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INTRODUCTION

La surveillance en santé publique est « la collecte, I’analyse
et 'interprétation continues et systématiques de données
relatives a la santé essentielles a la planification, a la

mise en ceuvre et a I’évaluation des pratiques de santé
publique » (Centers for Disease Control and Prevention
[CDC], 2014, p. 8). La surveillance en santé publique

a pour but de fournir des renseignements utiles pour la
prise de mesures en santé publique. Les CDC (2014) font
état des sept principaux usages suivants de la surveillance
en santé publique

* Identifier les patients et leurs contacts aux fins de
traitement et d’intervention;

* Détecter les épidémies, les problémes de santé et les
changements aux comportements liés a la santé;

¢ Estimer 'ampleur et le rayonnement des problemes
de santé;

e Mesurer les tendances et caractériser la maladie;

e Surveiller les changements subis par les agents
infectieux et environnementaux;

* Evaluer l'efficacité des programmes et des mesures de
controle;

¢ Elaborer des hypothéses et stimuler la recherche

(p. 14).

Au Canada, des organismes de santé locaux, régionaux,
provinciaux/territoriaux et fédéraux assument ensemble la
responsabilité de surveillance en santé publique, chaque
organisme exploitant son propre syst¢me de collecte de
données et utilisant les définitions et les mesures qu’il

a retenues. Cette situation est a origine de grandes
lacunes quant a I’étendue et a la couverture des données
de surveillance. Comme Ia fait ressortir avec précision

la récente pandémie de COVID-19, la capacité de



surveillance du Canada est également mise a I’épreuve
par d’importants écarts ayant trait & infrastructure,

a expertise et a la gouvernance en matiere de
surveillance, qui empéchent d’intervenir avec efficacité
et coordination dans les situations d’urgence (Keynan
& Buckeridge, 2023). Et ces écarts et iniquités ne

sont nulle part plus évidents quien ce qui a trait aux
données sur la santé des Autochtones .

Les systemes de surveillance du Canada en santé
publique doivent actuellement composer avec de
nouvelles difficultés et possibilités concernant les
communautés autochtones. Ces systémes ont changé
en réaction aux nouvelles maladies et menaces pour la
santé?, a I’émergence de nouvelles sources de données
et de nouvelles normes de gouvernance des données,
de méme quaux innovations dans les méthodes de
collecte de données et de techniques d’analyse. Les
principes d’éthique, d’équité et de propriété des
données sappliquent de plus en plus aux données
propres aux populations des Premi¢res Nations, inuites
et métisses; il subsiste tout de méme de 'incertitude
quant a la maniére possible d’appliquer ces principes

a de nouvelles sources de données et a de nouvelles
technologies de collecte de données. De plus, la
vulnérabilité de certaines populations aux iniquités en
matiere de santé en raison des déterminants sociaux
de la santé est un fait notoire, notamment en ce qui
concerne les Autochtones. Ainsi, les systemes de
surveillance en santé publique axés exclusivement

sur la surveillance des maladies n’apporteront pas de
renseignements trés utiles pour traiter des questions
de santé au sein des communautés autochtones. Ils
doivent plutot envisager I'intégration des déterminants
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sociaux de la santé, notamment le racisme, la
discrimination, le traumatisme historique et les
iniquités socioéconomiques, en plus des indicateurs se
rapportant aux groupes vulnérables. Ces questions font
converger les efforts vers I’établissement de systemes de
surveillance plus coordonnés, équitables et efficaces en
matiere de santé publique au Canada.

Le présent rapport constitue une analyse de la
documentation sur la surveillance en santé publique
au sein de communautés autochtones du Canada, afin
d’établir ce qui fonctionne et ce qui ne fonctionne

pas quand il est question de la santé des Autochtones.
Il vise a éclairer les stratéges et les décideurs dans

leurs efforts pour réformer la surveillance en santé
publique au Canada afin qu'elle corresponde mieux
aux besoins et aux priorités des Autochtones et de leurs
communautés. Larticle commence par mentionner

les méthodes utilisées pour trouver la documentation
pertinente. Il poursuit avec un bref apercu de Ihistoire
coloniale de la surveillance en santé publique au

sein des communautés autochtones et du legs de
méfiance laissé derriere elle. Sensuit la présentation
des principales difficultés relatives aux pratiques
actuelles de surveillance en santé publique au sein des
communautés autochtones. Vient ensuite I'examen

des probleémes et des possibilités qui accompagnent

le mouvement de souveraineté et de gouvernance

des données sur les Autochtones, ainsi que quelques
exemples de pratiques exemplaires et prometteuses en
mati¢re de gouvernance des données. Il termine par la
formulation d’un ensemble de recommandations visant
a améliorer la surveillance en santé publique au sein
des communautés autochtones du Canada.

! Dans cet article, le mot « Autochtone » désigne collectivement les membres des Premiéres Nations, les Inuits et les Métis,
quel que soit leur statut ou leur lieu de résidence. Pour désigner chaque groupe de facon distincte, nous utiliserons les termes

« Premiéres Nations », « Inuit » et « Métis ».

2 Comme la COVID-19, la variole simienne, la maladie de Lyme et autres.

Considérations, conséquences et pratiques exemplaires concernant la surveillance

en santé publique au sein des communautés autochtones



METHODES
-~ -

Google Scholar, MedLine (EBSCO) et PubMed Central ont servi a
trouver des ouvrages universitaires. Les mots-clés de recherche (menée en
anglais seulement) comprenaient, entre autres : « données sur la santé »
OU « surveillance en santé publique » OU « mesures du systéme de santé »
en lien avec « Autochtone » OU « Premiéres Nations » OU « Inuit » OU «
Meétis » ET « Canada ». La documentation paralléle provient des sites Web
du Centre de collaboration nationale des maladies infectieuses (CCNMI),
du Centre de collaboration nationale de la santé autochtone (CCNSA) et
de ’Agence de la santé publique du Canada (ASPC). Les bibliographies
d’ouvrages pertinents ont aussi été consultées pour obtenir plus de
renseignements.

Lanalyse s’est terminée en février 2024, accompagnée de quelques
contraintes de recherche. Seuls les ouvrages rédigés en anglais ont fait
l'objet d’un examen en raison des limites linguistiques de l'autrice.
Lanalyse de la documentation exclut également toute source d’information
potentielle qui n’était pas consultable gratuitement grice a I'acces a la

base de données de I'Université du nord de la Colombie-Britannique.
Lanalyse de la documentation, n’ayant pas appliqué un protocole d’analyse
systématique, pourrait avoir omis des ouvrages pertinents.




CONTEXTE
HISTORIQUE

Une bonne compréhension de Ihistoire des Autochtones conjuguée a
des processus de collecte et de recherche de données?, qui sest révélée
problématique dans le passé, devrait éclairer les efforts déployés pour
réformer les systeémes canadiens de surveillance en santé publique. Des
autorités extérieures imposaient auparavant une collecte de données
qui trahissait un lien colonial oppressif constant (Bruhn, 2014). Une
surveillance sanctionnée par I’Etat était (et le demeure dans de nombreux
cas) enracinée dans un cadre de racisme systémique — c’est-a-dire fondé
sur une « présomption raciste selon laquelle I'Etat colonial a le pouvoir
de passer outre aux lois et aux systémes sociaux autochtones qui étaient
déja en place » [traduction] pour recueillir des données (Marsden et
al., 2020, p. 822). Cette présomption a justifié la réalisation, par des
chercheurs non autochtones, de recherches extractives et non éthiques
au sein de communautés autochtones, notamment la profanation de
lieux de sépultures; la collecte et l'utilisation d’échantillons humains
sans contentement éclairé ni autorisation (Flicker & Worthington,
2012; Smylie & Firestone, 2015); des expérimentations contraires a
I’éthique réalisées sur des Autochtones (Mosby & Swidrovich, 2021);
le vol intellectuel de savoir et de biens culturels pour le bénéfice
personnel et professionnel du chercheur (Marsden et al., 2020; Smylie
& Firestone, 2015); le défaut de transmettre les résultats de la recherche
aux communautés pour leur possession et leur avantage (Flicker &
Worthington, 2012; Smylie & Firestone, 2015).

Les données de recherche et de surveillance ont servi 2 montrer de fagon
erronée I'inaptitude des Autochtones & lautodétermination, & marginaliser
les Autochtones, a remettre en question leur droit a étre Autochtones et,
en retour, a rationaliser les rapports de force inégaux et les iniquités qui
persistent entre Autochtones et non-Autochtones (Walter & Suina, 2019).
Foucault (1986) indique une voie par laquelle les données recueillies sur

3 Malgré la distinction qui existe entre les activités de recherche et celle de
surveillance en santé publique (la surveillance en santé publique faisant appel & des
processus courants de collecte de données qui appliquent des méthodes normalisées
et largement acceptées, tandis que la recherche peut recourir a des méthodes
non normalisées ou expérimentales, sans nécessiter de collecte systématique), ces
activités de collecte de données emploient des méthodes comparables, et leurs
programmes se chevauchent (Lussier et al., 2012). La méfiance des Autochtones 2
I'égard des processus occidentaux de collecte de données est née de ces deux types
d’activités, collectivement.

