temps, 1’approbation du comité d’éthique de leur organisation, lorsque requis.

Les chercheurs intéressés a utiliser les données de la banque doivent en faire la demande en
soumettant leur projet de recherche a I’architecte scientifique de PULSAR. Les projets
admissibles sont par la suite évalués et priorisés par le comité scientifique de PULSAR, en
fonction des critéres déterminés en début d’année. Ce dernier fera par la suite une sélection
semestrielle des projets admissibles qui feront partie de la programmation de recherche, en tenant
compte des projets déja en cours et de la capacité¢ de PULSAR d’en admettre de nouveaux. Par la
suite, I’architecte scientifique avisera les chercheurs demandeurs de la décision ayant été rendue
par le comité scientifique.

Tous les renseignements personnels auxquels les chercheurs responsables et les individus qu’il
désigne seront rendus accessibles de fagon dénominalisée (sous forme codée), c’est-a-dire qu’en
aucun temps ils pourront faire le lien entre un renseignement personnel et le participant.

Il est possible que certains litiges touchent des projets de recherche au sein de la programmation
PULSAR. Les litiges touchant spécifiquement la propriété intellectuelle au Bureau de liaison
Université Milieu (BLUM), dont le rdle est d’encadrer justement toutes les questions touchant la
gestion des propriétés intellectuelles. Pour ce qui est de tout autre litige touchant la conduite de la
recherche, celui-ci sera traité d’abord par le VRRCI en s’appuyant sur la Politique sur la conduite
responsable en recherche, en création et en innovation de I’université Laval, dans le but de
trouver une solution de conciliation entre les chercheurs. Cette politique est en place depuis 2018.
Dans I’éventualité ou cette conciliation échoue, le dossier devra faire I’objet d’une plainte
déposée au VRRH de I’'université Laval. Il est découlera une procédure formelle de traitement
des plaintes concernant 1’intégrité par le VRRH, tel que stipulée dans la lettre d’entente entre
I’université Laval et le syndicats des professeurs et professeures de I’Université Laval. Cette
procédure est décrite en détail dans la convention collective 2016-2020 qui lie ces deux parties.

3.6 Utilisation par des chercheurs de I’Université Laval

Tel que déja mentionné, les chercheurs de I’Université Laval qui souhaitent accéder a la banque
doivent soumettre par écrit leur projet de recherche pour intégration dans la programmation de
recherche PULSAR. Une fois qu’une réponse positive aura ¢té donnée par le comité scientifique,

Version 2018-11-23
18



Banque de données sur la santé durable

le responsable de la banque s’assurera par la suite que le projet obtienne 1’approbation éthique,
lorsque requise, avant de procéder a la signature des ententes de confidentialité et a la formation
des individus qui accederont a la banque. Le responsable de la banque détermine également, en
fonction des besoins exprimés par le chercheur-responsable, des différents niveaux et modalités
d’accés aux données qui seront octroyés aux individus dont I’acces a la banque a été demandé et
autorisé pour la durée du projet. Elle s’assurera que 1’ensemble de ces étapes ait été complété
avec succes avant que ces derniers acceédent aux renseignements personnels dénominalisés ayant
¢été demandés. De plus, en aucun temps, le chercheur-responsable ou les individus qu’il a
désignés ne pourront accéder aux identifiants permettant de faire le lien entre les renseignements
personnels et les personnes qui les ont fournis. Par conséquent, les renseignements dénominalisés
accédés deviendront totalement anonymes pour ces derniers. Finalement, une trace sera
conservée dans le systéme de gestion opérationnelle de PULSAR sur les données ayant été
rendues accessibles et par qui elles auront été accédées (voir la section 5.2).

Finalement, il est important de mentionner que les chercheurs responsables des projets intégrés a
la programmation de recherche PULSAR conservent un acces aux données qu’ils ont recueillies
tant qu’ils sont affectés a I’Université Laval.

3.7 Utilisation par des chercheurs externes

I1 se peut que des renseignements personnels soient accédés de fagon dénominalisée par des
chercheurs ou groupes de recherche autres que ceux de 1’Université Laval et qui réalisent des
travaux de recherche en lien avec la santé durable dans un contexte multicentrique. Dans ce cas,
le méme processus de demande écrite présenté ci-haut (4.2 Utilisation par des chercheurs de
I’Université Laval). Précisément, 1’équipe de chercheurs qui inclut des membres externes devra
déposer, sous la direction d’un chercheur de I’université Laval comme chercheur principal, une
proposition de recherche au comité scientifique responsable de la gestion de la programmation de
recherche PULSAR. Une fois accepté par PULSAR ainsi que par le CERUL, ce projet sera
soumis aux mémes reégles touchant 1’utilisation de données de la banque. Les modalités de
partage, d’exploitation, d’analyse des données ainsi que des publications seront définies dans une
entente de recherche entre PULSAR et I’équipe concernée. Cette entente, encadrée par le
VRRCI, pourra étre déposée au CERUL au besoin. Ces modalités pourront évidemment varier
d’un projet multicentrique a I’autre, selon leurs objectifs et leur nature. Seules les données des
participants ayant consenti a ce qu’elles soient utilisées par des chercheurs ne faisant pas partie de
I’université Laval seront évidemment partagées.

4 Mesures relatives a la confidentialité

4.1 Dénominalisation et anonymisation

PULSAR met en place une maniére pro-active de gérer la protection des renseignements
personnels; les jeux de données qui lui sont confiés seront nécessairement dénominalisés. Ainsi,
toutes les données nominatives (c.-a-d. permettant d’identifier les individus) versées dans la
banque par chaque projet sont séparées des autres données dites “cliniques” (application du
principe de séparation). La séparation des données peut étre effectuée par le projet lors de la
collecte, avant le versement des données dans la banque, ou par PULSAR, a la réception des
données. Pour chaque projet, les jeux de données ainsi séparés possédent un identifiant (ou code)
unique commun pour chaque individu, ce qui permet de conserver I’association entre les données
nominatives et les autres données du projet.
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Pour un méme individu, les identifiants uniques lui ayant ét¢ attribués pour chaque projet
auxquels il a participé seront différents. Afin de rendre ainsi possible le croisement des données
des différents projets, chaque individu se verra en plus attribuer un identifiant unique PULSAR,
le “ID PULSAR?”, généré par un algorithme. Cet identifiant sera consigné dans un registre qui
contient tous les individus dont PULSAR détient des données. Ce registre consigne en plus, pour
chaque individu, des renseignements personnels, tels que le nom, le prénom, la date de naissance,
ou tout autre renseignement personnel jugé pertinent. Un appariement sera donc effectué entre
I’identifiant des individus de chaque projet et le “ID PULSAR” en comparant les données
nominatives fournies par le projet avec celles présentes au registre. Une fois I’appariement
réalisé, I’équipe PULSAR pourra alors procéder au croisement des données de différents projet
en utilisant le “ID PULSAR?”, sans devoir accéder de nouveau aux données nominatives.

Les données nominatives des projets, le registre d’individus ainsi que les tables de
correspondance résultant de I’appariement des identifiants des projets avec le “ID PULSAR” sont
gérés par un service technologique de gestion des identités qui est indépendant des autres
systemes et hébergé dans une zone de haute sécurité (la “Red zone”).

L’offre du service de gestion des identités PULSAR est la suivante:

- assurer la maintenance du registre d’individus par 1’ajout d’un nouvel individu, la
modification de ses renseignements personnels ou le retrait d’un individu;

- créer et maintenir la correspondance entre les individus et les divers projets de recherche
auxquels ils participent. Cette correspondance sera utilisée lors du retrait du consentement
a la banque de données sur la SD d’un participant;

- fournir les identifiants nécessaires a I’appariement de jeux de données nominatives des
projets de recherche avec les renseignements personnels consignés au registre des
individus;

- fournir une certification des appariements effectués;

- confirmer ou infirmer si deux identifiants appartiennent a une méme personne lors des
contrdles de croisement.

Etant donné la sensibilité des informations qui seront manipulées par le service de gestion des
identités, des mesures de sécurité extrémement élevées seront appliquées, tant sur les solutions
technologiques utilisées pour le soutenir (voir section 5.2) que sur les ressources humaines qui
I’utiliseront. Ainsi, I’acces et la manipulation de I’ensemble des renseignements personnels sera
réservé a un nombre trés limité de personnes qualifiées, qui auront complété avec succes une
enquéte de sécurité, une formation sur la protection des renseignements personnels (par exemple,
tel que fourni par I’ Association des professionnels en acces a I’information et en protection de la
vie privée) et finalement, signé une entente d’engagement a la confidentialité (voir Annexe 5). De
plus, les solutions technologiques seront choisies en fonction de leur capacité a offrir un double
facteur d’authentification, un haut niveau d’intégrité, du chiffrement et une immuabilité de la
journalisation des acces au service.

Les données rendues disponibles aux chercheurs seront toujours sous forme dénominalisées. En
aucun temps les autres chercheurs n’auront accés aux données nominatives pour fins d’analyse.
De plus, I’identifiant unique “ID PULSAR” demeure une information confidentielle qui ne leur
sera jamais révélée. En effet, avant de rendre disponible un jeu de données demandé, le “ID
PULSAR?” sera remplacé par un “identifiant d’étude” spécifique au projet de recherche. Les
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chercheurs ne pourront donc pas identifier la présence du méme individu dans des jeux de
données rendus disponibles dans le cadre de projets de recherche différents.

PULSAR désire offrir une utilisation perpétuelle des données de recherche contenue dans la
banque; en conséquence, aucune destruction des identifiants (le “ID PULSAR” ou I’identifiant
provenant des projets) attribués aux individus ne sera effectuée. PULSAR n’effectuera donc pas
d’opérations d’anonymisation sur les données de la banque.

Finalement, dans le cas des documents électroniques issus du processus de numérisation (voir
section 3.1), ces derniers seront chiffrés en utilisant une “clé PULSAR” propre a chaque individu
lorsqu’ils contiennent des renseignements personnels. Si nécessaire, des versions censurées de
ces documents seront produites. Les deux versions sont déposées dans la GID dans des
contenants distincts et avec des niveaux de sécurité adaptés.

4.2 Mesures de sécurité

L’Université Laval est un organisme public au sens de la Loi sur I’acceés aux documents des
organismes publics et sur la protection des renseignements personnels et elle est assujettie a ses
dispositions. Par conséquent, PULSAR devra prendre des mesures de sécurité afin d’assurer la
protection des renseignements personnels collectés, utilisés, communiqués, conservés ou détruits
et qui sont raisonnables compte tenu, notamment, de leur sensibilité, de la finalité de leur
utilisation, de leur quantité, de leur répartition et de leur support.

Sous recommandation de son groupe de travail “Sécurité”, PULSAR s’assurera de mettre en
ceuvre, ou de faire respecter par ses fournisseurs de services, les mesures et les bonnes pratiques
en matiere de sécurité de I’information pertinentes et applicables, telles que définies dans la
norme internationale ISO-27002:2013. En bref, ces mesures de sécurité protégeront ainsi les
renseignements personnels contre la perte ou le vol ainsi que contre la consultation, la
communication, la copie, I’utilisation ou la modification non autorisées et ce, quelle que soit la
forme sous laquelle ils sont conservés. La nature des mesures de sécurité variera en fonction du
degré de sensibilité des renseignements personnels recueillis, de la quantité, de la répartition et du
format des renseignements personnels ainsi que des méthodes de conservation. Les
renseignements plus sensibles seront mieux protégés. Finalement, les méthodes de protection
choisies comprendront des moyens matériels, tel que le verrouillage de locaux, des mesures
administratives, tel qu’un processus de gestion des acces, et des mesures techniques, tel que
I’usage de mots de passe et du chiffrement. Les mesures de sécurité détaillées sont présentées
dans I’ Annexe 7.

