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Objectifs de la feuille de route pour linnovation ~ MONTREAL
resposable et socialement acceptable de UlA-santé | VG

La donnée au service de la communauté

Dresser les principes et valeurs centraux qui devraient guider le développement
et I'évolution du sous-secteur de I'lA-santé

Etablir les conditions gagnantes & réunir pour assurer le succés d’'un Hub
d’innovation au Québec en adéquation avec les attentes et besoins des parties
prenantes

Batir un pacte social avec la population pour un usage responsable des données
et un développement socialement acceptable de I'lA en santé

Se connecter aux meilleures pratiques nationales et internationales pour
assurer l'efficience, I'agilité et 'amélioration continue du sous-secteur de I'lA santé

Faire d'un Hub d'innovation en IA-santé le territoire innovant et apprenant de la
ville de Montréal qui puisse impulser des actions en santé et inspirer d'autres
domaines
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Lama Partir des enjeux autour des données

La donnée au service de la communauté

Faible qualité des données et
guantité de données non

Difficultés d'accés aux données numérisées ni exploitables Données peu ou non

de santé et processus peu
compréhensibles ni prévisibles

Difficile implantation des
innovations québécoises dans
les institutions de santé

Besoin de formation initiale et
continue encore Non
entierement comblées en
littératie et science des données

standardisées limitant
I'interopérabilité

Préoccupations du public vis-
a-vis de la sécurité des données
et peur du partage

Main d'oeuvre experte en
nombre limitée et forte
concurrence sur 'embauche
et la rétention des talents
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La donnée au service de la communauté

Transparence et explicabilité
algorithmique

Transférabilité des algorithmes
d'un milieu a un autre

Données incomplétes et/ou
non représentatives et risques
de biais et discrimination

Risque de réidentification des
personnes et enjeux pour la vie
privée

S =) A'.
QBN

Assignation de la
responsabilité en cas de
dommage

Automatisation et perte de
compétence professionnelle

Changement de pratiques et
disruption des processus
organisationnels

Mesure en continu des impacts
pour les algorithmes
apprenants et évolutifs

Source : Kelly et al. (2019) et Price (2019)
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La donnée au service de la communauté

PQe UNITE DE SOUTIEN
e SSA QUEBEC

Ensemble pour un systéme de santé qui apprend

)( arie)
Communauté québécoise
des patients partenaires en recherche

Centre d’excellence sur le partenariat
avec les patients et le public q Chaire de recherche du Canada
sur le partenariat avec les patients

\ et les communautés

Institut SJ
de gouvernance g ‘ NordOuvert

numérique
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LIAISON ET TRANSFERT
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Un écosysteme de linnovation
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Lama responsable et socialement acceptable en |A-santé
La donnée au service de la communauté
Favoriser la formation Investir dans la production de
de toutes et tous données de qualité

Assurer une gouvernance Favoriser I'interopérabilité des

transparente et inclusive données et des systéemes
Favoriser les partenariats et Rendre les données publiques

I'implantation des innovations ouvertes
Etre la pointe de la sécurisation Connecter les sources de

des données données et favoriser I'accés
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La donnée au service de la communauté

La transformation numérique des établissements de santé et de services sociaux requiert des investissements
technologiques et humains considérables.

Stratégie québécoise des sciences de la vie (2022-2027)

-  Gouvernement du Québec adopte des mesures visant a impulser la capacité de recherche et d'innovation a
partir de la valorisation des renseignements de santé.

-  Investissements a hauteur de six millions de dollars pour favoriser la structuration, la mise en qualité,
I'interopérabilité et l'utilisation responsable des données de santé dans les entrepdts et lacs de données des
CHUS, CIUSSS, CISSS et Instituts de recherche.

>  Acetitre, les projets de valorisation de données doivent avoir pour principe directeur et objectif notamment la
construction de l'acceptabilité sociale de l'utilisation des données de santé a des fins de recherche et
d’innovation.