Considérations, conséquences et pratiques exemplaires concernant la surveillance 7
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... la colonisation et la mondialisation « des idées, des

valeurs et des modes de vie occidentaux... ont entrainé

[’épistémicide, la suppression et la cooptation des

connaissances et des systémes de données des Autochtones »

[traduction] qui restreignent la capacité des Autochtones a

(Russo Carroll et al., 2020, p. 2).

les Autochtones permettent aux
gouvernements coloniaux d’exercer
un pouvoir sur les populations
autochtones. Le contrdle sur

les processus de collecte de
données permet a un acteur de
créer des connaissances sur un
groupe particulier et impose ces
connaissances comme étant une
vérité dans la prise de décisions
qui concernent ce groupe et dans
I’élaboration d’interventions
stratégiques (tel que cité dans
Purdy, 2015, p. 4). Comme

le mentionnent Lovett et ses
collegues (2019), le Recensement
de la population du Canada s’est
révélé un « outil indispensable de
colonisation; le recensement est
en effet lié depuis longtemps a
lexercice du pouvoir et a l'art de
gouverner » [traduction] (p. 27).

récupérer, a pm’leire et a pérmniser leurs connaissances

Sur le plan historique, le pouvoir
sur la création de connaissances et
leur diffusion a servi de mécanisme
pour maintenir les iniquités entre
les populations (Purdy, 2015), faire
taire les voix autochtones (Lambert
& Henry, 2020) et justifier des
décisions favorables aux visées du
gouvernement colonial (Marsden
et al., 2020). Des données ont

par exemple servi, dans le passé,

a justifier Iétablissement de
colonies sur des terres autochtones
censément vides; 'enlévement
d’enfants autochtones a leur famille
pour leur prise en charge par le
systéme de protection de I'enfance;
I'imposition d’une réaction
draconienne de la santé publique
devant I'épidémie de tuberculose
(TB) ayant mené a I'évincement de
patients autochtones tuberculeux
hors de leur foyer pour les

traiter dans des sanatoriums
antituberculeux éloignés (Hendl
& Roxanne, 2022); et 4 alimenter
une ére politique instaurée par

le gouvernement fédéral afin de
résoudre le soi-disant « probleme
indien » (Marsden et al., 2020).
De plus, la colonisation et la
mondialisation « des idées,

des valeurs et des modes de

vie occidentaux... ont entrainé
Iépistémicide, la suppression et

la cooptation des connaissances

et des systemes de données

des Autochtones » [traduction]

qui restreignent la capacité des
Autochtones a récupérer, a parfaire
et 4 pérenniser leurs connaissances

(Russo Carroll et al., 2020, p. 2).

Les Autochtones se méfient
depuis longtemps des processus
de recherche et de collecte de



données. La majorité de ces
recherches, reposant sur des
méthodologies occidentales,
produisent des statistiques

axées presque exclusivement sur

« la différence, la disparité, le
désavantage, le dysfonctionnement
et la défavorisation » [traduction]
des Autochtones, généralement
nommées les données 5 D (Walter
& Suina, 2019; p. 235; voir aussi
Walter et al., 2021). Ce type de
données tend a regrouper et a
décontextualiser les données tirées
de contextes sociaux et culturels
des Autochtones, ce qui donne
lieu 4 une surreprésentation des
Autochtones dans les données liées
aux déficits. Sous ce couvert d’«
objectivité », ces propos rattachés
au manque ont eu des conséquences
néfastes pour les Autochtones

(Walter & Suina, 2019, p. 233;

=}
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voir aussi Cormack et al., 2019).
Walter et Suina (2019) soutiennent
que ce type de données présente
une « réalité racisée » dérivée des
positions « sociales, raciales et
culturelles » de ses créateurs, qui
décident des questions faisant
'objet d’'une enquéte et des données
recueillies. En plus de sa futilité, ce
type de données mine la capacité
des Autochtones a définir et &
satisfaire leurs besoins en maticre

de données (Bruhn, 2014).

Les expériences quont vécues les
Autochtones avec le colonialisme
et la méfiance a I’égard des
institutions du gouvernement
dominant, la surveillance en
santé publique et la recherche qui
sensuivit pourraient constituer
des obstacles a leur participation
aux activités de surveillance et de

recherche, comme 'autodéclaration
en tant quAutochtone durant

les interactions en soins de santé
afin d’éviter autant que possible
un surcroit de stigmatisation et

de racisme (Sabeti et al., 2021).

Les Autochtones pourraient
considérer la « surveillance »
comme étant « oppressive et...

une perpétuation de relations
coloniales » [traduction] (O’Neil &
Blanchard, 2001, p. 5). Le défaut
d’inclure les Autochtones aux
processus de collecte de données

et aux analyses quantitatives

fait augmenter le risque de
mécompte et, par conséquent, de
représentation insuffisante, erronée
ou absente dans les politiques et les
programmes qui font circuler ces
données (Walter & Suina, 2019).

Considérations, conséquences et pratiques exemplaires concernant la surveillance 9
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Des incohérences dans la maniére de définir les
indicateurs et de recueillir les données entre les
provinces/territoires, par divers instruments de
surveillance et différents cycles de surveillance peuvent
rendre difficiles [’établissement de comparaisons ou le
suivi des changements au fil du temps

(Bader et al., 2023).




DIFFICULTES DES SYSTEMES
TRADITIONNELS DE
SURVEILLANCE EN SANTE~ -
PUBLIQUE EXISTANTS

La démarche du Canada en matiere
de surveillance en santé publique se
heurte & de nombreuses difficultés,
applicables a toutes les populations.
Une grande partie de ces difficultés
peuvent étre attribuées a la
fragmentation des syst¢mes de
santé, qui se composent de 13
systemes de santé provinciaux/
territoriaux financés par I'Erat et
du « systeme » de santé fédéral .
Chacun de ces systemes dispose de
ses critéres et définitions propres
pour la collecte de données sur la
santé, en faisant un ensemble non
coordonné et ineflicient qui rend
difhicile de faire des comparaisons
entre les populations et de réagir
avec efficacité a des problémes

de santé publique (Anderson et

al., 2006; Canadian Institute of
Population and Public Health
[CIPPH], 2021; Coleman et al.,
2016).

Ces systémes sans coordination
font en sorte qu’il pourrait
manquer de statistiques accessibles

au public sur des indicateurs

précis de la santé ou des régions
géographiques données; manquer
de codes normalisés pour les
diagnostics, ce qui entrainerait

une classification erronée ou une
insuffisance de la notification

de cas; se révéler impossible de
maintenir les bases de données a
jour (Bader et al., 2023; Pollock et
al., 2018). Des incohérences dans la
maniére de définir les indicateurs
et de recueillir les données entre

les provinces/territoires, par divers
instruments de surveillance et
différents cycles de surveillance
peuvent rendre difficiles
Iétablissement de comparaisons

ou le suivi des changements au fil
du temps (Bader et al., 2023). Les
provinces et territoires ne procedent
pas de fagon généralisée ou
systématique au suivi de 'incidence
et des facteurs de risques a I’échelle
de la population concernant de
nombreux problémes de santé,
notamment le suicide (Pollock et
al., 2018), les surdoses (Sabeti et

al., 2021) et les maladies aigués et
chroniques (Smylie & Firestone,
2015). Les données se présentent
souvent sans stratification par sexe,
age, province ou territoire, ou
résidence rurale ou urbaine, ce qui
dresse des obstacles supplémentaires
devant les planificateurs des
services de santé qui examinent

les intersections entre différents
déterminants de la santé (Haworth-
Brockman & Keynan, 2019). Les
provinces et territoires fournissent
en outre de facon volontaire des
données sur la santé publique pour
soutenir les efforts de surveillance
nationale du gouvernement fédéral;
cette déclaration volontaire méne

a une conception fragmentée de la
collecte et du partage de données
(Essue et al., 2018; Haworth-
Brockman & Keynan, 2019) et
empéche d’adopter une méthode
uniforme et systématique de
surveillance.

4 Le systéme de santé fédéral comprend les programmes et services en mati¢re de santé offerts par Santé Canada, I'’Agence de la
santé publique du Canada et, pour les Indiens inscrits membres des Premiéres Nations et les Inuits, ceux offerts par la Direction
générale de la Santé des Premicres Nations et des Inuits de Services aux Autochtones Canada.
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Le Canada est aussi aux prises
avec une érosion de sa capacité de
surveillance en santé sur les plans
national, provincial/territorial et
régional/local, ce qui constitue
une menace pour la santé de

la population et la viabilité du
systeme de santé (Hancock, 2017,
National Collaborating Centre
for Indigenous Health [NCCIH],
2023). Cela comprend moins

de hiérarchisation de la santé

publique au sein des gouvernements

et des autorités de la santé,

moins d’indépendance pour les
médecins chefs en santé publique,
la limite du rayonnement de la
santé publique en raison de son
jumelage avec les soins primaires,
et une réduction du financement
consacré a la santé publique. La
santé publique étant axée sur

les déterminants de la santé et
I’équité sociale, une capacité
réduite de surveillance pourrait
avoir des effets disproportionnés
sur des populations déja frappées
par d’importantes iniquités en
santé, notamment les populations
autochtones (Hancock, 2017).

Ces difficultés d’ordre général

se conjuguent 2 celles, uniques,
qui sont associées a la collecte

de données dans les populations
autochtones pour donner lieu a de
graves lacunes dans les données
sur la santé des Autochtones

dans I'ensemble des provinces et
territoires. La difficulté de faire
participer plusieurs provinces et
territoires a la collecte de données
se décuple, dans un contexte de

surveillance en santé publique
aupres des Autochtones en raison
du degré élevé de mobilité de ces
derniers entre les territoires ruraux/
éloignés et urbains, ou 'identité
autochtone pourrait ne pas étre
saisie dans les données sur la

santé, de méme quen raison de la

mobilité ethnique des Autochtones’

(Andersen, 2016).

La politique de transfert relatif a la
santé adoptée par le gouvernement
tédéral, qui facilite le transfert de
la responsabilité administrative
pour certains services de santé

aux communautés des Premicres
Nations et inuites qu’il finance,
contribue également a fragmenter
la capacité de surveillance en
santé au Canada (Lavoie et al.,
2010; Spasovska, 2012). La
politique intensifie les difficultés de
communication et de coordination
entre les sphéres de compétence
que sont le gouvernement fédéral,
responsable des programmes

de santé dans les réserves, et les
gouvernements provinciaux et
territoriaux, responsables de la
surveillance en santé publique
(Maclntosh, 2008; Spasovska,
2012). Réciproquement, la
capacité fragmentée du Canada
en matiére de surveillance en
santé peut rendre difficile, pour
les communautés autochtones,

de surveiller les résultats sur la
santé, ce qui entrave les efforts
qu’ils déploient pour indiquer

les activités nécessaires en santé
publique et en évaluer lefficacité
(Maclntosh, 2008; Pollock et al.,

2018) et controler les éclosions de
maladies (CIPPH, 2021). Malgré
certains avancements positifs® ,

la pandémie de COVID 19 a mis
criument en évidence le manque
d’accés A une infrastructure de
données appropriée et opportune
dans les communautés autochtones
(Pickering et al., 2023; Rowe et al.,
2020).