4.3 Utilisation non prévue au consentement initial

Dans le cas ou les données de la banque doivent étre utilisées a des fins autres que celles décrites
dans le formulaire de consentement signé par les participants, un amendement a ce présent cadre
sera produit afin d’illustrer les changements désirés et déposés pour approbation au comité
d’¢éthique de la recherche de 1’Université Laval. Cette démarche sera également suivie dans le cas
d’un changement a la vocation initiale de la banque (voir section 2.4).

Une fois I’approbation éthique obtenue, les participants seront contactés par €crit par la ou les
personnes de 1’équipe PULSAR désignée(s) par les responsables de la banque et ce, dans la
forme ou le consentement initial a été donné. S’il s’agit d’un consentement en version papier, une
enveloppe affranchie est incluse dans chaque envoi postal afin de faciliter le retour du
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consentement ou des informations demandées. Pour ce qui est du consentement électronique, une
communication numérique sera envoyée au participant afin de I’inviter a se connecter au portail
afin qu’il puisse communiquer sa réponse a PULSAR.

5 Commercialisation et propriété intellectuelle

5.1 Commercialisation des résultats de recherche

La banque de données sur la SD n’est pas constituée dans un but lucratif et donc, en aucun temps
il n’est prévu que les données qu’elle détient soient commercialisées. Toutefois, la banque
pourrait permettre un jour a des chercheurs qui I’utilisent d’élaborer un nouveau test ou produit
commercial. Si tel était le cas, les participants aux projets de recherche ne pourront tirer aucun
avantage financier de cette commercialisation. De plus, étant donné que PULSAR est une entité
de I’Université Laval, le(s) chercheur(s) devra suivre les régles et procédures en vigueur a
I’Université pour faire la valorisation et la commercialisation de cette nouvelle propriété
intellectuelle.

5.2 Propriété intellectuelle

En prenant en considération que PULSAR est une entité de I’Université Laval, I’Université
revendique les droits de propriété intellectuelle des résultats, découvertes, inventions ou ceuvres
qui pourraient découler d’un projet de recherche pour lequel les données de la banque de données
sur la SDont été consultées ou utilisées, tel que stipulé dans le Réglement Invention-Brevets et le
Reglement sur la propriété intellectuelle de I’Université Laval. Autrement dit, les regles et
procédures en matiére de propriété intellectuelle actuellement en vigueur a I’Université Laval
s’appliquent aux travaux de recherche effectués avec PULSAR.

Pour ce qui d’une demande de retrait de PULSAR de données par un chercheur ou une équipe de
chercheurs, les modalités sont les mémes que pour les participants. Les chercheurs qui souhaitent
retirer certaines données de la banque de données sur la SDdevront en faire la demande au comité
scientifique, et I’équipe PULSAR s’assurera que toutes données associées au projet en question
soient retirées de la banque.

5.3 Diffusion des résultats et publications

Les chercheurs qui auront consulté ou utilisé les données de la banque de données sur la SD sont
invités a publier les résultats découlant de leur projet de recherche (intégré a la programmation de
recherche PULSAR) afin que la communauté scientifique et la population en général puissent
bénéficier de ceux-ci. Le cas échéant, le chercheur concerné devra mentionner dans ses
publications ou ses présentations que les données utilisées proviennent de la banque de données
sur la SD. Pour certains livrables de recherche, il devra en plus, avant que les résultats soient
publiés, soumettre a PULSAR le contenu qu’il a I’intention de diffuser afin qu’un examen pré-
publication puisse étre effectué. Cet examen sera réalisé par le comité scientifique de PULSAR et
a pour objectifs de:

= vérifier le respect de la confidentialité des renseignements personnels et du droit a la vie
privée

= vérifier ’absence de stigmatisation d’un groupe de participants et la non-atteinte a
I’intégrité et a la dignité des personnes
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= ¢valuer le risque réputationnel pour PULSAR ainsi que pour I’Université Laval et le
gérer, au besoin
= valider la présence de la reconnaissance de la contribution de PULSAR

Les livrables pour lesquels PULSAR exige un examen pré-publication sont les suivants: résumé
de conférence, présentation faite a un auditoire externe (autre que des collégues), article
scientifique, article “grand public” (journal, magazine, blog, wiki, etc.), essai ou mémoire de
maitrise et thése de doctorat. PULSAR s’engage a communiquer le résultat de I’examen au
chercheur concerné dans un délai d’au maximum 15 jours ouvrables (par livrable) suivant la
réception du livrable. Finalement, il est important de souligner que PULSAR incitera les
chercheurs a donner libre acces a leurs publications, tel que mentionné dans la Politique des trois
organismes sur le libre accés aux publications.

6 Audits

Sur une base annuelle, PULSAR se soumettra a un audit par une firme externe pour tout ce qui a
trait au respect de lois et réglements, la gouvernance du programme de recherche PUSAR et la
protection et sécurité des données. Le résultat de ces audits et les mesures apportées pour corriger
les processus et aspects identifiés comme problématiques seront transmis au CERUL a chaque
année.
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Annexe 1 — Glossaire

Anonymiser : Relativement a des renseignements personnels sur la santé concernant un
particulier, s’entend du fait d’en retirer les renseignements qui permettent de I’identifier ou a
I’égard desquels il est raisonnable de prévoir, dans les circonstances, qu’ils pourraient servir,
seuls ou avec d’autres, a I’identifier. Le terme « anonymisation » a un sens correspondant.
Appariement : La création de renseignements identificatoires par la combinaison de
renseignements identificatoires ou anonymisés ou autres renseignements provenant de deux ou
plusieurs bases de données électroniques ou dossiers ¢électroniques.

Base de données : Collection de données structurées pour permettre des opérations, parfois tres
complexes, de lecture, de suppression, de déplacement, de tri, de comparaison ou autres
opérations. Lorsque plusieurs bases de données sont constituées sous forme de collection, on
parle alors d’une banque de données.

Confidentialité : Propriété d’une information de n’étre accessible qu’aux personnes ou entités
désignées et autorisées et de n'étre divulguée qu'a celles-ci.

Dépot de données : Endroit physique ou électronique ou 1’accés aux données est sécurisé et
auquel les utilisateurs autorisé€s peuvent accéder soit par une visite du site physique, soit par
I’intermédiaire d’une connexion Internet sécurisée.

Document électronique : Ensemble de données enregistrées ou mises en mémoire sur quelque
support que ce soit par un systéme informatique ou un dispositif semblable et qui peuvent étre
lues ou pergues par une personne ou par un tel systéme ou dispositif. Sont également visés tout
affichage et toute sortie imprimée ou autre de ces données.

Données : Toute information recueillie ou utilisée dans le cadre d’activités de recherche
impliquant des humains et destinée a étre colligée ou qui est colligée dans des banques
constituées tant sur support informatique, sur papier qu’autrement (ex. dossier d’usagers). Cette
information inclut les données médicales, y compris les données génétiques, ainsi que le matériel
biologique (cellules, tissus, organes et autres substances) et tout autre type de matériel (ex. les
documents vidéo). Les banques constituées a partir de ces données peuvent étre soit :

1) nominatives, ¢’est-a-dire permettant d’identifier une personne,

2) non nominatives ou anonymisées, ¢’est-a-dire ne permettant pas d’identifier une personne.
Renseignement personnel : Tout renseignement qui concerne une personne physique et permet
de I’identifier, quels que soient leur forme et leur support, concernant un individu identifiable,
notamment

a) les renseignements relatifs a sa race, a son origine nationale ou ethnique, a sa couleur, a sa
religion, a son age ou a sa situation de famille;

b) les renseignements relatifs a son éducation, a son dossier médical, a son casier judiciaire, a ses
antécédents professionnels ou a des opérations financieres auxquelles il a participé;

¢) tout numéro ou symbole, ou toute autre indication identificatrice, qui lui est propre;

d) son adresse, ses empreintes digitales ou son groupe sanguin;

e) ses opinions ou ses idées personnelles, a I’exclusion de celles qui portent sur un autre individu
ou sur une proposition de subvention, de récompense ou de prix a octroyer a un autre individu par
une institution fédérale, ou subdivision de celle-ci visée par réglement;

f) toute correspondance de nature, implicitement ou explicitement, privée ou confidentielle
envoyée par lui a une institution fédérale, ainsi que les réponses de I’institution dans la mesure ou
elles révelent le contenu de la correspondance de I’expéditeur;

g) les idées ou opinions d’autrui sur lui;

h) les idées ou opinions d’un autre individu qui portent sur une proposition de subvention, de
récompense ou de prix a lui octroyer par une institution, ou subdivision de celle-ci, visée a
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I’alinéa e), a I’exclusion du nom de cet autre individu si ce nom est mentionné avec les idées ou
opinions;

1) son nom lorsque celui-ci est mentionné avec d’autres renseignements personnels le concernant
ou lorsque la seule divulgation du nom révélerait des renseignements a son sujet.

Utilisateur : Toute personne de I’organisation de quelque catégorie d’emploi, de statut
d’employ¢ ainsi que toute personne qui, par engagement contractuel ou autrement, utilise un actif
informationnel de 1’organisation ou y a acces.

Utilisation appropriée des données : Utilisation des données selon des standards et des
exigences de légalité, de sécurité, d’efficience et d’efficacité de fagon & maintenir la confiance du
public.
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Annexe 2 — Processus de gestion de la programmation de recherche

1.3.1 Description visuelle du processus de gestion

Le processus de gestion de la programmation a été découpé en cinq sous-processus dont les
interrelations sont précisées ci-dessous. Le détail de ces sous-processus est décrit a partir des

pages suivantes.

GP 2
Gérer la
programmation

GP3 GP 4

GP1
Definir les
orientations

Suivre la
programmation

Bilan annuel

Réception,
nouveaux
projets

Figure 1 Cartographie du processus de gestion de la programmation
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1.3.2 Description sommaire des sous-processus

Ces sections résument le processus de gestion de la programmation de recherche PULSAR. Le
détail de chacun des processus est fourni a la suite de ce résumé.

GP 1. Définir les orientations

Ce sous-processus sert dans un premier temps a identifier les objectifs et les grandes orientations
de PULSAR. 1l vise également a établir les critéres qui permettront de sélectionner les projets qui
constitueront I’ensemble de la programmation de recherche pour 1’année en cours. Ces criteres
sont définis en fonction de la vision, de la mission et des objectifs de PULSAR, mais aussi en
fonction du cadre d’évaluation de la santé durable. Finalement, ce sous-processus vise a
déterminer la capacité budgétaire de PULSAR a offrir les services de soutien aux projets de
recherche pour I’année en cours. Les sources de financement et les budgets associés doivent étre
identifiés. Bien que réalisé sur une base annuelle, ce sous-processus peut étre mis a jour
exceptionnellement pendant I’année en cours, par exemple, en fonction de possibilités de
financement ponctuelles pouvant émerger en cours d’année.

GP 1.1 Définir les objectifs et les grandes orientations de recherche

Cette activité vise a définir les objectifs de recherche et les orientations qui seront privilégiés au
cours de la prochaine année. Ces objectifs doivent étre conséquents avec la vision de PULSAR.
Ils doivent également étre étroitement reliés au cadre d’évaluation de la santé durable entériné par
le comité scientifique de PULSAR. Finalement, les objectifs et les grandes orientations de
recherche tiendront compte des opportunités de projets d’envergure annoncées pour une année
donnée, ainsi que des préoccupations des utilisateurs incluant le citoyen, pouvant ainsi orienter
les objectifs vers certains secteurs plutdt que d’autres.

