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* Gouvernance des donnees gerees par le GTIC



Le Groupe de travail
sur Pimmuniteé face a la COVID-19

Aide a orienter la réponse du Canada a ’épidémie

Il catalyse, soutient et harmonise la conception et la mise en ceuvre
rapide d’etudes de populations.

Il réalise des estimations sur 'immunité contre le virus du SRAS-CoV-2,
dans la population génerale et dans les populations prioritaires partout au
Canada.

Il inance des études de laboratoire visant a déterminer les avantages et
les limites des tests d'immunité et des technologies connexes.

Il propose des idées concretes concernant lutilisation et linterprétation de
ces tests.



Contexte :
Mandat du GTIC

« Faire le suivi de la propagation du
virus aans la population genérale et
dans les populations prioritaires au
Canaada. [...] faire la lumiere sur les
reponses immunitaires au SRAS-
CoV/- 2 dans une diversite de
communautes, de tranches ddge,
de populations et de groupes
professionnels a l'echelle du pays. »

- GTIC

« Alder les responsables de la mise
en ceuvre des etudes a relever un
ensemble de défis logistiques
communes... élements de
questionnaire, gestion, structures et
modeles de donnees, et transterts
de donnees. »

« Fournir des mises a jour
sclientifiques regulieres sur ['état
des tests serologigues, les resultats
des etudes et ['evolution
de la comprehension de limmunitée
liee au SRAS-Col/-2. »

— Secrétariat du GTIC



Contexte :
Principes du GTIC

Faire equipe avec les parties
prenantes pour toutes ses activites.

 Cerner les priorités en matiere de
dépistage sérologique et de leur
application.

* Promouvoir la collection rigoureuse et
le partage rapide des donnees afin
d’informer les Canadiens.

e Tirer parti des meilleures
connaissances scientifiques et
conceptions d'etudes.

e Assurer la protection de la vie privee
lors de la collecte de donnees.

Améliorer le rapport colt-efficacite et
eviter les chevauchements inutiles.

Communiquer rapidement les resultats
aux publics clés, notamment les
décideurs et les parties prenantes
concerneés.

Respecter les meilleures pratiques
relatives a la paternité des publications
scientifiques.

Assurer la liaison avec les entités
competentes dans d'autres pays et
avec les agences internationales.

Communiquer avec ouverture et
transparence.
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Avantages du partage de données sur la COVID-19

* Partage de donnees generales et relatives a la COVID-19
O Plus de 30 éditeurs de renom se sont engagés a rendre toutes les publications et les données relatives
a la COVID-19 accessibles dans PubMed Central.
O Cela contribue a l'ouverture et a la transparence des travaux de recherche sur la COVID-19.

O Les organismes de financement s'attendent de plus en plus a ce que le partage permette d'obtenir une
valeur maximale (prochaine politique des trois conseils).

O L'expérience, les cadres et les outils existent pour permettre le partage légal et éthique des données de
la recherche.

* Avantages dans le cadre du GTIC
O Permet des analyses croisées des eléments de donnees essentiels qui orientent les efforts de
planification liés a la pandémie.
O Possibilité d'enrichir les études individuelles du GTIC par des analyses comparatives.

O Offre la possibilité de contribuer aux efforts de recherche sur la COVID-19 a 'échelle internationale
grace aux donnees du GTIC.



Procédure pour partager
des (méga)donneés
avec le GTIC
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Métadonnées de l’étude a cataloguer

1. Description de 2. Documentation sur 3. Annotations sur les
’etude les variables variables
Renseignements : Renseignements : Les caractéristiques
Population(s) ciblee(s) Dictionnaires de donnees et geneérales de l’etude, des
et activités de collecte questionnaires. populations ciblées et
de données. des activites de collecte
Les variables doivent avoir un de données seront
La description sera nom, une etiquette et, le cas accessible sur le site
effectuee a laide echéant, des codes Web de Maelstrom.
d’articles publies et des et des étiquettes
sites Web de ’étude, pour les catégories.

puis validée par les
chercheurs principaux.
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y y v Domaine Visite N°  Elément Question Type Spécifications
Elements de données
SEGMENT De base 1 Date de Date de Date JJ/MM/AA
t. l A t g DEMOGRAPHIQUE l'entrevue lentrevue
p SEGMENT De base 2 Age Quel est votre Numerique ANNEES
DEMOGRAPHIQUE age?
L g / q 2 s Quel - HOMME/FEMME/PPREFERE
Elements de donnees essent|el5 |dent|f|es  SEGMENT De base 3 Sexe t_ifztze::sivgz:s;w Catégoriel SE DEFINIR/PREFERE NE
. X . DEMOGRAPHIQUE i > PAS REPONDRE
par le Groupe de travail dans six domaines
HOMME/FEMME/PPREFERE
/ 5 SEGMENT De base 4 Sexe Quel est votre Catégoriel SE DEFINIR/PREFERE NE
* Segment demographique DEMOGRAPHIQUE sexe PAS REPONDRE
maintenant?
« COVID-19
s Symptémes I

EXpOSItlon Domaine Ne Elément Type Spécifications techniques
+ Santé et comportements de santé Gric
* Laboratoire Test o
LABORATOIRE 1 commande | Catégoriel Code LOINC code pour le test
Encodages standard définis pour les elements
d e d onnees : LABORATOIRE 2 zljie;ts‘gzzi? Catégoriel ID ou nom commercial distinct
» Modeéle de données : CDISC
» Laboratoire : LOINC LABORATOIRE 3 | Résultat o . .
de test Catégoriel Code SCT : positf (10828004) / négatif (260385009)
* Autres : harmonisés avec les travaux a l’échelle
8 g LABORATOIRE 4 Résultat Numeérique mg/mL
internationale Foes




Centralisation des données:
Soumettre des données dans la base de données du GTIC

« Soumission d’éléments de données essentiels

O Dans la mesure du possible (p. ex. échantillons rétrospectifs,
consentement préalable)

O Teléchargement et stockage sécurisés au Secrétariat du GTIC

O Echéanciers de soumission des données a définir

« Outils disponibles
O Orientation concernant le consentement prospectif et rétrospectif

O Guide rapide sur le partage de données

O Liste de veérification du télechargement
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Gouvernance
des données
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Gouvernance des données
et acces aux donneées

* Les donnees seront accessibles par 'entremise de modeles d'acces
limite et contrélé, en fonction des risques lies a la confidentialite.

* Le comité d'acces aux données du GTIC supervisera les procedures
d'acces equitable.

* La reconnaissance des etudes participantes dans les publications et des
mecanismes permet de faciliter la collaboration avec les chercheurs de
'etude.

* Les donnees centralisées seront partagees avec le milieu international de
la recherche.
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Merci




Questions?

David Buckeridge
david.buckeridge@mcadill.ca
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