Les données sur la surveillance
portent généralement sur des
populations qui sont en contact
avec le systéme de santé, ce qui
exclut celles qui ne sollicitent

pas l'aide de ce systéme ou ne
déclarent pas les problemes de
santé en raison de la stigmatisation,
de la confidentialité ou d’autres
formes de préoccupation (Pollock
et al., 2018). Les communautés
autochtones sont confrontées

a certains obstacles uniques

en matiére d’accés aux services

de santé, qui influent sur la
couverture des données relatives
a la population dans les processus
de surveillance en santé publique,
notamment le racisme, la
stigmatisation et la discrimination;
des soucis de protection de la vie
privée et de la confidentialité; un
acces limité aux services de santé.
Le colonialisme et les visions
coloniales du monde perpétuent
des formes multidimensionnelles
et croisées de racisme anti-
autochtone, de discrimination et
de stigmatisation qui influent sur
la fagon dont les Autochtones sont
traités dans les systemes de santé

(Logie et al., 2019; Mill et al.,

5 La mobilité ethnique désigne les répondants autochtones qui commencent 4 indiquer leur identité autochtone dans les enquétes
¢ Par exemple, la reconnaissance nationale de la nécessité d’établir des lignes directrices sur la souveraineté et la gouvernance des
données sur la COVID 19 concernant les Autochtones (Austin et al., 2020).



2009, 2011; Pickering et al., 2023).
Le racisme, la stigmatisation et la
discrimination sont des obstacles
connus aux comportements liés
aux consultations médicales et &

la participation aux soins (Stangl
et al., 2019). Par ailleurs, de
nombreux Autochtones vivent
dans des communautés rurales

et éloignées ol les prestataires de
soins et les patients se connaissent
bien les uns les autres et ou les
réseaux sociaux sont proximaux, ce
qui soulévent des préoccupations
en matiere de protection de la vie
privée et de confidentialité qui
empéchent les patients de dévoiler
une maladie (Kumar, 2016; Mayan
et al., 2019; Shen et al., 2019).
Lacces aux services de santé serait
possiblement encore plus limité
dans certaines communautés en
raison de leur faible population ou
de leur éloignement géographique.
Ces obstacles uniques peuvent
influer sur les processus de
surveillance en santé publique qui
reposent sur les données recueillies
sur le lieu d’intervention.

Labsence d’infrastructure de

soins de santé dans certaines
communautés autochtones, surtout
celles du Nord et éloignées, peut
aussi constituer un probléme pour
la couverture des données sur la
population. Les communautés
autochtones ont souvent acces
uniquement a un poste de soins
infirmiers, qui nécessite le transfert
des patients dans des hopitaux
régionaux ou des établissements

de soins tertiaires du sud, pour les
problemes de santé plus graves.

Par conséquent, les personnes

qui regoivent des soins hors de

leur communauté pourraient étre
prises en compte dans les données
provinciales ou territoriales,

ou leur identité autochtone ne
serait possiblement pas indiquée
(Pollock et al., 2018). Des données
désagrégées sont nécessaires, au
niveau infraprovincial, pour éclairer
la planification et la prestation

des services de santé (Smylie &
Firestone, 2015).

Les communautés autochtones
sont confrontées a certains
obstacles uniques en matiére
d acces aux services de santé,
qui influent sur la couverture
des données relatives a la
population dans les processus
de surveillance en santé
publique, notamment le
racisme, la stigmatisation et la
discrimination; des soucis de
protection de la vie privée et
de la confidentialité; un accés
limité aux services de santé.

Enfin, les ensembles existants de
données nationaux, provinciaux/
territoriaux et du systéme de santé
se caractérisent également par
certaines lacunes importantes qui
font en sorte qu’il est difficile pour
les communautés des Premieres
Nations, inuites et métisses d’avoir
acces a des données sur la santé
qui facilitent la planification et

la prestation des services de santé
locaux. Ces difficultés comprennent
la couverture de la population et
de la région géographique, des
problemes de qualité et de biais des
données, de méme que l'adéquation
des sources de données et des
cadres d’indicateurs existants. Ces
difficultés sont exposées en détail
ci-dessous. Prises ensemble, elles
mettent en évidence la nécessité

de disposer d’un cadre de données
harmonisé qui permettent d’avoir
des statistiques sur la santé de

la population opportunes et
comparables dans les provinces et
territoires (Hamm et al., 2021).

Considérations, conséquences et pratiques exemplaires concernant la surveillance 13
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Couverture de
la population

Smylie et Anderson (2006) font
remarquer quafin de disposer

de données épidémiologiques
utiles pour les Autochtones,

« ’énumération de la population
concernée doit étre aussi complete
que possible et le nombre
d’événements pris en compte au
sein de cette population, aussi
précis que possible » [traduction]
(p- 602). Les méthodes de collecte
de données actuelles excluent
toutefois de fagon systématique une
partie substantielle des populations
autochtones, surtout celles qui

se composent d’Indiens de fait
membres des Premiéres Nations,
de Métis et d’Autochtones vivant
en milieu urbain (Anderson et

al., 2006; McGill et al., 2023;
Smylie & Firestone, 2015). Cette
section décrit quelques-unes des
principales difficultés liées a la
collecte de données sur la santé de
la population autochtone.

Utilisation d'identifiants
autochtones

Les sources de données nationales,
territoriales et provinciales
existantes ne font aucunement
recours a des identifiants
autochtones uniformes, quand

elles en ont. En fait, la couverture
des données sur la santé des
Autochtones tirées d’autres sources
que le recensement peut varier
grandement, certaines sources de
données ne couvrant pas du tout les
populations autochtones et d’autres,
les couvrant a plus de 90 %, selon

la région et la source de données
(Smylie & Anderson, 2006). Méme
dans le contexte de la pandémie

de COVID 19, la déclaration de
données sur I’équité’, notamment
en fonction de I'identité
autochtone, demeure lacunaire
dans les données provinciales et
territoriales, des régions de la santé
et de la population locale (Blair et
al., 2021; Pickering et al., 2023).
Ces lacunes dans les données sur
I'identité se révelent problématiques
du point de vue des droits de
I’homme, puisqu’elles indiquent
que les interventions fondées sur
les données probantes ne disposent
d’aucun renseignement sur de
vastes segments des populations
autochtones (Smylie & Firestone,
2015).

Collecte de données
fédérale

Le gouvernement fédéral,
principalement par 'entremise

de Statistique Canada, est
responsable d’un certain nombre
de programmes de données et
d’enquétes portant sur toute

la population canadienne. Le
tableaul donne un apercu de
certaines enquétes courantes en
matiére de santé administrées par
le gouvernement fédéral et ses
divers ministéres et organismes,
ainsi que les criteres d’admissibilité
et d’exclusion pour la collecte de
I'identité autochtone. Comme
vous pouvez le constater, certaines
sources de données comprennent
des indicateurs pour les membres
des Premiéres Nations vivant
dans des réserves et des Inuits
vivant dans I'Inuit Nunangat,
sans toutefois en comprendre pour

les Indiens de fait membres des
Premiéres Nations, les Métis et les
populations autochtones en milieux
urbains (Smylie & Firestone,
2015). D’autres comptent une
question sur I’identité autochtone,
mais lenquéte précise qu'elle
exclut les membres des Premiéres
Nations vivant dans des réserves.
De plus, les enquétes nationales
omettent souvent les populations
internées et itinérantes, ce qui
exclut les Autochtones concernés
(Anderson et al., 2006; Pollock et
al., 2018). Ces difficultés ont un
effet d’entrainement sur d’autres
ensembles de données sur la santé
qui extraient leur échantillon de
population ayant une identité
autochtone des enquétes de
Statistique Canada, ce qui donne
lieu 4 une sous-estimation des
populations autochtones.

D’autres difficultés liées a la qualité
des données pourraient aussi
donner lieu a une sous-estimation
des populations autochtones. A
titre d’exemple, avant 2011, il se
révélait parfois difficile pour des
enquétes nationales sur la santé
comme 'ESCC, ’ELNE] et
I'EEM de générer un échantillon
représentatif d’Autochtones

qui permettait la désagrégation

de groupes de populations des
Premiéeres Nations, inuites et
métisses. Cela sexpliquait par le
fait que ces enquétes puisaient
dans le questionnaire détaillé du
Recensement, qui est administré
uniquement pour un sous-ensemble
de la population canadienne et
qui, par conséquent, ne renferme
pas un échantillon représentatif de
participants autochtones (Smylie

7 Définie comme étant une déclaration de données liées aux iniquités en santé et aux facteurs influents, par exemple ceux ayant
trait A la diversité démographique et aux expériences d’exclusion, notamment le revenu, le statut social, la race, le sexe, le niveau

de scolarité et I'environnement physique.
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TABLEAU 1: COLLECTE DE RENSEIGNEMENTS SUR L'IDENTITE AUTOCHTONE DANS LES ENQUETES SUR LA SANTE

DU GOUVERNEMENT FEDERAL

Enquéte

Enquétes générales

Recensement de

la population (le
Recensement) (Statistique
Canada)

Enquéte sur la santé dans
les collectivités canadiennes
(ESCC) (Statistique Canada)

Enquéte longitudinale
nationale sur les enfants
et les jeunes (ELNEJ)
(Statistique Canada)

Enquéte sur I'expérience de
la maternité (EEM) (Systeme
canadien de surveillance
périnatale de I'Agence de la
santé publique du Canada,
en collaboration avec
Statistique Canada)

Inclusion/exclusion de I’identité

l'identité autochtone est comprise dans un sous-ensemble de
I'échantillon et varie selon les années de recensement, allant de

20 % en 1996-2006 a 30 % en 2011; toutefois, au cours de cette
année, la participation a I'enquéte était devenue volontaire. L'identité
comprend les populations autochtones d'Indiens inscrits et de fait
membres des Premiéres Nations, d'Inuits et de Métis; ceux ayant un
statut d'Indien inscrit ou non en vertu de la Loi sur les Indiens devaient
répondre a dautres questions servant a distinguer les populations
autochtones en milieux urbains, ruraux et éloignés (Statistics Canada,
2022a).

La question sur l'identité autochtone est comprise et englobe les
Indiens inscrits et de fait membres des Premieres Nations, les Inuits
et les Métis, mais I'enquéte précise quelle exclut les membres

des Premieres Nations vivant dans des réserves. Aucun moyen de
confirmer une résidence en milieu urbain, rural ou éloigné (Pollock et
al., 2018; Statistics Canada, 2021).