GP 1.2 Définir les critéres d’évaluation et de priorisation des projets

Cette activité consiste a définir les critéres qui permettront d’évaluer les projets de recherche a
intégrer a PULSAR. Ces critéres doivent étre alignés avec la vision et les objectifs de PULSAR
ainsi qu’au cadre d’évaluation de la santé durable. Ils doivent également étre quantifiables ou
constatables. Pour des besoins de cohérence, les critéres utilisés pour la labélisation des projets
par I’ AsQ serviront de base pour I’élaboration des critéres d’évaluation et de priorisation des
projets dans PULSAR. Les critéres doivent étre réévalués au début de chaque année, pour tenir
compte des orientations de PULSAR, des résultats de la recherche, des changements dans
I’écosystéme de recherche (par exemple I’émergence de nouvelles thématiques de recherche), des
possibilités de financement de la recherche, de I’évolution des capacités technologiques, etc. Le
poids des critéres (importance relative) doit également étre défini dans une perspective de
priorisation des projets. Le comité scientifique de PULSAR est responsable d’approuver ces
critéres.

GP 1.3 Définir le budget

En fonction de I’obtention de financement attribuable au soutien de la programmation de
recherche, PULSAR identifie la capacité budgétaire dédiée spécifiquement a la gestion de la
programmation de recherche pour I’année en cours. Le budget disponible pour la gestion des
opportunités et projets de recherche est défini sur une base annuelle, mais peut étre revu en cours
d’année selon les opportunités de financement qui se présentent.

GP 2. Planifier la programmation

Ce sous-processus vise la planification de la programmation de recherche dans PULSAR. 11
s’appuie sur I’identification des projets en cours de réalisation et reconduits dans la
programmation de recherche, sur la liste des nouveaux projets identifiés comme étant admissibles
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et leurs besoins, ainsi que sur la capacité budgétaire d’appuyer I’ensemble de la programmation
de recherche de PULSAR pour I’année en cours. C’est au comité scientifique que revient la
responsabilité de ce sous-processus. Bien que réalisé sur une base annuelle, ce sous-processus
peut étre revu et mis a jour a la mi-année, pour tenir compte des nouvelles opportunités de
recherche et de financement en cours d’année.

GP 2.1Prioriser les nouveaux projets a intégrer a PULSAR

Cette activité vise a prioriser les nouveaux projets qui ont été jugés comme étant admissibles
(voir 0). La priorisation des projets se fait selon la liste des critéres définis a 0 GP 1.2 Définir
les criteres d’évaluation et de priorisation des projets. Les projets en cours ont priorité sur les
nouveaux projets.

GP 2.21dentifier les nouveaux projets a intégrer

Cette activité vise a identifier les nouveaux projets qui pourront étre intégrés a la programmation
de recherche de PULSAR pour I’année en cours. La capacité budgétaire du volet scientifique de
PULSAR pour I’année en cours est établie en 0 GP 1. Définir les orientations. Les projets on
terminés et leurs besoins en RH et en TI sont connus (voir 0), mais peuvent étre réévalués en
fonction des changements en cours de réalisation. Les ressources nécessaires pour supporter ces
projets sont soustraites du budget attribué au volet scientifique pour 1’année en cours. La capacité
budgétaire restante permet d’identifier les nouveaux projets qui pourront étre intégrés a la
programmation, en fonction de leur ordre de priorité.

Il découle de cette activité une liste de projets toujours actifs, ainsi que des nouveaux projets qui
feront partie de la programmation scientifique de PULSAR pour I’année en cours. Les projets
jugés comme étant prioritaires, mais qui ne sont pas supportés faute de budget peuvent €tre
intégrés si de nouvelles ressources budgétaires sont disponibles en cours d’année. Dans un tel
cas, les projets seront sélectionnés en fonction de leur ordre de priorité.

GP 2.3 Définition des jalons de recherche pour I’année en cours

Cette activité permet de définir les jalons scientifiques de recherche pour I’année en cours, en
s’appuyant sur les objectifs spécifiques de chacun des projets supportés et leurs livrables. Ces
jalons seront de nature qualitative (ceux basés sur les thématiques de recherche) et quantitative
(ceux qui permettront de faire les suivis des projets en termes de livrables en cours d’année (voir
0), au moment du bilan annuel a la fin de ’année (voir 0), ainsi qu’a la fin du projet en soi.

GP 3. Suivre la programmation

Ce sous-processus permet de suivre 1’évolution des projets de recherche faisant partie de la
programmation de recherche de PULSAR, d’abord sur une base trimestrielle, mais aussi a la fin
de chaque année (bilan annuel). Il est également relié¢ au processus de reddition de compte auquel
I’Université Laval et certains organismes subventionnaires doivent se soumettre.

GP 3.1 Effectuer le suivi trimestriel des projets de recherche

Une évaluation trimestrielle des projets permet de suivre rapidement le statut des différents
projets de recherche en cours dans PULSAR. Cette analyse permet d’évaluer si la programmation
respecte les jalons fixés et les budgets dédiés, et ce a court terme.

Un projet qui ne rencontre pas les objectifs organisationnels fixés (objectifs annuels non
rencontrés, dépassement budgétaires, etc) doit faire I’objet d’une intervention de 1’équipe de
PULSAR dans le but de corriger la situation le plus rapidement possible pour qu’elle ne se
reproduise pas. Les respects des objectifs, les interventions et les modifications aux projet sont
documentés dans le Tableau de bord de suivi des projets.

GP 4. Faire le bilan annuel

Ce sous-processus est réalisé a la fin de ’année. Il permet de faire le bilan tant du point de vue
des activités de recherche que du point de vue budgétaire sous forme de rapport annuel. Le sous-
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processus vise a s’assurer que les objectifs et jalons fixés en début d’année ont été rencontrés. 11
permet également d’identifier des solutions dans le cas ou les objectifs n’ont pas été atteints.

GP 4.1 Effectuer le suivi annuel des projets de recherche

Chaque projet est évalué en fin d’année afin de vérifier s’il rencontre les jalons fixés en début
d’année. C’est également a cette étape que les équipes de recherche déposent un bilan annuel des
activités de recherche qui permettra de dresser le tableau de la programmation de recherche de
PULSAR a la fin de chaque année dans son bilan annuel. Un projet qui ne rencontre pas ses
objectifs fixés en début d’année, malgré un suivi et des interventions de I’équipe PULSAR en
cours de route, pourrait étre retiré de la programmation de recherche de PULSAR pour les années
subséquentes.

GP 4.2 Faire le bilan annuel scientifique

Cette activité vise a dresser un bilan global annuel des activités de recherche dans PULSAR, basé
sur les jalons fixés en début d’année, les objectifs de recherche de chacun des projets ainsi que
leurs bilans annuels respectifs. Cette analyse se fait tant d’un point de vue quantitatif (ex : tous
les projets prévus ont débuté, les projets qui devaient se terminer sont terminés etc.) que du point
de vue qualitatif (ex : les grandes orientations de recherche ont été respectées ou non, le nombre
de publications etc.).

Le résultat de cette analyse des activités scientifiques de PULSAR est présenté a la communauté
universitaire et parties prenantes de PULSAR. Il est également public.

GP 4.3 1dentifier les projets a reconduire pour la prochaine année

Cette activité consiste a identifier, a partir de tableaux de bord, des suivis trimestriels et annuel
des projets, ceux qui n’ont pas rencontré les objectifs fixés en début d’année malgré le support et
le suivi de I’équipe PULSAR en cours d’année. Le comité scientifique prendra la décision de
reconduire ou non ces projets pour I’année suivante.

Cette ¢tape mene également a la constitution de la liste de projets qui seront considérés dans la
programmation scientifique de la prochaine année, et qui sera utilisée au sous-processus 0 GP 1.
Définir les orientations.

GP 4.4Faire le bilan budgétaire associé a la programmation de recherche

Cette activité vise a évaluer I’atteinte des objectifs budgétaires (dépassement ou non des cofits,
analyse fine des dépenses selon les catégories etc.). Dans le cas d’écarts importants entre les
prévisions budgétaires et les budgets dépensés, le comité scientifique identifie d’abord les raisons
pour ces écarts, et identifie des solutions a mettre en place pour limiter de nouveaux écarts dans
le futur.

Effectué sur une base annuelle, le résultat de cette analyse est présenté a la communauté
universitaire et parties prenantes de PULSAR dans son bilan annuel. Il est également public.
OR 1 Recevoir et évaluer de nouveaux projets
Ce sous-processus sert a recevoir les nouveaux projets soumis 8 PULSAR pour appui et
intégration et a en évaluer 1’admissibilité. La réception de projets et 1’évaluation de leur
admissibilité se fait de fagon continue durant I’année en cours.
OR 1.1 Recevoir un projet de recherche
Les équipes de recherche soumettent leur projet de recherche dans un formulaire prévu a cet
effet. A cette étape, les équipes de recherche sont accompagnées, au besoin, par 1’architecte
scientifique de PULSAR pour s’assurer que les projets soumis cadrent le mieux possible avec les
objectifs de la plateforme et qu’ils rencontrent les critéres d’évaluation. Un projet qui est jugé
non admissible peut requérir les services d’accompagnement de PULSAR.
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OR 1.2 Evaluer I’admissibilité des projets soumis

Cette activité vise a évaluer I’admissibilité des projet soumis par les chercheurs pour I’année en
cours en fonction des criteres d’évaluation et d’admissibilit¢ de PULSAR tels que définis en 0 GP
1.2 Définir les critéres d’évaluation et de priorisation des projets. Cette étape est réalisée par
I’architecte scientifique de PULSAR, sous la gouverne du comité scientifique, au fur et a mesure
que des projets sont soumis. L’architecte scientifique soumet la liste des nouveaux projets au
comité scientifique qui la valide et I’entérine a tous les mois.

OR 1.3 Identifier les besoins en RH et TI des nouveaux projets

Cette activité vise a documenter les besoins spécifiques en ressources humaines et en
technologies de I’information qu’implique 1’intégration de chacun des nouveaux projets jugés
comme admissibles. I1 s’agit ici des ressources non financée et additionnelles a celles
qu’implique le déploiement et la réalisation du projet en soi.
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1.3.3 Description détaillée des sous-processus

Gestion de la programmation de recherche - PULSAR

GP 1 Définir les orientations

Aide-mémoire
Activité(s) « Définition de la vision de PULSAR ainsi
Résumé préalable(s) que les objectifs stratégiques
+ Définition du cadre d'évaluation de la
santé durable

+ Analyses des opportunités de
financement pour I'année en cours

» Demandes et obtention de financent

» Critéres de labélisation des projets de

I'AsQ
« Définition de la vision de PULSAR
» Cadre d'évaluation de la santé durable
Livrable(s) en + Opportunités de projets d'envergure pour
intrant(s) I'année en cours
« Préoccupations des utilisateurs, incluant
le public

+ Budget disponible
Livrable(s) en » Objectifs et orientations de recherche

Ce sous-processus sert dans un premier temps & identifier les objectifs et extrant(s) pour l'année en cours

grandes orientations de PULSAR. « Critéres d'évaluation et de priorisation
des projets

Il vise également & établir les critéres qui permettront de sélectionner les « Distribution du budget en fonction de la

projets qui constitueront I'ensemble de la programmation de recherche pour capacité (RH vs Tl)

I'année en cours. Ces critéres sont définis en fonction de la vision et de la « Budget d'opération prévu

mission de PULSAR mais aussi en fonction de la capacité budgétaire et des Activité(s) en « Processus Gestion des opportunités de

ressources disponibles dans la plateforme. lien recherche (OR)

" " < i & * Recherche de financement
Finalement, ce sous-processus vise & déterminer la capacité budgétaire de

PULSAR a soutenir des projets de recherche dans I'année en cours. Les
sources de financement et les budgets associés doivent &tre identifiés.

Bien que réalisée sur une base annuelle, ce sous-processus peut &tre mise a
jour exceptionnellement pendant I'année en cours, par exemple, en fonction
d'opportunités de financement ponctuelles pouvant émerger en cours
d'année.

