Charte des données sur la santé

Inspirée parlesdroits fondamentaux alasanté, ala science, etalanon-discrimination, et
fondée surles cing principes de gestion publique, d'intégralité, d'universalité, de transférabilité
etd'accessibilité (Loi canadienne surla santé), la Charte des données surla santé réaffirme le
devoirduCanadad’améliorerla «[...]collectededonnéesdansles systémesde santépour
faciliter les futures décisions[...]. » (Discours du Tréne, 23 novembre 2021)

Afindes’acquitterdudevoird’honorerlespersonnesetlespopulationslorsdelaprisedetoute
décision concernantl'acces et |'utilisation des données de santé, la Charte des données surla
sante requiert:

Laprésentationdedonnéessurlasantédansunformatcentrésurl’individu pourdes
fins cliniques et analytiques ;

Les normes communes en matiére de terminologie, de formats techniques,
d’interopérabilité, d’'intendance, et deportabilité;

L’assurance de la qualité, la sécurité, et la confidentialité des données surla santé afin
de promouvoirle bien-étre des personnes etdes communautés etde réduire les
préjudices;

L’accessibilité entemps opportun aux données surla santé parlesindividus, décideurs,
chercheurs etintervenants du domaine de la santé et des services sociaux;
L'utilisation judicieuse des données surla santé dansles programmes etdes services de
santé de qualité, dans des statistiques, etde larecherche dansl’intérét publicvue
I'importance de la science ouverte;

Lacontributiondesdonnéesal'innovation sociale ettechnologique, favorisée parle
biais des partenariats, de I'invention, de la découverte, du développement économique,
et des meilleures pratiques internationales ;

L'approfondissementdes connaissancesdu public,des décideurs, etdesintervenantsdu
domaine de la santé et des services sociaux en matiere des données surla santé etdes
technologies numeériques;

L harmonisation de la gouvernance, de I'évaluation, et des politiques en matiére de
données sur lasanté;

Le soutien a la souveraineté des données des Premiéeres Nations, des Inuits et des Métis.
L'inclusion des membres du public, des patients, des communautés etdes autres parties
prenantes dans I'élaboration et 'actualisation des technologies dans le domaine de la
santé.

*CONTEXTE : La Charte des données surla santé estfondée sur etinspirée parles droits fondamentauxde
la personne dont la nature universelle transcende les différences juridictionnelles et

disciplinaires. Reconnaissantles normes internationales etles normes de gouvernance des données, le
texte de la Charte s’appuie sur des principes, est parcimonieuse et prospective dans saredaction, et vise a
favoriser la mise en ceuvre internationale et l'interopérabilité tant au sein des différents systemes
nationaux qu'entre eux.
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