Les données sur l'identité autochtone sont recueillies pour les
résidents du Yukon, du Nunavut et des Territoires du Nord-Ouest,
mais ne comprennent pas les Indiens inscrits et les personnes vivant
dans des réserves de Premieres Nations (Statistics Canada, 2008).
Aucun moyen de confirmer une résidence en milieu urbain, rural ou
éloigné.

La question sur 'identité autochtone est comprise et englobe les
populations des Premiéres Nations, inuites et métisses, mais exclut
les populations d'Indiens inscrits et de fait (Public Health Agency
of Canada [PHAC], 2006, 2009). Aucun moyen de confirmer une
résidence en milieu urbain, rural ou éloigné.
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TABLEAU 1: COLLECTE DE RENSEIGNEMENTS SUR L'IDENTITE AUTOCHTONE DANS LES ENQUETES SUR LA SANTE
DU GOUVERNEMENT FEDERAL (A CONTINUE)

Enquéte

Enquéte aupres des
peuples autochtones (EAPA)
(Statistique Canada)

Enquéte longitudinale
nationale sur les enfants
et les jeunes (ELNEJ)
(Statistique Canada)

& Firestone, 2015). Linclusion
d’une représentation autochtone
dans les enquétes nationales sur

la population se sera également
montrée difficile en raison de la
non-participation, en bloc, de
plusieurs réserves de Premieres
Nations, a certaines enquétes
nationales sur la population (p.

ex. recensements de 2001 et de
20006) et par des Autochtones
ayant choisi de ne pas prendre part
a enquéte pour une variété de
raisons, notamment la méfiance,
les faibles taux d’alphabétisation et
une énumération incompléte des
réserves des Premiéres Nations?,
en plus d’une réticence a faire

part de I’identité autochtone ou

de renseignements sur l'origine

Inclusion/exclusion de I'identité

Enquétes portant sur les Autochtones

La question sur 'identité autochtone est comprise et englobe les
Indiens inscrits et de fait membres des Premieres Nations vivant hors
réserve, les Métis et les Inuits (Statistics Canada, 2022b); mais I'enquéte
exclut les membres des Premieres Nations vivant dans des réserves

et certaines communautés des Premiéres Nations du Yukon et des
Territoires du Nord-Ouest. Aucun moyen de confirmer une résidence

en milieu urbain, rural ou éloigné.

Les données sur l'identité autochtone sont recueillies pour les
résidents du Yukon, du Nunavut et des Territoires du Nord-Ouest,
mais ne comprennent pas les Indiens inscrits et les personnes vivant
dans des réserves de Premieres Nations (Statistics Canada, 2008).
Aucun moyen de confirmer une résidence en milieu urbain, rural ou

éloigné.

ancestrale (Smylie & Firestone,
2015). En 2011, le questionnaire
détaillé du Recensement rendait
obligatoire la réponse aux
questions sur 'identité et l'origine
ancestrale, dans le cadre d’une
enquéte nationale volontaire sur
les foyers. Cette obligation a fait
chuter considérablement le taux
de participation des Autochtones,
ce qui a mené a la suppression
des données sur la santé dans des
régions ou la population d’identité
autochtone était inférieure a 250
personnes, ce qui comprenait la
quasi-totalité des subdivisions,
certaines divisions et quelques
régions métropolitaines de
recensement (Smylie & Firestone,
2015). Le gouvernement fédéral,

reconnaissant les limites du
recensement volontaire de la
population dans de petites
communautés et voulant procéder
a des comparaisons en fonction
du temps, a remis en vigueur le
questionnaire obligatoire en 2016
(Proudfoot, 2016).

Statistique Canada a mené
plusieurs enquétes sur la population
qui visaient & combler les lacunes
en matiere de renseignements
sur les populations autochtones
(tableau 1). UEnquéte aupres

des peuples autochtones (EAPA)
est réalisée tous les 5 4 10 ans

a I’échelle nationale, tandis

que ’Enquéte sur les enfants
autochtones (EEA) a été mise au

8 Lénumération désigne le processus d’établissement des électeurs admissibles dans un périmétre défini. Dans certaines réserves,
I'énumération pourrait étre interrompue avant que le nombre total d’électeurs ait été éabli avec précision.
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point et soumise aux parents et
aux tuteurs seulement une fois,
en 2006-2007. Au fil du temps,
la mise au point et la réalisation
de ces enquétes ont compris de
plus en plus de partenariats avec
des organisations autochtones
nationales (Smylie & Firestone,
2015). Méme si ces enquétes
ciblent précisément des populations
autochtones, elles excluent toutes
deux les Autochtones vivant
dans des réserves et s'inspirent
du cadre du Recensement, ce qui
donne lieu 2 un important sous-
échantillonnage d’Autochtones
des milieux urbains en situation
d’itinérance, qui ont de faibles
niveaux de scolarité ou n'ont

pas voulu participer (Smylie &
Firestone, 2015).

L’Agence de la santé publique

du Canada (ASPC) tient a jour
des systémes de surveillance

pour les maladies & déclaration
obligatoire, a I’échelle nationale.
Les gouvernements fédéral,
provinciaux et territoriaux ont,
ensemble, établi que ces maladies
infectieuses constituent des
priorités en matiere de surveillance
et de contrdle (PHAC, 2023). Les
provinces et territoires soumettent
volontairement ces données afin
de fournir les renseignements
nécessaires a la déclaration des

nombres et des taux de maladies

a I’échelle nationale. La collecte

de renseignements sur I'identité
autochtone dépend par conséquent
de I’inclusion ou non par la
province ou le territoire d’un
identifiant autochtone dans ses
processus de collecte de données.
Bien qu’il manque possiblement
des identifiants autochtones dans le
Systéme canadien de surveillance
des maladies a déclaration
obligatoire (SCSMDO), il serait
possible de recueillir des données
particulieres sur les Indiens inscrits
membres des Premieres Nations

en couplant un ensemble de
données a des données provinciales
et territoriales qui fournissent ce
renseignement (Anderson et al.,
2000).

Le rdle de Santé Canada dans

la tenue a jour des statistiques

sur la santé est limité, mais la
Direction générale de la santé des
Premiéres Nations et des Inuits
(DGSPNI) des Services aux
Autochtones Canada recueille des
renseignements communautaires
sur les programmes de vaccination
et les maladies transmissibles, ainsi
que des données sur l'utilisation
des services de santé. La majeure
partie de ces données, provenant
de projets ou de programmes,

est liée aux exigences relatives a

la responsabilité du programme

et pourrait ne pas savérer trés
utile pour la planification des
services communautaires. La
DGSPNI publie aussi a l'occasion
des statistiques sur certains
indicateurs liés a la santé et
socioéconomiques (Anderson et al.,
2006), notamment des indicateurs
du bien-étre de la communauté
(Indigenous Services Canada,
2023). Les données provenant de
la DGSPNI comportent toutefois
d’imposantes limites, comme
celle de porter principalement sur
les Indiens inscrits membres des
Premiéres Nations vivant dans
des réserves, font une couverture
variable des membres des Premiéres
Nations hors réserve et ont peu

de données propres aux Inuits et
aucune sur les Métis (Anderson et
al., 2006). La DGSPNI dispose
aussi de déclarations incomplétes
sur certains indicateurs dans
différentes régions. Lancien
ministére des Affaires autochtones
et du Développement du Nord
Canada a recueilli quelques
indicateurs sur les Indiens inscrits
membres des Premiéres Nations
et les Inuits, méme si 14 encore, la
qualité de ces données souléve des
préoccupations (Anderson et al.,
2000).
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Autres entités de collecte
des données a I’échelle
nationale

D’autres organismes recueillent
des données sur la santé des
Autochtones a ’échelle nationale,
mais ceuvrent en marge des
ministeres ou des organismes du
gouvernement fédéral. Financé par
des contributions de Santé Canada
et les gouvernements provinciaux
et territoriaux, I'Institut canadien
d’information sur la santé (ICIS)
exploite de multiples bases de
données sur des déterminants

de la santé, I’état de santé, le
rendement du systeme de santé

et les propriétés des systemes
communautaires et de santé, dont
les données sont organisées par
régions géographiques (Anderson
etal.,, 2006). LICIS navait pas
nécessairement 1’habitude d’utiliser
des identifiants autochtones,

mais il s’est engagé a adopter une
méthode axée sur les distinctions
dans la collecte de données sur

les populations autochtones. Avec
la collaboration de chercheurs et
d’organismes autochtones, I'ICIS

a publié en 2022 des normes
pancanadiennes minimales pour la
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collecte de données axées sur la race
et sur I’identité autochtone dans

les systemes de santé, ainsi que

des lignes directrices pour orienter
l'utilisation des données (CIHI,
2022). Ladoption de ces normes
par les systémes de santé se fait
toutefois sur une base volontaire,
pour chacun d’eux.

Un premier organisme piloté,
congu et gouverné par les Premiceres
Nations, le Centre de gouvernance
de I'information des Premiéres
Nations (CGIPN), a vu le jour
afin de combler les lacunes en
matiére de données sur la santé
des Premiéres Nations vivant

dans des réserves au Canada. A

ce jour, il a réalisé  trois reprises
I’Enquéte régionale sur la santé
des Premiéres Nations (ERSPN).
Lenquéte a recours a une méthode
différente de celle de Statistique
Canada et d’autres enquétes

du gouvernement fédéral pour
évaluer I’état de santé, ce qui rend
difficile les comparaisons croisées.
Le Centre a aussi mené plusieurs
enquétes uniques pour évaluer

la petite enfance, I’éducation et
I'emploi. Vous trouverez plus de

renseignements sur ’ERSPN se
trouvent dans la section suivante.

Collecte de données
provinciale/territoriale

D’autres sources de données
primaires sont administrées au
niveau provincial/territorial. Il
sagit, entre autres, d’ensembles de
données sur le recours aux soins de
santé, les systemes de facturation
des médecins, les bases de données
administratives des hopitaux, la
surveillance des maladies et les
systemes d’enregistrement des
naissances et des décés. Mais,

en régle générale, les systemes
d’information sur la santé des
Autochtones sont inexploités au
niveau provincial/territorial, ce
qui est en partie attribuable au

fait de croire que la surveillance

en santé reléve du gouvernement
fédéral (Smylie & Firestone, 2015).
Cette croyance donne lieu a des
incohérences dans la collecte et le
traitement des données sur la santé
des Autochtones par les instances
provinciales/territoriales, dont
certains systemes renferment des
identifiants autochtones et d’autres,
non (Pollock et al., 2018). Les




identifiants ethniques sont par
exemple recueillis sans uniformité
dans les registres des naissances

et des déces par les instances
provinciales/territoriales, et leur
utilisation est trés limitée dans la
surveillance des maladies (Coleman

et al., 2016).