Taches

GP 1.1 Définir les objectifs et les grandes orientations de recherche
GP1.2 Définir les critéres d'évaluation et de priorisation des projets
GP1.3 Définir le budget

Description des taches

GP 1.1 Définir les objectifs et les grandes orientations de recherche

Cette aclivité vise a définir les objectifs de recherche et les orientations qui seront privilégiés au cours de la prochaine année. Ces objectifs
doivent étre conséquents avec la vision de PULSAR. lIs doivent également étre étroitement reliés au cadre d'évaluation de la santé durable
entériné par le comité scientifique de PULSAR. Finalement, les objectifs et les grandes orientations de recherche tiendront compte des
opportunités de projets d'envergure annoncées pour une année donnée, ainsi que des préoccupations des utilisateurs incluant le citoyen,
pouvant ainsi orienter les objectifs vers certains secteurs plutdt que d'autres.
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GP 1.2 Définir les critéres d’évaluation et de priorisation des projets

Cette aclivité consiste & définir les critéres qui permettront d'évaluer les projets de recherche a intégrer a PULSAR. Ces critéres doivent étre
alignés a la vision et les objectifs de PULSAR ainsi qu'au cadre d'évaluation de la santé durable. lis doivent également étre quantifiables ou
constatables. Pour des besoins de cohérence, les critéres utilisés pour la labélisation des projets par 'AsQ serviront de base pour I'élaboration
des critéres d'évaluation et de priorisation des projets dans PULSAR. Les critéres doivent étre réévalués au début de chaque année, pour tenir
compte des orientations de PULSAR, des résultats de la recherche, des changements dans I'écosystéme de recherche (par exemple
I'émergence de nouvelles thématiques de recherche), des possibilités de financement de la recherche, de I'évolution des capacités
technologiques, etc. Le poids des critéres (importance relative) doit également étre défini dans une perspective de priorisation des projets. Le
comité scientifique de PULSAR est responsable d'approuver ces critéres.

Voir fichier Critéres d'évaluation et de priorisation des projets

GP 1.3 Définir le budget

En fonction de I'obtention de financement attribuable au soutien de la programmation de recherche, PULSAR identifie la capacité budgétaire
dédiée spécifiquement a la gestion de la programmation de recherche pour I'année en cours.

Le budget disponible pour la gestion des opportunités et projets de recherche est défini sur une base annuelle, mais peut étre revu en cours
de route selon les opportunités de financement qui se présentent.

Qui fait quoi ?
0 Légende: R = Responsable A = Approuve C = Contribue |= Informé

1.1 Définir les objectifs et les grandes orientations de recherche R = Comité scientifique
A = Comité directeur

1.2 Définir les critéres d'évaluation des projets R = Coordonnateur scientifique + comité de travail
A = Comité scientifique

1.3 Définir le budget et la capacité en RH et en technologie A = Comité directeur

| = Comité scientifique
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Gestion de la programmation de recherche — PULSAR

GP 2 Planifier la programmation

Aide-mémoire
Activité(s) «GP1
Résumé préalable(s) .GP4
« OR1
Livrable(s) en « Liste des projets en cours de
intrant(s) réalisation et reconduits (GP 4.3)

« Liste des nouveaux projets
identifiés comme étant prioritaires
et leurs besoins (OR 1.2)

« Capacité de PULSAR & supporter
des projets de recherche pour
l'année en cours (GP 1.3)

Livrable(s) en « Liste des projets de recherche

Ce sous-processus vise la planification de la programmation de recherche extrant(s) priorisés, repoussés ou refusés et
dans PULSAR. |l s'appuie sur l'identification des projets en cours de leurs besoins
réalisation et reconduits dans la programmation de recherche (GP 4), sur la « Définition des jalons a atteindre
liste des nouveaux projets identifiés comme étant admissibles et leurs besoins pour l'année en cours
(OR 1), ainsi que sur la capacité budgétaire d'appuyer I'ensemble de la Activité(s) en lien « Processus Gestion des
programmation de recherche de PULSAR pour I'année en cours (GP 1). C'est opportunités de recherche (OR)
au comité scientifique que revient la responsabilité de ce sous-processus.
Bien que réalisé sur une base annuelle, ce sous-processus peut étre revu et
mis & jour pendant l'année en cours, pour tenir compte des nouvelles
opportunités de recherche et de financement en cours d'année.
Taches

GP 2.1 Prioriser les nouveaux projets a intégrer 8 PULSAR

GP2.2 Définir la liste des projets pour le reste de I'année

GP23 Définition des jalons de recherche pour I'année en cours
Description des taches
GP 21 Prioriser les nouveaux projets a intégrer a PULSAR

Cette activité (base annuelle) vise a prioriser les nouveaux projets qui ont été jugés comme étant admissibles (OR 1.2). La priorisation des
projets se fait selon la liste des critéres définis & GP 1.2. Ces projets s'ajouteront & la liste de projets en cours (GP 4.3). Les projets en cours
ont priorité sur les nouveaux projets.

GP 2.2 Identifier les nouveaux projets a intégrer

Cette activité (base annuelle) vise a identifier les nouveaux projets qui pourront étre intégrés a la programmation de recherche de PULSAR
pour I'année en cours. La capacité budgétaire du volet scientifique de PULSAR pour I'année en cours est établie en GP 1. Les projets non
terminés et leurs besoins en RH et en Tl sont connus (OR 1) mais peuvent réévalués en fonction des changements en cours de réalisation.
Les ressources nécessaires pour supporter ces projets sont soustraites du budget attribué au volet scientifique pour I'année en cours. La
capacité budgétaire restante permet d'identifier les nouveaux projets qui pourront étre intégrés a la programmation, en fonction de leur ordre
de priorité.

Découle de cette activité une liste de projets toujours actifs, ainsi que des nouveaux projets qui feront partie de la programmation scientifique
de PULSAR pour I'année en cours. Les projets jugés comme étant prioritaires mais qui ne sont pas supportés faute de budget peuvent &tre
intégrés si de nouvelles ressources budgétaires sont disponibles en cours d'année. Dans un tel cas, les projets seront sélectionnés en fonction
de leur ordre de priorité.
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GP 23 Définition des jalons de recherche pour I'année en cours

Cette activité (base annuelle) permet de définir les jalons scientifiques de recherche pour I'année en cours, en s'appuyant sur les objectifs
spécifigues de chacun des projets supportés et leurs livrables. Ces jalons seront de nature qualitatifs (ceux basés sur les thématiques de
recherche) et quantitatifs (ceux qui permettront de faire les suivis des projets en termes de livrables en cours d'année [GP 3], au moment du
bilan annuel la fin de I'année [GP 4], ainsi qu'a la fin du projet en soi).

Qui fait quoi ?
OLégende: R = Responsable A = Approuve C = Contribue |= Informé

GP 2.1 Prioriser les nouveaux projets a intégrer a PULSAR R = Coordonnateur scientifique
A = Comité scientifique

GP 22 Identifier les nouveaux projets a intégrer R = Comité scientifique
A = Comité directeur

GP 2.3 Définition des jalons de recherche pour 'année en cours R = Comité scientifique
| = Comité directeur
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Gestion de la programmation de recherche - PULSAR

GP 3.0 Suivre la programmation

Aide-mémoire
Activité(s) « GP2
Résumé préalable(s)
Livrable(s) en « Liste des projets intégrés dans la
intrant(s) programmation annuelle de
recherche (GP 2)
Livrable(s) en «  Evaluation trimestrielle des
Ce sous-processus permet de suivre I'évolution des projets de recherche extrant(s) projets

faisant partie de la programmation de recherche de PULSAR, d'abord sur une Activité(s) en lien
base trimestrielle, mais aussi a la fin de chaque année (rapport annuel).

Il est également relié au processus de réédition de compte auquel l'université
et certains organismes subventionnaires doivent se soumettre.

Taches
GP 3.1 Effectuer le suivi trimestriel des projets de recherche

Description des taches

GP 3.1  Effectuer le suivi trimestriel des projets de recherche

Une évaluation trimestrielle des projets permet de suivre rapidement le statut des différents projets de recherche en cours dans PULSAR.
Cette analyse permet d'évaluer si la programmation respecte les jalons fixés et les budgets dédiés, et ce & court terme.

Un projet qui ne rencontre pas les objectifs organisationnels fixés (objectifs annuels non rencontrés, dépassement budgétaires, etc) doit faire
I'objet d'une intervention de I'équipe de PULSAR dans le but de corriger la situation le plus rapidement possible pour qu'elle ne se reproduise
pas. Les respects des objectifs, les interventions et les modifications aux projet sont documentés dans le Tableau de bord de suivi des projets.

Un Tableau de bord sera disponible pour le suivi des projets.
Qui fait quoi ?

@ Ligende: R = Responsable A = Approuve C = Contribue 1= Informé

GP 3.1 Suivi trimestriel des projets de recherche R = Coordonnateur scientifique
C = Equipe de recherche du projet
A = Comité scientifique
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Gestion de la programmation de recherche - PULSAR

GP 4 Bilan annuel

Aide-mémoire
Activité(s) GP1,2,3,0R1
Résumé préalable(s)
Livrable(s) en + Jalons de recherche (GP 2.3)
Ce sous-processus est réalisé a la fin de I'année. |l permet de faire le bilan intrant(s) » Liste des projets de recherche
tant du point de vue des activités de recherche que du point de vue budgétaire supportés (GP 2.2)
sous forme de rapport annuel. Le sous-processus & terme vise & s'assurer + Budget annuel (GP 1.3)
que les objectifs et jalons fixés en début d'année ont été rencontrés. |l permet + Tableau de bord, suivi trimestriel
également d'identifier des solutions dans le cas ol les objectifs n'ont pas été (GP 3.1)
rencontrés.
Livrable(s) en = Rapport annuel par projet
extrant(s) * Rapport annuel de PULSAR
= Bilan scientifique
= Bilan budgétaire relié a la
programmation scientifique
+ Liste de projets en cours (non
terminés) reconduits pour la
prochaine année.
Activité(s) en lien GP1,GP2,GP3
Taches
GP 4.1 Effectuer le suivi annuel des projets de recherche
GP4.2 Faire le bilan annuel scientifique
GP 4.3 Identifier les projets & reconduire pour la prochaine année

GP4.4 Faire le bilan budgétaire associé a la programmation de recherche
Description des taches

GP 4.1  Effectuer le suivi annuel des projets de recherche

Chagque projet est évalué en fin d'année afin de vérifier s'il rencontre les jalons fixés en début d'année. C'est également a cette étape que les
équipes de recherche déposent un bilan annuel des activités de recherche qui permettra de dresser le tableau de la programmation de
recherche de PULSAR a la fin de chaque année dans son bilan annuel. Un projet qui ne rencontre pas ses objectifs fixés en début d'année,
malgré un suivi et des interventions de I'équipe PULSAR en cours de route, pourrait étre retiré de la programmation de recherche de PULSAR
pour les années subséquentes.

Voir le Tableau de bord, suivi trimestriel et annuel des projets
Bilan annuelffinal du projet de recherche

GP 4.2 Faire le bilan annuel scientifique

Cette activité vise a dresser un bilan global annuel des activités de recherche dans PULSAR, basé sur les jalons fixés en début d'année, les
objectifs de recherche de chacun des projets ainsi que leurs bilans annuels respectifs. Cette analyse se fait tant d'un point de vue quantitatif
(ex : tous les projets prévus ont débuté, les projets qui devaient se terminer sont terminés etc.) que du point de vue qualitatif (ex : les grandes
orientations de recherche ont été respectées ou non, le nombre de publications etc.).

Le résultat de cette analyse des activités scientifiqgues de PULSAR est présenté a la communauté universitaire et parties prenantes de PULSAR.
Il est également public.