Dans le cadre du Ségur en Santé, la France va L ,
/\ ‘ ir 2 milliards d Facclérati Avec son Plan de numérisation lancé en 2022, le
investir 2 milliards d’euros pour l'accélération : ] . .
FRANCE du v - ot 1p4 lards dans | m Royaume-Uni a annoncé un investissement de
Z) 2\l u virage numérique, dont 1.4 milliards dans les s . ,
£, 8 9 2 milliards de livres dans le développement et la

\/ SE::EEESS SErCL;Ctl:th'Z?Igisaigndeeefaet 600 D|g|ta| mise a niveau des dossiers santé numériques dans
P P les établissements du NHS.

numeérisation des services médico-sociaux. 9



https://esante.gouv.fr/segur
https://www.economie.gouv.fr/plan-de-relance/mesures/plan-investissement-numerique-sante
https://www.gov.uk/government/publications/a-plan-for-digital-health-and-social-care/a-plan-for-digital-health-and-social-care
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La donnée au service de la communauté

Le succes de la recherche et de linnovation axées sur la valorisation des données repose sur des partenariats intersectoriels
et  multidisciplinaires  qui  soient  propices au regroupement d'expertises et dapproches complémentaires.
Une telle recette nécessite de regrouper des ingrédients clés qui facilitent non seulement la collaboration entre les acteurs mais aussi
le développement conjoint de solutions numériques qui puissent produire de la valeur sociale et économique pour le systéme de santé.

Financement de projets de recherche

//> et d’'innovation multidisciplinaires  »

et intersectoriels

Accompagnement des équipes pour Mise en oeuvre de voies d'accés aux
assurer le succes de I'implantation données privilégiés pour les projets
et la mise a I'échelle éventuelle collaboratifs a haut impact
dans le réseau. et valeur ajoutée
f !
Révision des regles et procédures Développement de laboratoires vivants
d'approvisionnement des nouvelles Mesure de la valeur des innovations dans les établissements de santé pour
innovations en s'appuyant sur la \ développées tout au long du / favoriser la 'expérimentation et
mesure de la valeur I'apprentissage en milieu réel de soins

processus avec le soutien d'expert

Plee D GRS en sciences de l'implantation
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La donnée au service de la communauté

Favoriser la formation
de toutes et tous

Assurer une gouvernance
transparente et inclusive

Favoriser les partenariats et
I'implantation des innovations

Investir dans la production
de données de qualité

Etre la pointe de la
sécurisation des données

Favoriser l'interopérabilité des
données et des systemes

Rendre les données publiques
ouvertes

Connecter les sources de données
pour favoriser l'acces

11



MONTREAL
Dé'r];A Les modalités d’engagement INVIV

La donnée au service de la communauté

Collaborer

_____________ Nous nous tournerons vers vous pour
obtenir des consells et développer des
modeles innovants de gouvernance
des données, et intégrerons vos
conseils et recommandations dans la
mesure du possible.

O Informer
Q Nous vous tiendrons informé de la

maniére dont vos données sont gérées.

Nous travaillerons avec vous pour nous assurer que
vos préoccupations et vos aspirations se reflétent
directement dans la gouvernance des données.

:
|
I
E
|
8. .8 Engager !
|
|
|
I
I
|
|

e
©

|

I

I

|

' Donner du pouvoir
_______________ b Nous vous conseillerons et vous

@ CGJ Consulter

Nous écouterons, prendrons en
&@ cogtoztce eta:%;:‘zn;rggs.aa\t/izis assisterons dans vos décisions
B o Pt : concernant vos propres modéles de

gouvernance des données.

Source : Ada Lovelace Institute. (2021). Participatory data stewardship. En ligne
Traduit et reproduit selon Creative Commons License CC BY 4.0 avec laccord des auteurs
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https://www.adalovelaceinstitute.org/report/participatory-data-stewardship/
https://can01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fcreativecommons.org%2Flicenses%2Fby%2F4.0%2F&data=05%7C01%7Ccecile.petitgand%40frq.gouv.qc.ca%7Ce145a123b6b544a3577808da63ef8ed0%7C196b8e580b064da79a08642fdcb23237%7C1%7C0%7C637932178244575491%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000%7C%7C%7C&sdata=xx%2B5Dro40lm4Zv08E8DgMjHDeyY209hpmZyKmfm%2Fzzs%3D&reserved=0
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La donnée au service de la communauté

L'engagement autour des

Petit lexique
d’lA en santé

par Aurélie Jean
et IEcole de Fintelligence artificielle en santé

Fondements de I'acceptabilité
sociale des applications de
tragage en temps de pandémie:
Technophobie? Crainte sanitaire?
ou Idéologie démaocratique?