Méme quand l'ethnicité est
q
déclarée, I'absence de méthodes
normalisées ou universelles dans
Iidentification ethnique peut
occasionner une classification
erronée (Chino et al., 2019; Hamm
et al., 2021), ce qui rend difhcile
I’évaluation des changements de
g
Iétat de santé a I’échelle de la
population (Pollock et al., 2018).
ertaines instances provinciales
Cert t les/
territoriales appliquent une
méthode d’autodéclaration pour
a distinction des populations
la distinction des populat
autochtones, tandis que d’autres
vérifient le statut des Premiéres
Nations ou emploient d’autres
méthodes pour distinguer
es populations autochtones
les populat tocht
(Hamm et al., 2021; Pollock et
al., 2018; Smylie & Firestone,
2015). Au Nunavut, par exemple,
I'identification des personnes en
tant qu’Inuits se fait par le renvoi
A un chiffre sur les cartes de santé
es Inuits, alors que la Colombie-
des Inuits, alors que la Colomb
Britannique couple les données de
[’état civil avec celles de 'assurance
santé et d’autres registres
comportant des identifiants du
statut autochtone, notamment le

Registre des « Indiens »? ou la liste
des Services de santé non assurés
(SSNA). Ce couplage des données
de Iétat civil avec le Registre

des « Indiens » ou les SSNA ne
comprend pas les personnes non
inscrites en tant qu« Indiens »,
notamment les Indiens de fait
membres des Premiéres Nations,
les Métis et certains Inuits non
couverts par le programme des
SSNA, de méme que les personnes
pour lesquelles les programmes
des SSNA sont administrés par
une organisation autochtone autre
que la DGSPNI" (Coleman et

al., 2016; Pollock et al., 2018).

Ces sources de données excluent
donc des segments importants

des populations autochtones,
notamment les Autochtones vivant
en milieu urbain, qui représentent
plus de la moitié de I'ensemble de la
population autochtone du Canada
(National Association of Friendship
Centres, 2021).

En 'absence d’un identifiant
autochtone dans les données,

le géocodage par densité de la
population autochtone pourrait
aussi servir a établir I'identité
autochtone. Cette méthode
fonctionne toutefois dans les

seuls cas ot la majorité de la
population établie dans un certain
périmetre est Autochtone. Bien
qu'utile dans les régions composées
principalement de réserves des
Premiéres Nations ou dans

I'Arctique, cette méthode se révele
inapplicable dans la partie sud du
Canada ou dans des centres de plus
en plus urbanisés du Nord (Pollock
et al., 2018). Par ailleurs, elle ne
sera pas trés utile pour les données
axées sur la distinction, puisquelle
ne permet pas de distinguer les
membres des Premieres Nations
des Inuits ou des Métis lorsqu'une
combinaison de ces populations

se retrouve dans un secteur
particulier.

Méme si les systemes de
surveillance en santé publique
portant sur les Autochtones
demeurent inexploités a I’échelle
provinciale et territoriale, certains
systémes propres aux Autochtones
ont été créés en collaboration avec
des gouvernements provinciaux et
territoriaux. Cela comprend, par
exemple, le systtme d’information
sur la santé publique PANORAMA
de la First Nations Health
Authority (FNHA, 2024), le
Métis Public Health Surveillance
Program de la Nation métisse de la
Colombie-Britannique (Indigenous
Health, 2024) et le tableau de
bord sur la COVID 19 régi par les
Premieres Nations du Manitoba
(Clark et al., 2021). Ces systemes
fonctionnent selon des principes
de souveraineté et de gouvernance
des données sur les Autochtones
(discuté plus en détail dans la
section suivante).

? Le terme « Indien » utilisé dans le présent contexte remplace 'expression « membre des Premicres Nations », puisqu’il s'agit d’'un
terme légal utilisé par le gouvernement du Canada pour définir qui est « Indien » selon I'appellation consacrée dans la Loz sur les
Indiens. 1l importe toutefois de remarquer que le terme en est un avec lequel de nombreux Autochtones n’utilisent pas aisément
pour se décrire (Wilson, 2018), puisqu’il est associé a des connotations négatives et racistes.

10 La First Nations Health Authority de la Colombie-Britannique est un exemple d’organisation autochtone qui assume la
responsabilité de la gestion du programme des SSNA.
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Autochtones dans les données fédérales, provinciales et territoriales

Labsence de méthode normalisée et détaillée pour I’identification des

sur la santé entraine une sous-estimation des populations

autochtones. Cette sous-estimation masque |’iniquité, entrave la
surveillance de [’état de santé et constitue un obstacle de taille a

[’élaboration de politiques, de programmes et de services convenables

en matiere de santé dans les communautés autochtones.

(Pollock et al., 2018)

Un appel a une collecte
cohérente et réguliére de
lI'identité autochtone

Labsence de méthode normalisée
et déaillée pour I'identification
des Autochtones dans les
données fédérales, provinciales

et territoriales sur la santé
entraine une sous-estimation

des populations autochtones.
Cette sous-estimation masque
I'iniquité, entrave la surveillance
de I’état de santé et constitue un
obstacle de taille a I’élaboration
de politiques, de programmes

et de services convenables

en matiére de santé dans les
communautés autochtones
(Pollock et al., 2018). Elle se
dresse également en obstacle dans
la réaction a I'appel a l'action no
19 de la Commission de vérité et
réconciliation du Canada (2015),
qui « demande au gouvernement
fédéral, en consultation avec les
peuples autochtones, d’établir
des objectifs quantifiables pour
cerner et combler les écarts

dans les résultats en maticre

de santé entre les collectivités
autochtones et les collectivités non
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autochtones, en plus de publier
des rapports d’étape annuels et
d’évaluer les tendances a long
terme a cet égard ». Une collecte
uniforme et systématique de
données sur la race, 'ethnicité

et ’identité autochtone au lieu
d’intervention permet de créer
des preuves faisant la lumiere

sur les statistiques en matiére de
santé et de soins de santé pour

les Autochtones, de montrer ot
se manifestent le racisme et la
discrimination au sein du systeme
de santé, en plus de constituer

un outil pour rendre les membres
du personnel en santé, quel que
soit leur échelon, responsables de
leurs comportements et attitudes
aI’égard des Autochtones (Fowler-
Woods, 2023). Des efforts sont
actuellement déployés pour mettre
en place des mécanismes qui
garantiront la collecte uniforme,
systématique et normalisée de
données sur la race, Uethnicité

et 'identité autochtone dans

les établissements de soins de
santé, puisque le gouvernement
fédéral a indiqué qu’il sagit d’une
priorité dans sa Stratégie relative
aux données de 2023-2026 pour

la fonction publique fédérale
(Government of Canada, 2024).

Pour que les identifiants
autochtones sappliquent de fagon
uniforme partout au Canada,

les gouvernements fédéral,
provinciaux et territoriaux doivent
travailler de concert avec les
membres et les organisations

des Premiéres Nations, inuits et
métis a la collecte de statistiques
pertinentes et exactes (Coleman
et al., 2016; Fowler-Woods,
2023). Etre en mesure de

définir son identité propre,

tant individuellement que
collectivement, occupe une place
centrale dans I'autodétermination
et doit étre pergu comme la
référence standard pour la collecte
de données sur les Autochtones
aux échelons fédéral, provincial et
territorial (Coleman et al., 2016;
Smylie & Firestone, 2015). Par
ailleurs, les efforts pour mettre

en application une politique
systématique et obligatoire
concernant la collecte de données
sur la race, 'ethnicité et ’identité
autochtone dans le cadre de

la prestation des services de



santé exigeront le concours des
membres des Premiéres Nations,
des Inuits et des Métis dans la

mise au point d’une stratégique
de communication. Cette
stratégie peut servir a faire mieux
comprendre aux Autochtones

la nécessité d’'un changement
systémique de la collecte de
données pour démanteler le
racisme a I'intérieur méme du
systeme de santé (Fowler-Woods,

2023).

Couverture
géographique

La couverture géographique est une
préoccupation pour les systémes
nationaux de surveillance en santé
publique, puisqu’ils ne saisissent
pas de données de toutes les
régions, ce qui crée des lacunes de
nature géographique dans certains

ﬂk

ensembles de données (Pollock

et al., 2018). A titre d’exemple,
dans les cinq bases de données
utilisées par PASPC comme cadre
d’indicateurs de surveillance du
suicide, trois excluent au moins une
province ou un territoire, une autre
se limite principalement aux centres
urbains et une seule — données de
|’état civil — offre une couverture
nationale compléte (Pollock et al.,
2018). L'absence de couverture

est particulierement remarquable
dans les régions rurales et du

Nord. De plus, le Systeme national
d’information sur les soins
ambulatoires couvre a peine 64 %
des services d’urgence du Canada,
dont 5 régions sans couverture
(Québec, Nouveau-Brunswick,
Terre-Neuve-et-Labrador, Nunavut
et Territoires du Nord-Ouest),
exclut la majeure partie du Nord

et couvre enti¢rement seulement 3
régions (Alberta, Ontario et Yukon)
(Pollock et al., 2018). Par ailleurs,

.

le Systéme canadien hospitalier
d’information et de recherche en
prévention des traumatismes regoit
des données de surveillance sur les
traumatismes de 17 établissements
de soins de santé participants,

la majorité étant des hopitaux
pédiatriques en milieu urbain

(Pollock et al., 2018).

Le manque d’infrastructure en
santé dans certaines communautés
autochtones complique aussi
possiblement la couverture
géographique des données. Quand
les personnes recoivent des soins

A lextérieur de leur communauté,
il se pourrait que leurs données
connexes sur la santé ne soient

pas disponibles pour éclairer les
politiques et programmes fondés
sur des données probantes qui
concernent leurs communautés
d’origine (Smylie & Firestone,
2015).