Voir Bilan annuel scientifique PULSAR
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GP 4.3 Identifier les projets a reconduire pour la prochaine année

Cette activité consiste a identifier a partir du Tableau de bord, suivi trimestriel et annuel des projets, ceux qui n‘ont pas rencontré les objectifs
fixés en début d'année, malgré le support et le suivi de I'équipe PULSAR en cours d'année. Le comité scientifique prendra la décision de
reconduire ou non ces projets pour I'année suivante.

Cette étape méne également a la constitution de la liste de projets qui seront considérés dans la programmation scientifique de la prochaine
année, et qui sera utilisée au sous-processus GP 2.1.

Dans le cas d'écarts importants entre les objectifs fixés en début d'année et les bilans, le comité scientifique identifie d'abord les raisons pour
ces écarts, et identifie des solutions & mettre en place pour limiter de nouveaux écarts dans le futur.

Voir liste des projets a reconduire pour la prochaine année

GP 4.4 Faire le bilan budgétaire associé a la programmation de recherche

Ce sous-processus vise a évaluer |'atteinte des objectifs budgétaires (dépassement ou non des coits, analyse fine des dépenses selon les
catégories etc.). Dans le cas d'écarts importants entre les prévisions budgétaires et les budgets dépensés, le comité scientifique identifie
d'abord les raisons pour ces écarts, et identifie des solutions a mettre en place pour limiter de nouveaux écarts dans le futur.

Effectué sur une base annuelle, le résultat de cette analyse est présenté a la communauté universitaire et parties prenantes de PULSAR dans
son bilan annuel. Il est également public.

Qui fait quoi ?

o", de: R = Resp ble A= Approuve C =Contribue |=Informé

GP 4.1 Effectuer le suivi annuel des projets de recherche C = Equipes de chercheurs

GP 4.2 Faire le bilan scientifique C = Coordonnateur scientifique
R = Comité scientifique
A = Comité directeur

GP 4.2 |dentifier les projets & reconduire pour la prochaine année R = Comité scientifique
GP 4.3 Faire le bilan budgétaire annuel C = Coordonnateur administratif

R = Comité scientifique
A = Comité directeur
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Gestion des opportunités de recherche - PULSAR

OR 1 Réception et évaluation de nouveaux projets

Aide-mémoire

Activité(s) « Définition des critéres d'évaluation et
Résumeé préalable(s) de priorisation des projets de

recherche (GP 1.2)

Livrable(s) en » Liste des critéres d'évaluation et de

intrant(s) priorisation (GP 1.2)

Livrable(s) en « Liste des nouveaux projets qui
Ce sous-processus sert & recevoir les nouveaux projets soumis 4 PULSAR extrant(s) rencontrent les critéres d'intégration
pour appui et intégration et & en évaluer I'admissibilité. La réception de projet 4 PULSAR
et I'évaluation de leur admissibilité se fait de fagon continue durant I'année en + Budgets et support en Tl nécessaires
cours. pour l'intégration des nouveaux

projets dans PULSAR
Activité(s) en lien « GP1

«GP2
Taches ou sous-activités
OR 1.1 Réception des nouveaux projets de recherche pour I'année en cours
OR1.2 Evaluer 'admissibilité des nouveaux projets soumis
OR1.3 Identifier les besoins en ressources humaines et technologies de 'information des nouveaux projets priorisés

Description des taches

OR 1.1 Recevoir un projet de recherche
Les équipes de recherche soumettent leur projet de recherche dans un formulaire prévu a cet effet. A cette étape, les équipes de recherche
sont accompagnées, au besoin, par le coordonnateur scientifique de PULSAR pour s'assurer que les projets soumis cadrent le mieux possible
avec les objectifs de la plateforme et qu'ils rencontrent les critéres d'évaluation. Un projet qui est jugé non admissible peut requérir les services
d'accompagnement de PULSAR.

Voir Formulaire de dépét de projet
OR 1.2 Evaluer I'admissibilité des projets soumis

Cette activité vise a évaluer I'admissibilité des projet soumis par les chercheurs pour I'année en cours en fonction des critéres d'évaluation et
d'admissibilité de PULSAR tels que définis en GP 1.2.

Voir Liste de critéres d'évaluation des projets

Cette étape est réalisée par le coordonnateur scientifique de PULSAR, sous la gouverne du comité scientifique, au fur et & mesure que des
projets sont soumis. Le coordonnateur soumet la liste des nouveaux projets au comité scientifique qui la valide et I'entérine a tous les mois.

Extrant : Liste des nouveaux projets soumis & PULSAR dans 'année en cours
OR1.3 Identifier les besoins en RH et Tl des nouveaux projets

Cette activité vise & documenter les besoins spécifiques en ressources humaines et en technologies de l'information qu'implique l'intégration
de chacun des nouveaux projets jugés comme admissibles. Il s'agit ici des ressources non financée et additionnelles a celles qu'implique le
déploiement et la réalisation du projet en soi.

Critéres d'évaluation des besoins en RH et Tl des nouveaux projets priorisés
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Qui fait quoi ?
°Légendo: R =Responsable A= Approuve C = Contribue |= Informé

OR 1.1 Réception des nouveaux projets de recherche R : Coordonnateur
| : Comité scientifique
OR 1.2 Evaluer I'admissibilité des projets soumis R : Coordonnateur scientifique

A : Comité scientifique
OR 1.3  Identifier les besoins en RH et Tl des nouveaux projets C : Chercheur responsable de l'initiative

priorisés R : Coordonnateur scientifique
A . Comité scientifique
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Annexe 3 Structure organisationnelle de PULSAR et roles

STRUCTURE DE PROJET — MISE EN (EUVRE

Comité directeur du : Légende
~ programme Type de ressources
; » =
g:;::;l‘::: « Comité aviseur D Affaires
J scientifique CImn
n - [] Gestion
- _ r L
Comité des citoyens |« Comité intégrateur
\ . 4 projet SVD
L
Chef de programme
4 Carole Noury " Architecte de données
Architecte scientifique scientifiques
Benoit Lamarche . Philippe Després (FSG)
N
p
; Architecte organique
Frangois Breton
Chargée de projet -
Jacinthe Ouimet
“ ¢ \
Marie-Andrée Levesque (DTI) |
Marie-Noélle Guillemette (DC) Marc-André Dubé (Analyste de données)
Charles-Antoine Richard (FSA) Mohammed Bouanane (analyste
Emilie Guiraud et Pierre-Luc Déziel (FD) _ fonctionnel)
Felix Desrosiers (Philosophe de la santé Sylvain Parent (analyste de données)
PH) Développeurs
\ Equipe de réalisation )
. ~
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Comité directeur

Rénald Bergeron
Vice-recteur aux affaires externes, internationales et a la santé
Vice-rectorat aux affaires externes, internationales et a la santé

Eugénie Brouillet
Vice-rectrice a la recherche, a la création et a I'innovation
Vice-rectorat a la recherche, a la création et a I'innovation

André Darveau
Vice-recteur a 'administration
Vice-rectorat a 'administration

René Lacroix
Vice-recteur adjoint a I'administration
Vice-rectorat a I'administration

Chantal Malenfant
Adjointe a la rectrice
Rectorat

Carole Artault-Noury
Chef de programme
Bureau de projets

Benoit Lamarche

Responsable, architecture scientifique de PULSAR

Titulaire, Chaire de nutrition

Ecole de Nutrition, Institut sur la nutrition et les aliments fonctionnels

Réles et mandats

e Participe a I'élaboration et adopte les plans stratégiques et les plans d’actions;

e Fait le suivi des objectifs ciblés dans le plan stratégique;

e Encadre et supervise la conduite des affaires de PULSAR (gestion, communications, financement,
activités, projets, etc.) ;

e Emet des consignes claires et alignées sur la vision;

e Dote PULSAR de politiques et de pratiques de gouvernance en conformité avec les principes de
gouvernance établis;

e Examine et approuve sous recommandation des comités sous sa gouverne;

e Assure le suivi de ses décisions et répond de ses résultats;

e Fait de la représentation aupres de la haute administration de I'Université.
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Comité aviseur scientifique

Eugénie Brouillet, présidente

Vice-rectrice a la recherche, a la création et a I'innovation

Benoit Lamarche

Architecture scientifique

Titulaire, Chaire de nutrition

Ecole de Nutrition, Institut sur la nutrition et les aliments fonctionnels

Carole Artault-Noury
Chef de programme, Bureau de projets

Yves de Koninck

Directeur scientifique, Institut universitaire en santé mentale de Québec
Directeur de la recherche, CIUSSS de la Capitale-Nationale

Directeur, Centre de Neurophotonique

Directeur scientifique, Sentinelle Nord

Thierry Badard
Professeur agrégé, Faculté de foresterie, de géographie et de géomatique

Fatiha Chandad
Vice-doyenne, Faculté de médecine dentaire

André Coté

Professeur titulaire - directeur, Centre de recherche en gestion des services de santé FSA-ULaval-CHU de
Québec-lUCPQ

Faculté des sciences de I'administration

Jean-Pierre Després

Directeur de la science et de I'innovation, AsQ

Directeur scientifique, Centre de recherche sur les soins et les services de premiére ligne de I'Université
Laval (CERSSPL-UL)

Lyse Langlois
Vice-doyenne, Faculté des sciences sociales

Francois Laviolette
Professeur titulaire, Faculté des sciences et de génie

Sylvie Turgeon
Professeure titulaire, Faculté des sciences de I'agriculture et de I'alimentation

A déterminer
Institut national de santé publique du Québec (INSPQ)

A déterminer
Membre représentant du public

Réles et mandats
e Fournit des conseils et orientations scientifiques a I'intention du comité directeur;

e Etablit les critéres d’évaluation des projets scientifiques PULSAR et évalue les projets soumis avec ces
critéres;

e Suit et controle 'avancement des projets PULSAR;
e En des cas exceptionnels, fait I'examen scientifique approfondi des projets qui ne sont pas financés;
e Fait la promotion de la santé durable et de PULSAR dans une perspective scientifique;
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Evalue les retombées scientifiques des projets PULSAR;

Crée de nouvelles opportunités de recherche, favorise l'interdisciplinarité et le rapprochement entre
les projets de recherche;

Fait une veille des projets similaires a PULSAR a travers le monde et entretient des relations avec les
responsables de ces projets.
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Comité des partenaires

André Darveau, président
Université Laval

Carl Viel
Québec International

Genevieve Dupuis
CHU de Québec-Université Laval

Nathalie Petitclerc
Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Capitale-Nationale (CIUSSS)

Daniel Paré
Centre intégré de santé et de services sociaux de Chaudiére-Appalaches

Rénald Bergeron
Alliance santé Québec

André Fougere
Institut national d’Optique (INO)

Denis Roy
Institut national d'excellence en santé et en services sociaux (INESSS)

Josée Morisset
Institut national de santé publique du Québec (INSPQ)

Isabel Roussin-Collin
Institut universitaire de cardiologie et de pneumologie du Québec (IUCPQ)

Yohann Maubrun
Ville de Québec

Eugénie Brouillet
Université Laval

Valérie Drolet
Centraide

Denis Lessard
Représentant de Wendake

Roles et mandats

° Représente les intéréts de toutes les parties prenantes;

° Définit les priorités de recherches pertinentes pour les partenaires;

. Assure le développement de PULSAR de la perspective des partenaires et de leur besoins
. Promeut les activités de PULSAR dans une perspective de financement
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e Comité des citoyens (représentants du public)
Christine Aspiros

Claire Deschénes

Mame-Awa Ndiaye

Hugo Noury

Alain Raymond

Philippe Simard

Emmanuelle Aubin

Roles et mandats

e  Représente les intéréts du public et des citoyens aupres de PULSAR
e  Définit les priorités de recherches pertinentes pour le public/citoyen;
e  Fournir de la rétroaction sur tous les aspects touchant le déroulement de PULSAR

45



PULSAR : Espace collaboratif de recherche et d’innovation en santé durable

Annexe 4 Formulaire d’engagement a respecter la vie privée

Engagement a la protection de la confidentialité des renseignements
personnels

Dans le cadre de mon emploi aupres de PULSAR en tant que ,je
reconnais que j'aurai acces a des renseignements personnels concernant les participants aux
projets de recherche PULSAR ou les acteurs de la santé durable impliqués dans PULSAR.