OhSERATORE WTERMATINAL
@ ) SUR LES INPACTS SOCIETAUX
m ¥ sevuerouonénoue

O

Centre d'excellence sur le partenariat
avec les patients et le public

ECOLE « LABO « RESEAL

Santé
tS ji j
e ervices sc:c:aux
Québec

Le CEPPP est doté d'un Conseil des

Lexigue de I'l|A en santé élaboré
par le CHUM et partenaires (2022)

Sondage aupres des Québécois
sur les applications de tracage de
contact (2021)

Citoyens Partenaires en Santé
(CoCiPS) qui vient conseiller les
ministéres et organismes publics
en matiére de transformation
numérique et d'lA responsables.
Le Conseil se réunit par ailleurs
réguliérement pour venir orienter
les chercheurs et gestionnaires du
réseau.

données et de U'lA au Québec

L g ]

McGill University
Health Centre

Opal Santé est le résultat d'une
co-création entre développeurs de
technologies, professionnels de
santé et patients partenaires au
Centre de santé McGill. Il s'agit
d'une application pour l'acces aux
données et a de nombreux outils
pour les patients atteints d'un
cancer.

MONTREAL

INVIV

|ICULTUREIIPEDIA

Culture

pour .
tous.

Culturepédia est une fiducie
d'utilité sociale dont la mission est
de favoriser le partage et la
mutualisation de données
culturelles, afin d'en permettre
I'agrégation, la protection, le
traitement et la valorisation, tout
en assurant une gouvernance
éthique, prudente et responsable
de ces données. Elle a été mise en
place par Culture pour tous, avec
cing partenaires pionniers. 13


https://issuu.com/chumontreal/docs/lexique_intelligence_artificielle_sante_chum_eias
https://www.docdroid.com/8B7QzzK/fondements-de-lacceptabilite-sociale-des-applications-de-tracage-en-temps-de-pandemie-technophobie-crainte-sanitaire-ou-ideologie-democratique-pdf#page=3
https://ceppp.ca/
https://www.culturepedia.ca/
https://www.opalmedapps.com/
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La donnée au service de la communauté

L'engagement citoyen autour
des données au Canada

Cas choisis:

Réseau de recherche sur les données de santé du Canada

T :g" Health Data Research Network Canada

Alberta Health
Services

MONTREAL

INVIV
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La donnée au service de la communauté

Fondé en 2020, le Réseau de recherche sur les données
de santé (HDRN) a pour mandat de connecter les individus
et les organisations a travers le pays pour partager
I'expertise, identifier les opportunités de collaboration et
favoriser la recherche et I'innovation fondées sur I'utilisation
efficiente et responsable des données.

s accountal
“ secur \t/ ‘“’“‘ Itlust Hublic

Le Réseau inclut activement les membres du public dans les wwiain e B @g|th data transearency

, . , , dividuais ) 4 Useb 1efts S
décisions concernant les données sur la santé par | ms S g NAre, s ey £ B

I'intermédiaire de son Conseil consultatif public.

nt

pat
acc

Le Réseau a publié en 2022 un rapport sur I'acceptabilite
sociale de l'utilisation des données de santé qui présente un
ensemble de conditions a respecter pour obtenir
I'approbation et 'engagement des citoyens (voir le nuage de
mots ci-contre pour un apergu).



https://www.hdrn.ca/sites/default/files/2022-11/Social%20licence%20for%20health%20data%20uses%20-%20HDRN%20Canada%20%26%20GRIIS%20for%20PDF.pdf
https://www.hdrn.ca/sites/default/files/2022-11/Social%20licence%20for%20health%20data%20uses%20-%20HDRN%20Canada%20%26%20GRIIS%20for%20PDF.pdf
https://www.hdrn.ca/sites/default/files/2022-11/Social%20licence%20for%20health%20data%20uses%20-%20HDRN%20Canada%20%26%20GRIIS%20for%20PDF.pdf
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La donnée au service de la communauté

Cas choisis:

FINCEYEY &) “HDRUK

Social and Health Data Permit Authority Health Data Research UK

| HEALTH ;
DATA HUB 5

&= ONC

Office of the National Coordinator
for Health Information Technology

o,
b =
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La donnée au service de la communauté

Informer, consulter et engager a
toutes les étapes d'un projet

Laisser du temps pour la
consultation et la participation

Utiliser des outils et
méthodologies diverses selon les
publics cibles pour aller au-dela
des sondages d'opinion

Bien expliquer comment les
recommandations des citoyens
sont prises en compte dans les

décisions et les actions

Les legons apprises

Biais de sélection dans la
consultation et la participation

Technicisation trop élevée des
discussions et du débat public

Concentration des discussions
autour de controverses (fuite et
vol de données) plutdt que sur des
objectifs et thématiques précis

Allongement des dépenses et des
colts mal anticipés des actions de
consultation et de participation
citoyennes

Développer une plateforme de
consultation ouverte en continu

Formaliser la participation
citoyenne dans des conseils
reconnus par la Loi

Créer des partenariats
public-privé-communautaire pour
réunir les expertises essentielles