A ———— A — e

Considérations, conséquences et pratiques exemplaires concernant la surveillance 21
en santé publique au sein des communautés autochtones



Des biais apparaissent aussi lorsque

des données sur la mortalité servent

a estimer les taux de survie, selon
’hypothése voulant que si une personne
est absente du registre des décés, cest
quelle a survécu

(Sarfati et al., 2018)
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Préoccupations relatives
a la qualité des données,
biais et difficultés qui en
découlent

Les lacunes relatives a la couverture
géographique et de la population
entrainent souvent un manque de
données de référence exactes, qui
tendent vers une sous-estimation
(Smylie & Anderson, 20006).
Compte tenu de 'importance

de données de référence exactes
pour établir l'ordre de priorité,
éclairer les politiques et surveiller
les tendances en fonction du
temps, une sous-estimation peut
avoir de grandes répercussions sur
le financement des initiatives et
lordre de priorité des politiques,
des programmes et des services
(Sarfati et al., 2018).

Les ensembles de données des
gouvernements fédéral, provinciaux
et territoriaux soulévent des
préoccupations relatives a la
qualité des données en raison de

la taille relativement faible des
populations autochtones et de leur
dispersion (Chino et al., 2019;
Smylie & Firestone, 2015). A
I’échelle nationale, par exemple,

de faibles taux de réponse et les
petites tailles de la population dans
le Recensement national et les
enquétes du gouvernement fédéral
peuvent entrainer la suppression

de subdivisions du recensement
qui comptent moins de 25 000
personnes, ce qui correspond a pres
du quart de toutes les subdivisions
du recensement au Canada (Smylie
& Firestone, 2015). Ce faisant,

les déclarations pourraient étre
permises uniquement aux échelles
provinciales ou territoriales, ou



pour les populations de Premieres
Nations, inuites et métisses
faisant partie de territoires plus
vastes (Anderson et al., 20006).
Cette situation pose un probleme
particulierement aigu dans les
provinces et territoires comptant
de petites populations, mais de
nombreuses petites communautés
autochtones.

Les enquétes font souvent appel

a un plan d’échantillonnage
pratique ou non représentatif, qu’il
ne convient pas d’utiliser pour

des sous-populations autochtones
particuliéres. Cela peut mener a un
biais de non-réponse autochtone,
qui donne lieu & des estimations
inexactes des mesures de la santé
des Autochtones (Smylie &
Firestone, 2015). De plus, plus

la proportion des populations
autochtones manquantes est
importante dans les ensembles

de données, plus I’écart est grand
entre celles qui manquent et celles
enregistrées en tant quautochtones,
ce qui accroit le risque de biais des
estimations de maladies au sein des
peuples autochtones. Ce « probleme
lié au biais du numérateur/
dénominateur » samplifie lorsque
s’y ajoute une énumération
incompleéte des peuples autochtones
dans les données de Recensement
(Smylie & Firestone, 2015). A titre
d’exemple, des données inexactes
ou manquantes sur I’identité
autochtone recueillies dans des
registres des déces et les nombres
de maladies (numérateur), une

fois associées & une énumération
incompléte des peuples
autochtones dans le Recensement
(dénominateur), peuvent conduire a
une surestimation ou a une sous-
estimation des cas de maladies

et de décés chez les Autochtones
par rapport aux données du
Recensement (Sarfati et al., 2022).
Bien que le couplage de données
permette possiblement d’accroitre la
qualité des données du numérateur,
en pratique, les données couplées
sont largement limitées aux
personnes enregistrées en tant que
membres des Premiéres Nations

et excluent les Indiens de fait
membres des Premiéres Nations, les
Meétis et les Inuits.

Comme il est mentionné plus
haut, les Autochtones peuvent
décider de ne pas participer aux
enquétes pour différentes raisons.
Cette situation engendre un
probleme parce que les personnes
qui décident de participer aux
enquétes sont souvent différentes
sur le plan socioéconomique de
celles qui décident de ne pas y
prendre part, ce qui entraine un
biais considérable lié a la non-
réponse. Dans leur étude sur la
santé des Autochtones en milieu
urbain de 2015, Our Health Counts,
Smylie and Firestone aspiraient a
corriger le biais lié 4 la non-réponse
en consultant efficacement les
populations souvent oubliées par
le Recensement. Les chercheurs
ont utilisé un échantillonnage axé
sur les répondants pour générer
un échantillon représentatif.
Cette méthode ressemble & un
sondage cumulatif, sauf qu'elle
demande de recruter un petit
nombre de répondants initiaux
dans la population cible, puis de
leur fournir des incitatifs pour
recruter d’autres répondants dans
leur réseau d’amis, ce qui crée de
longues chaines de référence. Cela
sest révélé ethcace pour atteindre
les populations difficilement

mobilisables, tant dans Our Health
Counts (Smylie & Firestone, 2015)
que dans le cadre d’autres études
(Schonlau & Liebau, 2012).

De nombreux Autochtones vivent
en petites populations au sein de
communautés rurales et du Nord.
En cas de probléme de santé «

rare » (p. ex. suicide), il serait
possiblement difficile de déterminer
si un changement du nombre
absolu de cas est attribuable a une
intervention ou de déceler des
tendances ou des changements
significatifs sur le plan statistique
(Pollock et al., 2018; Yiannakoulias
et al., 2009). Par ailleurs, avec

les populations de petite taille,

une erreur de classification peut
prendre de Pampleur et avoir des
répercussions marquées sur les
politiques et la pratique (Smylie &
Firestone, 2015).

Des biais apparaissent aussi lorsque
des données sur la mortalité servent
A estimer les taux de survie, selon
I’hypothese voulant que si une
personne est absente du registre des
déces, cest quelle a survécu (Sarfati
et al., 2022). Pour les Autochtones,
pour qui la qualité des données

sur la santé savere médiocre, cette
hypothese peut mener a une sous-
estimation plus marquée de la
survie.
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Adéquation des
sources de données
existantes concernant
les communautés
autochtones

Malgré la possible utilité des
ensembles de données nationaux,
provinciaux et territoriaux

actuels pour évaluer les disparités
en matiere de santé entre

les Autochtones et les non-
Autochtones a de grandes échelles,
ils ne se révelent pas trés utiles ou
appropriés pour la planification
et la prestation de services de
santé dans les petites localités

et régions (Smylie & Firestone,
2015). Souvent, les données
existantes sont de mauvaise
qualité et impossibles & comparer
entre les différentes instances,

les communautés obtiennent

peu d’information et les moyens
de communication des données
laissent transparaitre les besoins
des organismes de financement
plutot que ceux des communautés
(Anderson et al., 2006). Les
communautés autochtones ne
peuvent pas consulter aisément
ces ensembles de données, et

les longues périodes écoulées
entre 'occurrence et la diffusion
des données dans les sources de
données administratives font en
sorte que les communautés auront
possiblement du mal a déceler les
tendances et a y réagir (Pollock et

al., 2018).

Puisque les ensembles de
données nationausx, provinciaux
et territoriaux existants visent

a atteindre des objectifs plus
généraux, non locaux, ils ont
tendance 2 faire une couverture
trop étalée d’une province ou
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d’un territoire et a reposer sur
des démarches universelles des
Autochtones qui négligent leur
diversité (Anderson et al., 2006;
Lasry et al., 2016; Marsden et al.,
2020; Smylie & Anderson, 2006;
Smylie & Firestone, 2015). Lasry
et ses collegues (2016) ont par
exemple examiné et comparé des

déterminants liés aux traumatismes

criniens observés dans plusieurs
communautés inuites, des
Premieres Nations et non-
autochtones distinctes du Québec
et constaté que ces communautés
présentaient d’importantes
différences quant a I'incidence
des taux d’hospitalisation et aux

causes primaires des traumatismes.

Ils ont soutenu que de plus vastes
ensembles de données nationaux,
provinciaux ou territoriaux
masqueraient ces différences.

De méme, Bell et ses collegues
(2011) ont mesuré les facteurs

de risque de traumatismes dans
des communautés de Premiéres

Nations vivant dans des réserves en

Colombie-Britannique et observé
que les méthodes d’évaluation
utilisées actuellement par la
province étaient trop étendues

et généralisaient a outrance

le fardeau des traumatismes

dans ces communautés, ce qui
donnerait possiblement lieu a
une stigmatisation. Cela rendait
les données peu utiles pour
éclairer sur les interventions de
prévention des traumatismes
dans les communautés. Des
provinces et des territoires évitent
de transmettre des données
portant sur des emplacements
plus granulaires, sur 'ethnicité et
sur le statut autochtone, en vertu
de lois ou de politiques (McGill
et al., 2023). Ces constatations
mettent en évidence le caractere
problématique des données de

surveillance de grands territoires
pour la prise de décisions et la
création de programmes a I’échelle
communautaire.

11 faudrait une surveillance axée
davantage sur la communauté
pour permettre aux chercheurs

de trouver les raisons qui
expliqueraient l'observation de
résultats sur la santé plus graves
dans certaines communautés

que dans d’autres et d’éviter les
éventuels « effets stigmatisants

des pratiques actuelles en matiere
de surveillance » [traduction]

(Bell et al., 2011, p. 394). Chaque
communauté autochtone a établi
ses priorités uniques en matiere

de santé publique et aura sans
doute des besoins différents

des organismes régionaux ou
nationaux en ce qui a trait aux
renseignements sur la santé.
Encore 14, le manque de ressources
humaines et techniques disponibles
dans de nombreuses communautés
autochtones pose des problemes

de logistique pour disposer d’'un
systéme d’information en santé
publique enti¢rement indépendant
dans chaque communauté (O’Neil
& Blanchard, 2001). De plus, les
sources de données disparates,
actuellement dispersées dans des
programmes et des administrations
cloisonnés partout au Canada,
doivent étre consolidées afin de
coordonner les données relatives
aux nations et aux citoyens,
d’accroitre lefficacité et d’améliorer
I'acces aux données pour les
communautés (Bruhn, 2014).

Les difficultés liées aux données
sont particuli¢rement marquées
dans les régions éloignées et du
Nord. Les données n’y sont pas
disponibles de fagon uniforme et
la disponibilité des indicateurs
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est lacunaire, surtout en ce

qui concerne les indicateurs de
rendement du systeme de santé,
qui reposent sur les régions de
résidence et ne tiennent pas
compte des patients qui doivent
sortir de leurs communautés
pour obtenir des services de santé
(Young et al., 2019). Les autorités
de la santé exploitées par des
Autochtones tiennent a jour leurs
propres systémes d’information
sur la santé pour les besoins
d’éducation et de planification
de services communautaires,
ainsi que pour la reddition de
comptes relative aux programmes
financés par le gouvernement
(Anderson et al., 2006). Elles
recueillent habituellement des
données démographiques sur la
population et des renseignements
sur les déterminants de la santé non
biomédicaux, les vaccinations, les
maladies infectieuses et I’état de
santé, ainsi que sur I’interaction
de ces indicateurs avec les
déterminants de la santé; malgré
I’éventuelle disponibilité d’autres

indicateurs contextuels, elles varient
souvent d’'une région a l'autre en

ce qui a trait a la disponibilité, a
l'uniformité et a la qualité.