En conséquence, je, soussigné(e), m'engage:
a) ane pas communiquer ni divulguer ni révéler de quelque facon que ce soit ces renseignements a
guiconque au sein de PULSAR ou a l'extérieur qui n'est pas autorisé a y avoir acces;

b) ane pas utiliser de tels renseignements pour des raisons autres que dans le cadre de mes fonctions
auprés de PULSAR;

c) ane pas retirer de tels renseignements des lieux de travail sans permission préalable;
d) a prendre toutes les mesures raisonnables pour assurer la protection de tels renseignements

personnels et empécher toute personne non autorisée de les examiner et/ou de les copier.

Je comprends que ces regles s'appliqguent non seulement durant, mais aussi aprés mon emploi
aupres de PULSAR et que toute transgression de ces régles de ma part constitue un motif de
renvoi de mon emploi et/ou d'action en justice.

Signature

Nom (lettres moulées)

Témoin

Date
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Annexe 5 Critéres d’évaluation des projets

Poids relatif Critéres de notation Score calculé

Critéres d'évaluation et de priorisation

Le projet proposé s'intégre aux objectifs/vision
de PULSAR

0- Le projet ne s'intégre en aucun cas aux objectifs et a la
vision PULSAR

1- Certains aspects du projets s'intégrent aux objectifs et
a la vision PULSAR

2-Le projet dans son ensemble s'inscrit dans les objectifs
et la vision PULSAR

2 Lefinancement du projet a été obtenu

0-Le financement du projet n'a pas encore été obtenu
1-Le financement du projet est partiellement obtenu
2-Le projet est entiérement financé

3 Le projet implique une équipe interdisciplinaire

0-Le projet n'implique qu'une seule expertise dans une
seule discipline de recherche

1-Le projet implique plusieurs expertises dans une méme
discipline de recherche

2-Le projet implique différentes expertises et différentes
disciplines de recherche

Le projet repose surde nouvellescollaborations
de recherche

0-Le projet ne s'appuie pas sur de nouvelles
collaborations ou oppotunitées de recherche

1-Le projet s'appuie sur une nouvelle collaboration OU
une nouvelle opportunité de recherche

2-Le projet s'appuie sur une nouvelle collaboration ET
une (de) nouvelle(s) opportunité(s) de recherche

Le projet implique des utilisateurs dans la
f lation de la problématique de recherch

0-Le projet nimplique pas d'utilisateur
1-Le projet implique un groupe restreint d'utilisateurs
2-Le projet implique un groupe important d'utili s

Le projet fait preuve d'un potentiel de
6 retombées importantes dans le domaine de la
santé durable

0-Le projet n'a pas le potentiel pour générer des
retombées importantes dans le domaine de la santé
durable

1-Le projet a un faible potentiel de générer des
retombées importantes dans le domaine de la santé
durable

2-Le projet a un important potentiel de générer des
retombées importantes dans le domaine de la santé
durable

7 Le projet enrichit la banque de données PULSAR

0- Les données générées par le projet n'enrichiront pas la
banque

1- Les données générées par le projet enrichiront la
banque mais ne seront pas exploitables par tous

2- Les données générées par le porjet enrichiront la
banque de données et apporteront un plus-value
importante 3 PULSAR

Le projet est présenté de facon claire et
convaincante

0- Le projet n'est pas présenté de fagon claire et
convaincante

1-Le projet est présenté de mabiére assez claire mais
gagnerait i &tre plus rigoureux

2- Le projet est pré é rigour de ie
claire et convaincante
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Annexe 6 Mesures de sécurité, banque de données sur la SD

La sécurité est primordiale dans tout projet impliquant des données sensibles, et d’autant plus
critique dans un projet de grande envergure comme PULSAR ou la quantité de données
accumulée est considérable, ce qui peut augmenter les dommages causés par une breche.
Aussi, la sécurité a été au coeur du projet PULSAR depuis ses débuts et un comité dédié s’est
penché sur ces questions®. Les impacts d’un bris de sécurité ont été évalués pour chaque
clientéle principale de PULSAR, a savoir le public, les chercheurs, les décideurs et les
partenaires. L’analyse de I'ensemble de ces impacts a permis de déterminer une cote de
sensibilité de I'information pour chacune de ces clientéles, puis d’en définir une plus globale
pour I'ensemble de PULSAR. Les impacts ont été évalués a partir de trois criteres de sensibilité
de I'information reconnus dans le domaine et utilisé par le Bureau de sécurité de I'information
de I'Université Laval: la disponibilité, I'intégrité et la confidentialité. L’article 5.3 de 'EPTC
concerne principalement le critere de confidentialité; ainsi, les mesures concrétes de protection
des données personnelles seront décrites ici en reprenant les chapitres pertinents de la norme
ISO 27002. Le groupe de travail sur la sécurité a attribué un degré de sensibilité de niveau 3 (voir
tableau) au critére de confidentialité dans PULSAR, avec la justification suivante:

Tableau des critéres utilisés pour faire I’évaluation du degré de sensibilité

Degré Confidentialité

1 |Bas L’information est publique.

2 | Moyen | L’information est privée a I’organisation.

3 | Elevé L’information est restreinte dans 1’organisation.

4 | Critique | L’information est secréte dans 1’organisation (restreinte a un trés petit
groupe, souvent la haute direction de I’organisation).

“La divulgation d’informations a des personnes qui n’en détiennent pas les autorisations
nécessaires pourraient causer des préjudices importants aux personnes concernées par ces
informations. PULSAR pourrait faire I'objet de poursuites judiciaires et son image et sa
réputation pourraient étre entachées de facon importante. Finalement, cela pourrait entrainer
une perte importante de la confiance du public envers PULSAR. Cependant, pour réaliser ses
objectifs, PULSAR doit fournir des accés qui ne soient pas limités seulement aux dirigeants de
cette communauté.”

1. Politiques de sécurité de l'information

"Le rapport des activités de ce comité est disponible pour consultation.
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PULSAR étant un projet institutionnel, les politique de sécurité de I'information de I’Université
Laval s’appliquent. Le Bureau de sécurité de I'information de I’Université Laval publie ces
politiques sur son site web.

2. Organisation de la sécurité de l'information

Répartition des roles et responsabilités

Promoteur: L'ultime responsable de la sécurité de I'information dans PULSAR est son
promoteur, appuyé par le Bureau de sécurité de I'information de I’Université Laval et par les
spécialistes du Service de valorisation des données (SVD). D’un point de vue opérationnel, la
sécurité de I'information revient au responsable de la banque de données sur la SD.

Fiduciaire de données: Chaque ensemble de données dans PULSAR est sous la responsabilité
d’un fiduciaire, typiquement le/la chercheur(e) ayant autorisé le versement des données. Si ces
données contiennent des renseignements personnels, ce fiduciaire doit s’assurer, avec le
personnel de PULSAR, que les champs permettant l'identification d’'une personne soient versés
dans une table distincte. Ce fiduciaire peut accorder I'acces a ses données a d’autres
chercheurs.

Chercheur: Le chercheur qui n’est pas fiduciaire consomme des données dans PULSAR. Il ne peut
pas accéder a des données sous fiducie sans I'accord préalable du fiduciaire, sans I'approbation
du comité scientifique PULSAR, ainsi que de I"approbation du CERUL pour son projet.

Personnel PULSAR: Dans le cas d’appariement de données sur la base de renseignement
personnel, le croisement est effectué par le personnel autorisé et formé de PULSAR. Seules des
données dé-identifiées sont accessibles aux chercheurs n’étant pas fiduciaires de I'’ensemble des
données appariées. Le personnel PULSAR est responsable de s’assurer que les accés aux
données dé-identifiées soient conformes aux ententes entre chercheurs et a I'approbation
éthique.

Séparation des taches

Seul le personnel formé et autorisé de PULSAR peut accéder aux tables contenant des
renseignements personnels. De surcroit, seules ces personnes peuvent procéder a
I'appariement de données sur la base de renseignements personnels.

Relations avec les autorités

Le personnel de PULSAR entretient des relations avec le Bureau de sécurité de I'information de
I’'Université Laval. Pour certains ensembles de données, des relations avec les responsables de la
sécurité informationnelle d’établissements du réseau de la santé peuvent exister dans le cadre
d’ententes formelles. Finalement, le promoteur du projet et le responsable de la banque sont
en contact avec le CERUL pour toute modification du cadre de gestion des données ou
d’éléments touchant a la sécurité de I'information.

Relations avec les groupes de travail spécialisés
PULSAR peut compter sur des spécialistes de la sécurité informationnelle au sein du corps
professoral et professionnel de I’'Université Laval. De plus, des échanges avec des entités ayant
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des enjeux de sécurité semblables se poursuivent (e.g. PopulationDataBC en Colombie-
Britannique).

Gestion de projet

PULSAR est géré par une équipe de projet qui integre la sécurité informationnelle dans ses
activités, notamment par I'’entremise de rencontres avec les spécialistes en sécurité du Service
de valorisation de données (SVD) de I'Université Laval. Les éléments de sécurité font partie
intégrante de la Méthodologie de Réalisation d’un Projet en Ressources Informationnelles
(MRPRI) utilisée pour ce projet.

Mobilité et télétravail
PULSAR s’appuie sur I'infrastructure VPN de I’'Université Laval pour permettre le télé-travail.

3. La sécurité des ressources humaines

Les mesures de sécurité propres a I'Université Laval s’appliquent avant, pendant et a la fin de la
période d’embauche du personnel PULSAR.

4. Gestion des actifs

Responsabilités relatives aux actifs

L'inventaire des actifs informationnels est maintenu automatiquement pour ce qui est des
ensembles de données, par I’entremise de I'outil de catalogage utilisé par PULSAR. Une liste
d’outils reliés aux services offerts par PULSAR est maintenue par SVD, qui veillera a I'application
des mises a jour de sécurité.

Classification de I'information

Les données sont a acceés libre ou restreint. Un ensemble de données peut contenir les deux
types et les permissions d’accés peuvent étre attribuées avec une granularité allant jusqu’au
niveau de la variable dans la plupart des cas. L’acces a tout ensemble de données contenant des
renseignements personnels est restreint par les ententes entre chercheurs et PULSAR et
I’approbation éthique des projets. De plus, les champs contenant des renseignements
personnels et qui permettent 'appariement des données sont conservés dans une zone
séparées des autres données en SD et accessible uniquement par le personnel autorisé PULSAR.
Par défaut, les ensembles de données appariées et dé-identifiées qui sont produits résideront
dans un environnement d’analyse ne permettant pas leur divulgation. Certains ensembles de
données dé-identifiées peuvent étre remis aux chercheurs quand les conditions le permettant
sont réunies (accord entre chercheurs et fiduciaires, approbation éthique, signature des
engagements de confidentialité).

Manipulation des supports

L'utilisation de supports amovibles est permise pour I’'exportation de résultats agrégés ou quand
les conditions le permettant sont réunies (accord entre chercheurs et fiduciaires, approbation
éthique, signature des engagements de confidentialité). L’'environnement d’analyse est congu
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pour empécher la divulgation d’information sur un individu en particulier, méme si ces données
sont dé-identifiées.