Allouer des ressources adéquates
et significatives, et élaborer un
budget précis et réaliste avec des
experts de I'engagement citoyen
17
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en commun

DATA<L

P A MANCHESTER C OUEST
GRANDIST

SE

LA MEDECINE DE DEMAIN
S'INVENTE AUJOURD’'HUI

cityverve

Nordic Digital Health Evaluation Criteria

N

"

EUROPEAN HEALTH DATA SPACE H I RA

INNOVATION AT SHEBA MEDICAL CENTER
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La donnée au service de la communauté

Montréal en Commun

Montréal en commun rassemble une communauté d'innovation pilotée par la Ville de
Montréal dont les partenaires expérimentent des solutions en matiére d'accés a
I'alimentation, de mobilité et de réglementation municipale dans un désir de repenser la
métropole. Les 13 projets de Montréal en commun sont mis en ceuvre grace au prix de
50 M$ octroyé a la Ville par le Gouvernement du Canada dans le cadre du Défi des villes
intelligentes. Le programme de Montréal en commun mise explicitement sur la collecte,
le partage et la valorisation des données pour éclairer la prise de décisions collectives et
individuelles. Il vise plusieurs objectifs :

- Adapter la réglementation pour encourager linnovation et la participation

citoyenne

- Faciliter la collaboration dans la communauté et 'accés aux données
- Mieux mesurer I'impact de nos actions pour prendre des décisions plus éclairées
- Tester de nouveaux mécanismes démocratiques

A ce jour, plusieurs guides et outils ont été co-produits par la Ville de Montréal et

l'organisation Nord Ouvert dont :

- Un cadre de gouvernance des données

- Un outil d'évaluation de la gouvernance des données

Tous les livrables réalisés sont accessibles sur ce lien.

Montréal
en commun

Cadre de gouvernance des données
de Montréal en commun

VERS UNE VERNANCE DES DONNEES PLUS RESPONSABLE
C/ ET COLLABORATIVE

\

ROUVEF Interprétation des principes de la Charte des
umériques de Montréal

s pour opératio
e

Liens logiques entre principes

Liste des tactiques (actions concrétes)
déployer les principes de la Ct

&JV

2 /&\ NordOuvert

MONTREAL

INVIV

19


https://montreal.ca/articles/montreal-en-commun-la-ville-comme-laboratoire-15119
https://opennorth.ca/fr/publications/cadre-de-gouvernance-des-donnees-de-montreal-en-commun/
https://opennorth.ca/fr/publications/outil-dauto-evaluation-de-la-gouvernance-des-donnees/
https://opennorth.ca/fr/montreal-en-commun/
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La donnée au service de la communauté ‘i\‘ :; MANCHESTER

CityVerve Manchester est un projet de ville intelligente financé a hauteur de 10 bashboard Middioware
millions de livres par InnovateUK au terme d'un concours opposant 30 villes — ———__ [ ———+
britanniques. Fondé sur l'exploitation des données de l'Internet des Objets, le
projet porté par le conseil municipal de la ville de Manchester et 21 partenaires

Hypercat Catalogue Il

CityVerve Platform of Platforms

publics et privés visait a batir une “plateforme de plateformes” offrant de | |[ r= ]
nouvelles informations et des services intelligents aux habitants et organisations |
de la métropole. Il s'est déroulé de 2018 a2020. | |[== v N reasiarreater N

5 N s st o9 <o
La plateforme des plateformes devait non seulement connecter les sources de “ m
données pour en favoriser 'accés et I'exploitation mais aussi accroitre le pouvoir ‘

des citoyens et des autorités publiques sur la maniere dont celles-ci sont
utilisées. Pour démontrer ses bénéfices, CityVerve Manchester a développé des
cas d'usage autour de quatre thématiques : 1) culture et domaine public ; 2)
soins de santé et sociaux ; 3) énergie et environnement ; et 4) Déplacements et

transports. En voici quelques exemples :

Représentation de la plateforme des plateformes
Source : Royal Academy of Engineering

b 2
<
. . . -_— e C(WP Heatth &

Des capteurs intégrés a des lampadaires et Les entreprises fournissant des services 7 socat care
analysées automatiquement par des partagent des données concernant les mm!l
algorithmes pour optimiser la dépense d’ déplacements pour soutenir les autorités 4
7z . . 7 . . H H H H Ui
énergie et favoriser la réduction des impacts publiques dans I'optimisation de I'offre de
environnementausx. transport et la gestion du trafic.