Le manque d’acces a la technologie
dans les régions éloignées et du
Nord peut ériger un obstacle
additionnel a la consultation
d’autres sources existantes de
données de grande qualité, ce qui
a pour effet possible de géner les
efforts de prévention et de gestion
d’épidémies (Wilson et al., 2017).
Régler ces problemes demande le
recours a des réflexions créatives
et novatrices. A titre d’exemple,
I'acces lacunaire & un systeme
d’information sur la vaccination
au Nunavut a occasionné une
inhibition de la gestion des cas et
des contacts pour des maladies
évitables grace a un vaccin. Wilson
et ses collegues (2017) soutiennent
que la technologie mobile pourrait
faciliter la mise en place d’'un
syst¢eme d’information sur la
vaccination et régler les problemes
qui s’y rattachent au Nunavut. Ils

.. le manque de ressources
humaines et techniques
disponibles dans de
nombreuses communautés
autochtones pose des
problémes de logistique
pour disposer d’un systéme
d’information en santé
publique entiérement
indépendant dans chaque
communauté

(O’Neil & Blanchard, 2001)

proposent d’exploiter la technologie
ayant servi a mettre au point
Iapplication mobile nationale

du Canada, CANImmunize.

En revanche, pour surmonter le
probléme unique de connectabilité
limitée a Internet et la couverture
cellulaire dans le Nord, les centres
de santé locaux et les autorités de
la santé publique auraient acces

a un ensemble d’outils qui leur
permettrait de saisir directement
des données sur la vaccination

sur une plateforme numérique

ou de stocker des données hors
ligne jusqu’a ce qu’ils puissent

se synchroniser avec la base de
données centralisées une fois

la connexion Internet rétablie.

Ils défendent le fait que ce type
d’outils accroitrait I'efficacité

de 'administration de vaccins,
favoriserait une immunisation
rapide, améliorerait la réponse

a une épidémie et canaliserait
’attribution de ressources vers

les personnes a risque et les
communautés mal servies.
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Cadres d'indicateurs

Les indicateurs de la santé des
populations servent a I'analyse
comparative et au suivi de

la santé des populations, a
I’élaboration et a la surveillance des
programmes, et  la sollicitation
de fonds, de programmes et de
politiques (Jeffery et al., 2006a).
Ils mesurent I’état de santé, les
conditions sociales, économiques
et environnementales influant
sur la santé, et les iniquités dans
les résultats pour la santé (Jeffery
et al., 2006a). Les domaines

les plus souvent intégrés aux
cadres existants sur la santé des
populations comprennent I’état
de santé, les déterminants sociaux
de la santé, les comportements en
matiére de santé et le rendement
du systeme de santé, les trois
derniers domaines ayant émergé
principalement en 2000 (Chan
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et al., 2024). La majorité de ces
cadres font appel a des indicateurs
sommaires de la santé, comme

la mortalité et l'espérance de

vie, tandis que quelques-uns
comprennent des indicateurs se
rapportant a des problémes de
santé particuliers. Des facteurs de
risque ou des résultats pour la santé
psychologique et mentale ont fait
leur apparition plus récemment en
tant qu’importants indicateurs de
la santé (Chan et al., 2024). Les
sections qui suivent examinent les
cadres d’indicateurs occidentaux,
les perspectives autochtones

de la santé et du bien-étre qui
éclairent ces cadres, la pertinence
d’utiliser des cadres d’indicateurs
occidentaux dans des contextes
autochtones, les lacunes des
indicateurs utilisés pour évaluer
la santé des Autochtones et la
participation des Autochtones 4 la
création des cadres d’indicateurs.

Cadres d'indicateurs
occidentaux

De nombreux cadres d’indicateurs
occidentaux existants ne rendent
pas bien compte des perspectives
autochtones de la santé et du
bien-étre, ce qui peut entrainer

la création de données non
pertinentes, ne convenant pas au
suivi des résultats pour la santé
des Autochtones (Fowler-Woods,
2023; Roy et al., 2024; Saunders
et al., 2023; Tsuji et al., 2023). Les
modeles nationaux, provinciaux

et territoriaux de surveillance en
santé publique s’inspirent souvent
d’un modele biomédical qui
interprete la santé du point de

vue de la personne et se concentre
uniquement sur sa santé physique
(Smylie & Anderson, 2006; Smylie
et al.,, 2000). Ainsi, la majorité

des indicateurs universellement
reconnus qui servent a évaluer la
santé sont axés sur le manque lié

a la prévalence d’'une maladie,

4 la morbidité et 4 la mortalité
(Anderson & Smylie, 2009; Smylie
& Firestone, 2015). Ces types
d’indicateurs ne captent pas les
facettes culturelles, spirituelles

et interreliées de la santé des
Autochtones (Price & Pride, 2023;
Stelkia et al., 2023). Dans ce
contexte biomédical, ces catégories
de « race » et d’« ethnie » peuvent
servir a présumer d’un lien entre
les sciences épidémiologiques et
génétiques fondées sur ’hypothese
que seuls les déterminants
génétiques de la santé influent sur
la santé (Fowler-Woods, 2023).
Faire fi de 'importance des
déterminants socioéconomiques,
culturels et environnementaux

qui influent sur la santé des
Autochtones peut entrainer une
discrimination génétique, des



stéréotypes, une compréhension
limitée de la santé et de la
maladie, et le défaut d’assumer la
responsabilité des conséquences
continues du colonialisme
(Poudrier, 2003; Stelkia et al.,
2023). Ainsi, les solutions mises
au point a partir de ce type de
sciences ne traitent pas les causes
sous-jacentes de la maladie et,
par conséquent, pourraient ne se
révéler d’aucune efficacité pour
éradiquer une maladie au sein des
populations.

Cet accent porté actuellement par
la surveillance en santé publique
sur les déterminants biologiques

au lieu des déterminants
socioéconomiques, culturels et
environnementaux peut mener a
des récits problématiques, axés sur
le manque, au moment de déclarer
les résultats des maladies et sur la
santé des populations, notamment
des communautés autochtones.
Ces discours peuvent avoir des
effets néfastes sur les populations
autochtones en influengant leur
fagon de se percevoir et d’étre
percus par les autres. Les discours
axés sur le manque peuvent

blamer les Autochtones a propos
des circonstances de leur iniquité,
problématiser les populations
autochtones, nourrir les croyances
racistes concernant les Autochtones
et mener a un racisme intériorisé

et 2 un sentiment d’échec et
d’insuffisance (Thurber et al.,
2020). Les perceptions négatives a
I'égard de I’« identité » autochtone
peuvent ensuite servir a soutenir —
injustement — la gestion paternaliste
et réglementaire de la santé des
Autochtones, tout en minant leurs
efforts d’autodétermination (O’Neil
et al., 1998; Poudrier, 2003; Walter
et al., 2021).

Les chercheurs ont mis en évidence
quelques-unes des principales
limites de l'utilisation d’indicateurs
occidentaux dans les rapports sur la
santé des populations autochtones.
Stelkia et ses collegues (2023) ont
résumé ces limites en les présentant
comme une démarche universelle;
un accent porté sur la personne

au lieu de la collectivité, sur des
indicateurs axés sur le manque et
des facteurs de risque immuables,
de méme que sur I'autochtonité

en tant que facteur de risque; de
méme quen tant que défaut de
tenir compte des perspectives
autochtones sur la santé et de traiter
les causes profondes d’une mauvaise
santé. Jeffery et ses collegues
(2006a) soulignent également le
défaut des cadres d’indicateurs
occidentaux de mesurer la santé
communautaire en mentionnant
ses facettes positives ou ses points
forts. Cooke et ses collegues (2008)
indiquent que méme s’il est possible
d’adapter les outils sur la qualité de
vie aux contextes autochtones, ces
outils peuvent fournir uniquement
une représentation grossiére du
bien-étre puisqu’ils ne tiennent

pas compte d’importantes facettes
subjectives ou culturelles de la
qualité de vie, comme 'acces aux
terres et aux activités ancestrales ou
la préservation des langues et des
connaissances autochtones.

Dans leur évaluation de
lapplicabilité et de la pertinence

de la mesure canadienne du
rendement occupationnel pour les
peuples autochtones, Price et Pride
(2023) ont observé que si certains
volets de la mesure se révélaient
utiles pour les cultures et les
communautés, les principaux volets
de la mesure étaient ancrés dans des
épistémologies euro-occidentales

qui ne sappliquaient pas aux
diverses cultures, notamment :

- la notion de catégorisation et
de classement numérique des
activités et du rendement;

- Paccent porté sur les manques,
les objectifs et les résultats;

- la démarche biomédicale
eurocentrique qui se concentre
sur le corps et la santé
physique;

- les méthodes de catégorisation
des performances basées
sur des hypotheses euro-
occidentales sur ce qui compte

le plus

- Paccent porté sur la recherche
de changement chez la
personne au lieu de I'attendre
de la collectivité et de la
communauté;

- I'exclusion des composants
de la spiritualité et de la
connexion entre ’homme
et la Terre qui font partie
des visions du monde des
Autochtones;

- Pabsence de reconnaissance
des conséquences générales de
la colonisation sur la santé des
Autochtones.