5. Controle d’acces

Le contr6le des acces est basé sur I'authentification, les autorisations selon le réle et les
autorisations discrétionnaires par utilisateur accordées sur la base d’ensemble de données ou
de sous-ensemble de variables. L’authentification des utilisateurs est dans un premier temps
possible par I’'entremise de I'IDUL des usagers; une fédération des identités qui englobera aussi
les identifiants ORCID sera déployée ultérieurement. Les rbles et autorisations discrétionnaires
sont gérées par un outil spécialisé indépendant du systéme d’authentification. Une
authentification par usager/mot de passe ainsi que par certificat est possible. Les tables contant
des renseignements personnels sont protégées par un systeme de gestion d’acces physique.
Tous les acces physiques et virtuels sont journalisés. Les sessions des usagers expirent apres 5
minutes d’inactivité pour prévenir I’accés non-autorisé aux données.

6. Cryptographie

Politique de chiffrement

Tous les renseignements personnels stockés dans PULSAR sont encryptés en utilisant les
meilleures pratiques dans le domaine. Les transferts de données sont aussi encryptés avec des
méthodes compatibles avec les bonnes pratiques.

Gestion des clés
Les clés de chiffrement sont gérées par I'Université Laval, par I'entremise de SVD.

7. Sécurité physique et environnementale

Mesure de sécurité des salles machines et des autres locaux de I'organisme

L’acces physiques aux serveurs d’infrastructures sur lesquels les systémes supportant Pulsar
sont déployés est réservé aux équipes de gestion des salles de serveurs institutionnelles (4
personnes a I’heure actuelle: 2 techniciens, le chef de division et le directeur de la production).
Ces acces sont controlés et enregistrés. Des caméras de surveillance sont disposés devant ces
acces et dans toutes les salles et sont surveillés en permanence par le Service de sécurité et de
prévention (SSP) de I'Université Laval. Des systemes de détection d’intrusion sont également
reliés directement au SSP. Les salles de serveurs sont de plus équipées de systemes de
protection contre les incendies et les inondations.

Sécurité des équipements
Les équipements (serveurs, réseautique) sont exploités conformément aux spécifications du
fabricant (e.g. alimentation électrique, température, humidité).

8. Sécurité liée a I'’exploitation

Documentation des procédures d’exploitation
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Les procédures d’exploitation sont documentées a I'aide d’un outil de gestion du contenu
(Content Management System). La documentation prendra souvent la forme de listes de
vérification et d’actions a prendre, pour les étapes du cycle de vie d’un projet telles que: plan de
gestion des données, création des utilisateurs, roles et permissions (incluant approbation
éthique et engagement de confidentialité), ingestion et nettoyage des données, attributs des
données et du projet (méta-données), environnements d’analyses disponibles, création
d’ensemble de données appariées et permissions associées, retrait d’un participant, fin du
projet. La procédure a suivre en cas d’erreur et de bris de sécurité a chaque étape sera aussi
documentée.

Gestion des changements

L’outil de gestion documentaire permet la mise a jour des documents avec une étape
d’approbation par le comité concerné (scientifique, de direction, d’acces aux données). Ainsi,
des changements touchant par exemple la sécurité ou I'environnement d’analyse devront étre
approuvés par le Comité scientifique avant publication. Toutes les versions de la documentation
seront archivées. L’outil de gestion documentaire permet de rendre ces processus
automatiques. Des courriels aux roles appropriés seront envoyés pour signaler les changements
aux utilisateurs. Des courriels seront aussi envoyés aux personnes concernées avant
I'implémentation de changements majeurs.

Dimensionnement du systéme

Les capacités de stockage et de traitement sont assurées par le Service de valorisation des
données. Les procédures visant a exploiter au maximum les ressources allouées (e.g. gestion des
données temporaires, planification de transferts massifs) sont établies par PULSAR et SVD.

La gestion du matériel est la responsabilité de SVD.

Séparation des environnements

Deux environnements distincts sont déployés pour PULSAR: une premier de test et un second
destiné a la production. L’'environnement de test ne contiendra que des données synthétiques
ne contenant aucun renseignement personnel. Cet environnement permet de tester les
procédures avant la mise en production. Ces environnements sont gérés par SVD.

Protection contre les codes malveillants

Tel que mentionné précédemment, SVD est responsable d’appliquer les mises a jour de sécurité
reliées a la couche logicielle. Un logiciel antivirus est aussi déployé par SVD pour prévenir les
attaques par code malveillant.

Sauvegardes

La stratégie de sauvegarde et d’archivage est la responsabilité conjointe de PULSAR et SVD. Une
emphase particuliére est portée sur la procédure a suivre dans le cas du retrait des données
d’un participant, qui peuvent résider tant dans les données en production que dans les
sauvegarde de sécurité et les archivages. Des tests de restauration incluant le retrait d’'un
participant seront réalisés périodiquement par PULSAR.

Journalisation
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Tous les acces aux données et aux environnements d’analyse sont journalisées, et ce pour tous
les réles. L'utilisation d’une chaine de bloc pour garantir I'inviolabilité des journaux est
présentement a I'étude par PULSAR.

Gestion des vulnérabilités techniques

La couche logicielle permettant le déploiement de PULSAR sera mise a jour par SVD au gré des
recommandations des fournisseurs (systemes d’exploitation, logiciels embarqués et logiciels
applicatifs).

9. Sécurité des communications

Sécurité des services
PULSAR ne dépend pas de fournisseurs de services externes. Toutes l'infrastructure matérielle
et logicielle appartient a I’Université Laval.

Cloisonnement des réseaux

Le cloisonnement des réseaux est appliqué par SVD. De plus, les données personnelles
permettant d’apparier des ensembles de données sont gardées dans un environnement
sécurisé non-connecté au réseau.

Transferts d’information

Toutes les communications électroniques sont chiffrées. De plus, aucune information sur les
participants ne transitera par courriel. Tous les utilisateurs devront utiliser leur adresse de
courriel institutionnelle pour communiquer.

Engagement de confidentialité

Toutes les personnes ayant accés aux données, dé-identifiées ou non, doivent signer un
engagement de confidentialité.

10.Acquisition, développement et maintenance des systemes d’information

L’acquisition, le développement et la maintenance des systéemes d’information est la
responsabilité de SVD, qui applique les bonnes pratiques en la matiere.

11.Relations avec les fournisseurs

Tel que mentionné précédemment, PULSAR n’entretient pas de relation avec des fournisseurs
de services externes.

12.Gestion des incidents liés a la sécurité de I'information

Signalement des incidents
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Tout incident sera divulgué au Bureau de sécurité de I'information de I’'Université Laval, qui sera
responsable des mesures a prendre. Le CERUL en sera également avisé, tel que mentionné dans
le cadre de gestion.

Signalement des failles liées a la sécurité
Les failles de sécurité seront signalées a SVD, qui sera responsable des mesures a prendre.

Appréciation des événements et prise de décision
Les incidents de sécurité seront pris en charge par le Bureau de sécurité de I'information de
I’'Université Laval.

Tirer les enseignements des incidents
Ce travail d’analyse sera effectué par PULSAR, SVD et le Bureau de sécurité de I'information. Les
lecons tirées seront transmises aux utilisateurs concernés.

Recueil des preuves

Cette tache sera la responsabilité conjointe de PULSAR, de SVD et du Bureau de sécurité de
I'information, qui appliquera entre autres la Directive de sécurité de I'information sur le
processus d’enquéte informatique.

13.Aspects de la sécurité de I'information dans la gestion de la continuité de
I'activité

Un bris de sécurité majeur pourrait amener la décision d’inactiver un ou plusieurs services de
PULSAR pour une période indéterminée. Cette décision peut étre prise par PULSAR (le
promoteur ou le responsable de la banque), SVD ou le Bureau de sécurité de I'information.

14.Conformité

Le projet PULSAR est assujetti aux lois, reglements, normes et politiques québécoises et
canadiennes en matiere de vie privée. De plus, il est assujetti au Reglement général sur la
protection des données (RGPD) si des données sur des ressortissants de I’'Union européenne
sont présentes. PULSAR s’appuie sur le Cadre de gestion de la sécurité de I'information et de la
protection des renseignements personnels du Bureau de sécurité de I'information de I'Université
Laval en ce qui a trait a la conformité légale, administrative et normative.

Néanmoins, et tel que stipulé dans la section 6 de ce cadre, PULSAR se soumettra sur une base
annuelle a un audit par une firme externe pour tout ce qui a trait au respect de lois et
réglements, la gouvernance du programme de recherche PUSAR et la protection et sécurité des
données. Le résultat de ces audits et les mesures apportées pour corriger les processus et
aspects identifiés comme problématiques seront transmis au CERUL a chaque année.
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Annexe 7 — Formulaire de consentement spécifique pour la participation a la banque
de données

FORMAT PAPIER :

Déclaration de consentement, banque de données sur la santé durable

Nature de la banque

L’Université Laval met en place PULSAR, un nouvel espace de recherche a la fois réel et virtuel,
permettant le partage de données et de connaissances. PULSAR mobilise de nombreux acteurs de
la région de Québec — qu’ils soient chercheurs, décideurs (maires des villes, responsables de
groupes communautaires, dirigeants de centres hospitaliers et de ministeres, etc.) ou cliniciens
(infirmiéres, médecins, etc.). La recherche menée dans PULSAR permettra d’identifier, d’agir sur
I’ensemble des facteurs ayant un impact sur le bien-étre physique, mental et social, par le
croisement de données de multiples sources et en s’appuyant sur les connaissances de chercheurs
issus de différents domaines comme la médecine, la nutrition, 1’éducation, la sociologie, la
psychologie, I’architecture, la géomatique et bien d’autres. Pour se faire, PULSAR s’engage a
faire la promotion d’une recherche qui aura un impact réel sur la santé durable et le bien-étre.
PULSAR s’engage également a mettre en place un mode de fonctionnement transparent.

Pour réaliser sa mission, PULSAR prone également 1’engagement du citoyen et I’équité. Par
conséquent, des représentants du public sont impliqués activement dans toutes les étapes de
fonctionnement de PULSAR, incluant I’identification des grandes questions de recherche qui
anime sa programmation.

Objectifs de la banque

A terme, la recherche supportée par PULSAR fournira aux acteurs de la santé, incluant le citoyen
lui-méme, des informations qui permettront de mettre en place des actions concrétes qui
favorisent le bien-étre et la santé a long terme. Ainsi, le citoyen pourra jouer un role actif dans la
prise en charge de sa santé et de son bien-&tre. Le décideur pourra développer des services,
programmes et politiques qui répondent davantage aux besoins réels des citoyens. Les chercheurs
pourront mieux cibler leurs recherches en fonction des connaissances et données multiples
auxquelles ils auront acces.

Les participants qui consentent a ce que leurs données soient utilisées et partagées dans le
contexte de la banque de données sur la santé durable auront accés a des informations
personnelles sur leur santé. Ils pourront également connaitre en tout temps les projets qui ont
utilisé leurs données, ainsi que les résultats et les retombées pour la société de la recherche menée
au sein de PULSAR.

En acceptant que mes données de recherche soient conservées et partagées dans la banque de
données sur la sant¢ durable, je comprends les points suivants :

Gestion et sécurité des données

Ce projet de banque de données a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche de
I’Université Laval : No d’approbation 2018-142 CG / 20-05-2019
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e Mes données de recherche seront utilisées sous forme dénominalisées (sous forme
codée), c’est-a-dire qu’en aucun temps les chercheurs autorisés et les personnes qu'ils
auront désignées ne pourront faire le lien entre mes données de recherche et mon
identité.

e Mes données personnelles de recherche seront conservées dans une banque de données
hautement sécurisée qui utilise un procédé de chiffrement (cryptage) des données. La
banque de données sur la santé durable est hébergée sur les serveurs de I'Université
Laval. Seules les personnes autorisées et formées dans la gestion des données
numériques personnelles y auront acces.

e Tous les renseignements personnels qui me concernent et qui sont conservés dans la
banque de données sur la santé durable demeureront strictement confidentiels dans les
limites prévues par la loi.

e Mes données de recherche pourront étre croisées avec des données de I'environnement
et de banques de données externes détenues par d’autres organisations comme la Régie
de I'assurance maladie du Québec.

e Mes données ne seront jamais vendues pour des fins commerciales.