20


https://www.digitalfutures.manchester.ac.uk/about-us/case-studies/cityverve/
https://reports.raeng.org.uk/datasharing/case-study-2-cityverve-manchester/
https://www.digitalfutures.manchester.ac.uk/about-us/case-studies/cityverve/
https://internetofbusiness.com/the-programmable-city-how-cisco-is-helping-manchester-find-its-verve-qa/
https://internetofbusiness.com/the-programmable-city-how-cisco-is-helping-manchester-find-its-verve-qa/
https://reports.raeng.org.uk/datasharing/case-study-2-cityverve-manchester/
http://www.youtube.com/watch?v=wtHTmjSAJRs
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La donnée au service de la communauté

Partenariats public-privé autour
de la donnée d'intérét général

Paradigme d'expérimentation et
écosysteme d'innovation ouverte

Mutualisation des outils et partage
des ressources et bonnes
pratiques entre les acteurs

Prise de conscience collective de la
valeur des données, non
seulement sur le plan économique
mais social et humain

Les legons apprises

Données sensibles ou
confidentielles non partagées

Difficile mise a I'échelle et
pérennisation des innovations

Utilisation d'outils technologiques
(stockage, analyse, partage) non
développés localement

Difficulté a développer un modele
d'affaire pour la génération de
revenus a partir des données en
complément des subventions

Développer des incitatifs forts au
partage des données

S'appuyer sur des structures
robustes et sécurisées

Favoriser les solutions
technologiques contrélables
localement et interopérables

Hybrider les sources de revenus :
services-conseils, valorisation des
données, développement de
produits et services, etc.

21



DATA MONTREAL

L ama La voie envisagée par Santé Canada |NVIV

La donnée au service de la communauté

En concertation avec les organismes d’homologation Voie réglementaire adaptée pour les PTP : Apercu
de dispositifs médicaux a travers le monde (IMDRF,

FDA, UK MHRA) et les partenaires canadiens (CADTH,
-

INESSS), Santé Canada développe une voie v
. . . . Elaboration des exigences adaptées®
réglementaire innovante pour les instruments i i\
médicaux intégrant des techniques d'apprentissage PTP ajouté 4 lannexe G de Ia Loi sur les aliments et drogues
. Nl Des informations sont regus et évalués au fil du temps via les
automatiques. ey
q Délivrance de licence RIS S RO,
. ~ s Promoteurs  Délivrance de Promoteurs Est-ce que les exigences sont appropriées pour le PTP?
Ceux-ci pourront étre considérés comme des soumetientune ) 'mr;eo::;:;f?es N p:u}/egy )
. . . , vendre/utiliser
Produits technologiques de pointe (PTP), clest- deniene i PTP
a-dire des médicaments ou des instruments si (o)
uniques, complexes et distincts que nos cadres Aels clesperesson Ajuster les exigences Modifierle cadre
A H H ’ : : : adaptées* réglementaire en fonction,
reg I ementaires et outl l S d a p pl Ication existants ne Groupe précisé peut ventre/utiliser le PTP en autant que les exigences - 4 Pourrait exiger une révision des ou élaborer de nouveaux
sont p as a d a ptéS p our | es traiter. adaptées soit respectés, selon certains termes et conditions él(é:\:;!’snxé:gmmerqglisa::n réglements
demande, modification de l'arrété)
Santé Canada mettra en place une approche . 5>
Mesures de conformité et d'application fondées sur le risque prises si nécessaire *Mobilisation des intervenants

collaborative et itérative en partenariat avec les

. . - Contréle du respect des modalités et de la communication des renseignements de sécurité aprés la
développeurs de technologies, les  milieux mise en marché

,e . A «  Suivi des plaintes
dimplantation et les experts pour assurer le contrdle Rappel de produits lorsqu'un risque pour la santé ou la sécurité est décelé
de |'efficacité et de Ia SéCU rlté d es prOd u itS Evaluation virtuelle ou sur place des processus, procédures et activités
homologués durant leur cycle de vie.

Diapositive extraite d'une présentation de David Boudreau (Santé Canada)
0 la Table IA et Santé des Fonds de recherche du Québec (Février 2023)
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La donnée au service de la communauté

Connexion entre les sources de
données et harmonisation des
standards et des pratiques

Utilisation des données et
preuves de vie réelle en plus des
données collectées
prospectivement

Recours a des expertises
multidisciplinaires pour I’
évaluation des innovations
avant et apres homologation

Centre de coordination pour
favoriser I'alignement entre les
sources de données et acteurs

Approche centrée sur le cycle de
vie de l'innovation pour analyser
les impacts et favoriser
I'adaptation rapide

Intégration de nouvelles sources
de données en continu dont les
résultats rapportés par les
patients souvent sous-estimés
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