Participation volontaire et droit de retrait

e Je comprends que je peux retirer mes données de recherche de la banque sur la santé
durable a tout moment. Apreés mon déces, PULSAR conservera mes données a moins d’un
avis contraire.

e Je pourrai toutefois demander le retrait de mes données de recherche de la banque sur
la santé durable a tout moment, sans perte d’avantages, en contactant les responsables
de la programmation de recherche PULSAR ou encore sur le site Web de PULSAR. Dans
ce cas, toutes mes données conservées dans la banque seront détruites et ne pourront
étre utilisées pour de futurs projets. Cependant, les données utilisées dans des projet en
cours ou qui ont été utilisées par des projets complétés ne pourront pas étre retirées.

Gestion de la confidentialité

e Les résultats seront toujours présentés sous forme globale de sorte qu’il est impossible
d’identifier les participants dans les publications scientifiques et rapports issus de la
programmation de recherche en santé durable.

e En dépit des mesures prises pour assurer la confidentialité, I'intégrité et la sécurité des
données, l'utilisation d’Internet comporte des risques d’intrusion par des tiers, de
manipulations, de pertes de données et d’identification.

Par ailleurs, PULSAR s’engage de fagon plus spécifique :

e A ce que les données de la banque soient utilisées seulement dans la poursuite des
objectifs de recherche qui touchent le bien-étre et la santé durable des individus et des
populations;

e Acequeles chercheurs aient accés seulement aux données qui leur sont nécessaires pour
réaliser leur projet de recherche a partir de la banque de données sur la santé durable;

e De ne jamais révéler a qui que ce soit des informations personnelles contenues dans la
banque de données.

Ce projet de banque de données a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche de
I’Université Laval : No d’approbation 2018-142 CG / 20-05-2019
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e A mettre en place les processus les plus rigoureux permettant d’assurer la sécurité des
données et leur utilisation. Ces processus s’inspirent notamment de la norme IS0 27002,
une norme internationale de sécurité des systemes d'information.

Ce projet de banque de données a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche de
I’Université Laval : No d’approbation 2018-142 CG / 20-05-2019
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Consentement

Je déclare avoir pris connaissance des renseignements fournis dans le présent formulaire de
consentement et j’accepte que mes données de recherche soient conservées dans la banque de
données sur la santé durable et qu’elles soient utilisées par les chercheurs de 1’Université Laval,
selon les conditions mentionnées précédemment.

Jaccepte () Je refuse ()

J’accepte que mes données de recherche soient partagées a des chercheurs affiliés a d’autres

institutions universitaires au Québec et au Canada qui en font la demande, sous la responsabilité

d’un chercheur de I’Université Laval et selon les conditions mentionnées précédemment.
Jaccepte () Je refuse ()

Jaccepte que mes données de recherche soient partagées a des chercheurs affiliés a d’autres
institutions universitaires a 1’international qui en font la demande, sous la responsabilité d’un
chercheur de I’Université Laval et selon les conditions mentionnées précédemment.

Jaccepte () Je refuse ()
Participant: Date :
(caracteres d’imprimerie) (signature)
Coordonnateur: Date :
(caracteres d’imprimerie) (signature)

Si vous avez des plaintes ou critiques concernant le projet de recherche, vous pouvez vous adresser
a Odette Lagacé de 'Ombudsman de I'Université Laval :

Pavillon Alphonse-Desjardins, bureau 3320

2325 rue de I’Université, Université Laval, Québec (Québec) G1V 0A6
Secrétariat : (418) 656-3081, ligne sans frais 1-866-323-2271

Courriel : info@ombudsman.ulaval.ca

Coordonnateur de 1’équipe de recherche :
Coordonnées spécifiques a chaque projet

Responsable scientifique de la banque de données sur la santé durable:
Benoit Lamarche, Ph.D, T¢él.: (418) 656-2131 poste 404355

Coordonnateur par interim la banque de données sur la santé durable:
Félix Desrosiers, T¢él : (418) 656-2131, poste 400023

Ce projet de banque de données a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche de
I’Université Laval : No d’approbation 2018-142 CG / 20-05-2019
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FORMAT ELECTRONIQUE:

Déclaration de consentement, banque de données sur la santé durable

Nature de la banque

L’Université Laval met en place PULSAR, un nouvel espace de recherche a la fois réel et virtuel,
permettant le partage de données et de connaissances. PULSAR mobilise de nombreux acteurs de
la région de Québec — qu’ils soient chercheurs, décideurs (maires des villes, responsables de
groupes communautaires, dirigeants de centres hospitaliers et de ministeres, etc.) ou cliniciens
(infirmiéres, médecins, etc.). La recherche menée dans PULSAR permettra d’identifier, d’agir sur
I’ensemble des facteurs ayant un impact sur le bien-étre physique, mental et social, par le
croisement de données de multiples sources et en s’appuyant sur les connaissances de chercheurs
issus de différents domaines d’activités comme la médecine, la nutrition, I’éducation, la
sociologie, la psychologie, I’architecture, la géomatique et bien d’autres. Pour se faire, PULSAR
s’engage a faire la promotion d’une recherche qui aura un impact réel sur la santé durable et le
bien-étre. PULSAR s’engage également a mettre en place un mode de fonctionnement
transparent.

Pour réaliser sa mission, PULSAR prone également I’engagement du citoyen et I’équité. Par
conséquent, des représentants du public sont impliqués activement dans toutes les étapes de
fonctionnement de PULSAR, incluant I’identification des grandes questions de recherche qui
anime sa programmation.

Objectifs de la banque

A terme, la recherche supportée par PULSAR fournira aux acteurs de la santé, incluant le citoyen
lui-méme, des informations qui permettront de mettre en place des actions concretes qui
favorisent le bien-€tre et la santé a long terme. Ainsi, le citoyen pourra jouer un role actif dans la
prise en charge de sa santé et de son bien-étre. Le décideur pourra développer des services,
programmes et politiques qui répondent davantage aux besoins réels des citoyens. Les chercheurs
pourront mieux cibler leurs recherches en fonction des connaissances et données multiples
auxquelles ils auront acces.

Les participants qui consentent a ce que leurs données soient utilisées et partagées dans le
contexte de la banque de données sur la santé durable auront acces a des informations
personnelles sur leur santé. Ils pourront également connaitre en tout temps les projets qui ont
utilisé leurs données, ainsi que les résultats et les retombées pour la société de la recherche menée
au sein de PULSAR.

Bouton suivant
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En acceptant que mes données de recherche soient conservées et partagées dans la banque de
données sur la santé durable, je comprends les points suivants :

Gestion et sécurité des données :

Mes données de recherche seront utilisées sous forme dénominalisées (sous forme
codée), c’est-a-dire qu’en aucun temps les chercheurs autorisés et les personnes qu'ils
auront désignées ne pourront faire le lien entre mes données de recherche et mon
identité.

Mes données personnelles de recherche seront conservées dans une banque de données
hautement sécurisée qui utilise un procédé de chiffrement (cryptage) des données. La
banque de données sur la santé durable est hébergée sur les serveurs de I'Université
Laval. Seules les personnes autorisées et formées dans la gestion des données
numériques personnelles y auront acces.

Tous les renseignements personnels qui me concernent et qui sont conservés dans la
banque de données sur la santé durable demeureront strictement confidentiels dans les
limites prévues par la loi.

Mes données de recherche pourront étre croisées avec des données de 'environnement
et des banques de données externes détenues par d’autres organisations comme la Régie
de 'assurance maladie du Québec.

Mes données ne seront jamais vendues pour des fins commerciales.

Participation volontaire et droit de retrait

Je comprends que je peux retirer mes données de recherche de la banque sur la santé
durable a tout moment. Aprés mon déces, PULSAR conservera mes données a moins d'un
avis contraire.

Je pourrai toutefois demander le retrait de mes données de recherche de la banque sur
la santé durable a tout moment, sans perte d’avantages, en contactant les responsables
de la programmation de recherche PULSAR ou encore sur le site Web de PULSAR. Dans
ce cas, toutes mes données conservées dans la banque seront détruites et ne pourront
étre utilisées pour de futurs projets. Cependant, les données utilisées dans des projet en
cours ou qui ont été utilisées par des projets complétés ne pourront pas étre retirées.

Gestion de la confidentialité

Les résultats seront toujours présentés sous forme globale de sorte qu'il est impossible
d’identifier les participants dans les publications scientifiques et rapports issus de la
programmation de recherche PULSAR.

En dépit des mesures prises pour assurer la confidentialité, I'intégrité et la sécurité des
données, l'utilisation d’Internet comporte des risques d’intrusion par des tiers, de
manipulations, de pertes de données et d’identification.

Bouton précédent/suivant

Par ailleurs, PULSAR s’engage de fagon plus spécifique:

Ce projet de banque de données a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche de
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A faire la promotion d’une recherche qui aura un impact réel sur la santé durable et le
bien-étre;

A mettre en place un mode de fonctionnement transparent;

A impliquer la population et les décideurs dans l'identification des projets de recherche
qui ont le potentiel d’avoir le plus d'impact sur le bien-étre et la santé et de la population
a long terme;

A ce que les données de la banque soient utilisées seulement dans la poursuite des
objectifs de recherche qui touchent le bien-étre et la santé durable des individus et des
populations;

A ce que les chercheurs aient accés seulement aux données qui leur sont nécessaires pour
réaliser leur projet de recherche a partir de la banque de données sur la santé durable;
De ne jamais révéler a qui que ce soit des informations personnelles contenues dans la
banque de données.

A mettre en place les mécanismes et processus les plus rigoureux permettant d’assurer
la sécurité des données et leur utilisation. Ces processus s’inspirent notamment de la
norme ISO 27002, une norme internationale de sécurité des systemes d'information.

Bouton précédent/suivant
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Consentement

Je déclare avoir pris connaissance des renseignements fournis dans le présent formulaire de
consentement et j’accepte que mes données de recherche soient conservées dans la banque de
données sur la santé durable et qu’elles soient utilisées par les chercheurs de 1’Université Laval,
selon les conditions mentionnées précédemment.

Jaccepte () Je refuse ()

Jaccepte que mes données de recherche soient partagées a des chercheurs affiliés a d’autres

institutions universitaires au Québec et au Canada qui en font la demande, sous la responsabilité

d’un chercheur de I’Université Laval et selon les conditions mentionnées précédemment.
Jaccepte () Je refuse ()

J’accepte que mes données de recherche soient partagées a des chercheurs affiliés a d’autres
institutions universitaires a I’international qui en font la demande, sous la responsabilité d’un
chercheur de I’Université Laval et selon les conditions mentionnées précédemment.

Jaccepte () Je refuse ()

Si vous avez des plaintes ou critiques concernant le projet de recherche, vous pouvez vous adresser
a Odette Lagacé de 'Ombudsman de I'Université Laval :

Pavillon Alphonse-Desjardins, bureau 3320

2325 rue de I’Université, Université Laval, Québec (Québec) G1V 0A6

Secrétariat : (418) 656-3081, ligne sans frais 1-866-323-2271 Courriel :
info@ombudsman.ulaval.ca

Coordonnateur de I’équipe de recherche :
Coordonnées spécifiques a chaque projet

Responsable scientifique de la banque de données sur la santé durable:
Benoit Lamarche, Ph.D, T¢él.: (418) 656-2131 poste 404355

Coordonnateur par interim de la banque de données sur la santé durable:
Félix Desrosiers, T¢l : (418) 656-2131, poste 400023

Bouton précédent/Terminer

Ce projet de banque de données a été approuvé par le Comité d’éthique de la recherche de
I’Université Laval : No d’approbation 2018-142 CG / 20-05-2019