Il pourrait aussi y avoir d’autres
difficultés culturelles liées a
l'utilisation de cadres d’indicateurs
et d’outils de mesures occidentaux,
par exemple les obstacles
linguistiques, les mots insultants et
inconvenants sur le plan culturel, et
le défaut de saisir les probléemes de
santé qui comptent le plus pour les
communautés (Chan, H.M. et al.,
2021).
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Perspectives autochtones
de la santé et du bien-étre

Contrairement aux conceptions
biomédicales occidentales de la
santé, les modéles autochtones

de la santé, bien que diversifiés ',
son holistiques et sefforcent
d’équilibrer les spheres physique,
mentale, émotionnelle et
spirituelle de la vie, dans le
contexte des relations avec la
famille, la communauté dans

son ensemble, 'environnement
naturel avoisinant et le Créateur
(Anderson et al., 2006; Joseph,
2020; Smylie & Anderson, 2006;
Tsuiji et al., 2023). Plusieurs
études ont tenté de définir les
principales caractéristiques de la
santé et du bien-étre dans certaines
populations autochtones. Comme
le montre le tableau 4.2, ces
études renforcent I'importance de
I’équilibre entre les volets spirituel,
émotionnel, physique et mental/
intellectuel de la santé pour les
populations autochtones et de
I'intégration des facteurs axés sur
les points forts et imprégnés de

culture, qui sont nombreux 2 étre
omis dans les cadres traditionnels
d’indicateurs de la santé des
populations.

Applicabilité et validité
des cadres d'indicateurs
occidentaux dans les
contextes autochtones

Les différences fondamentales entre
les conceptions autochtones et
occidentales de la santé remettent
en question la pertinence et la
valeur du recours a des cadres
d’indicateurs et a des outils

de mesure de la santé qui ne
correspondent pas aux contextes
autochtones ou dont l'utilisation
n’a pas été validée dans des
populations autochtones (Angell
et al., 2016; Auer & Andersson,
2001; Barnabe et al., 2018; Chan,
H.M. et al.,, 2021; Lix et al., 2009;
Williamson et al., 2013). Plusieurs
études ont évalué lapplicabilité

et la validité des instruments

de mesure de la santé pour des
populations autochtones en

particulier. Certaines d’entre elles
ont apporté des preuves de validité
(voir par exemple Gupchup et

al., 2001). D’autres reconnaissent
que ces instruments présentent
des limites en matiere de validité,
de fiabilité ou d’applicabilité

dans leur utilisation aupres de
populations autochtones (Barnabe
et al., 2018; Lix et al., 2009; Price
& Pride, 2023; Saunders et al.,
2023). D’autres encore n'ont ni
mis a l'essai ni évoqué ces criteres
(Angell et al., 2016; Roy et al.,
2024; Williamson et al., 2013).
Lutilisation de cadres d’indicateurs
occidentaux pourrait donc ne pas
convenir pour des populations
autochtones. Ces populations
pourraient vouloir leurs propres
modeles de surveillance en santé
publique, qui soient holistiques et
conviennent sur le plan culturel,
afin d’accroitre la pertinence et
l'utilité des ensembles de données
d’évaluation de la santé pour la
planification et I’évaluation des
services a I’échelle communautaire

(Smylie & Anderson, 20006).

! Pour les membres de certaines Premiéres Nations, cette vision de la santé comprend la Roue de médecine (Joseph, 2020), tandis
que pour les Inuits, cette interprétation holistique renvoie & 'Inuuqatigiittiarniq, c’est-3-dire « le respect de tous » (Anderson et
al., 2006). Les Métis ont leurs propres conceptualisations de la santé et du bien-étre, qui sont axées de la méme facon sur des
déterminants de la santé et du bien-étre et enracinées dans la culture (Atkinson et al., 2023).
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TABLEAU 2: CARACTERISTIQUES DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE DES AUTOCHTONES

Auteur (en anglais seulement)

Anderson et al. (2022).
Aspects of wellbeing for
Indigenous youth in CANZUS
countries: A systematic
review

Angell et al. (2016). The
health-related quality of life
of Indigenous populations: A
global systematic review

Bartlett (2004). Conceptions
and dimensions of health
and well-being for Métis
women in Manitoba

Domaines/dimensions de la santé et du bien-étre

- Milieu de vie sécuritaire et stable
- Attachement a la terre

« Relations avec autrui

« Sentiment d'appartenance

- Culture

- Spiritualité

- Connaissance des possibilités

- Identité

- Résilience

- Indépendance

- Participation aux loisirs et intéréts

- Culture
- Alimentation
- Utilisation de la terre

« Pratique de la spiritualité

- Sensations des émotions

- Nutrition/alimentation saine

- Activité physique

- Soin du corps par le repos et I'évitement du stress
+ Maintien de l'activité de l'esprit

- Déterminants sociaux (C. a d. études, emploi)

- Niveau de connaissance et d'acceptation de soi

- Environnements sdrs

- Responsabilité/soin des autres
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TABLEAU 2: CARACTERISTIQUES DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteur (en anglais seulemen) | Domaines/dimensions de la santé et du bien-étre

Chan et al. (2024). - Les cadres d'indicateurs de la santé des populations mettent
Frameworks davantage l'accent sur les déterminants sociaux de la santé et les
for measuring population environnements physiques et sociaux, notamment

- Politique

MEENE A SERIPInG, ity - Tendances nationales et mondiales

- Indicateurs pertinents pour la communauté comme la famille, la
parenté et la santé de la communauté

Graham & Stamler (2013). The -« Activités physiques régulieres
health-related quality of life ~ + Nutrition » . N - -
of Indigenous populations: A Importance Qe |a|,|mentat|on traditionnelUtilisation de vitamiVie sans
global systematic review Consqmmatlon dalcool et de substances
- Tabagisme
- Avoir des objectifs et guérir des traumatismes
- Motivation et attitude positive
+ Relations saines
- Gérer le stress
- Temps réservé aux soins personnels
- Attachement a la famille
- Se sentir apprécié
- Croissance spirituelle
- Apprendre la langue et la culture traditionnelles
- Identité
« Stress financier
+ Emploi
« Acceés aux services de santé
- Combler ses besoins essentiels
- Santé environnementale
- Racisme
- Politique et restrictions liées a l'autodétermination

—
e — e —
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TABLEAU 2: CARACTERISTIQUES DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteur (en anglais seulement) | Domaines/dimensions de la santé et du bien-étre

Kant et al. (2013). Social, - Prévalence des problémes de santé mentale et psychologique
cultural, and land use - Qualité des services de santé

determinants of the health + Acces auxsites culturels

and well-beina of Aboriainal « Régimes alimentaires traditionnels
9 9 - Incidence des reglements du gouvernement sur la vie sociale et
peoples of Canada: A path

_ culturelle

analysis - Sentiment d'appartenance a la communauté locale
- Liens sociaux

- Liberté de prendre part a des activités spirituelles

Tsuji et al. (2023). What is - Domaines physique, économique, politique, social et culturel
wellbeing, and what is - Bien-étre conceptualisé d'un point de vue collectiviste
important for wellbeing? . Terre et egu, figrablllte et obl|gat|on§ mhAerentes
indigenous voices from + Facteurs jugés importants pour le bien-étre cglturel, dont:

« Etre sur la terre, langues et systemes de connaissances autochtones
across Canada . Développement durable
- Participation significative a la prise de décisions, accompagnée d'un

consentement préalable, donné librement et en connaissance de

cause
Willing et al. (2020). - Santé de la personne au sein de la collectivité et de leur
Indigenous voices on environnement

- Santé spirituelle

- Santé physique

- Soutien de la communauté

- Répercussions économiques d'une mauvaise santé
- Répercussions sociales d'une mauvaise santé

- Relations

measuring and valuing
health states

){
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Les Autochtones ont besoin
d’indicateurs adaptés sur le plan

culturel, qui cernent « les modes

de connaissance et d’étre des
Autochtones, de méme que les

répercussions de la colonisation,

ce qui comprend les perturbations

de la famille, de la culture et

de la spiritualité, et les relations

avec la terre que les statistiques
épidémiologiques actuelles ne
saisissent pas » [traduction]

(Mashford-Pringle et al., 2019, p. 139).

Lacunes des indicateurs

Les groupes autochtones ont

parlé de 'importance de disposer
de données sur la santé des
populations qui soient a la fois
comparables et pertinentes pour
leurs communautés (Jeffery et al.,
2006a). Un ensemble élémentaire
d’indicateurs comparables est
nécessaire pour permettre des
comparaisons entre les régions,

de méme que sont nécessaires

des indicateurs de la santé des
populations pertinentes sur le
plan culturel pour faire en sorte
que les renseignements recueillis
soient pertinents, appropriés et
significatifs pour les communautés
autochtones et leur permettent

de mettre sur pied des stratégies
autodéterminées qui favoriseraient
la santé et le bien-étre en fonction
des priorités établies dans la
communauté (James, 2023;
Jeffery et al., 2006a). Les ouvrages
publiés soulignent de grandes
lacunes dans les indicateurs qui
mesurent la santé des populations
autochtones du Canada, 4 la

fois dans les indicateurs de santé

32

publique universellement reconnus
et dans les indicateurs propres

aux Autochtones et pertinents

sur le plan culturel (Roy et al.,
2024; Smylie & Anderson,

20006). Ces grandes lacunes sont
particulierement observées dans les
indicateurs qui peuvent mesurer
[’état de santé, le rendement du
systeme de santé et l'utilisation des
services de santé.

Les Autochtones ont besoin
d’indicateurs adaptés sur le plan
culturel, qui cernent « les modes
de connaissance et d’étre des
Autochtones, de méme que les
répercussions de la colonisation,

ce qui comprend les perturbations
de la famille, de la culture et

de la spiritualité, et les relations
avec la terre que les statistiques
épidémiologiques actuelles ne
saisissent pas » [traduction]
(Mashford-Pringle et al., 2019,

p. 139). La surveillance en santé
publique doit adapter des méthodes
axées sur les points forts, qui
passent de 'accent porté seulement
sur I'examen des indicateurs
biologiques de maladie et des

facteurs de risque, susceptibles
d’engendrer des discours nuisibles
ou improductifs, 2 un examen

plus holistique des indicateurs du
bien-étre de la personne et de la
communauté qui comprennent les
actifs communautaires, les points
forts et des facteurs protecteurs
(Bryant et al., 2021; Lee et al., n.d;;
Saunders et al., 2023). Thurber et
ses collegues (2020) soutiennent
qu’il faut adopter une démarche
axée sur les résultats positifs, qui
explore les ressources en santé, qui
fonctionne et sur laquelle sappuyer
pour faire progresser la santé des
populations autochtones. Ces
indicateurs sont rarement intégrés
aux cadres d’indicateurs de la santé
traditionnels.

Les déterminants sociaux,
environnementaux et
comportementaux des indicateurs
de la santé peuvent mettre en
contexte les résultats pour la santé
et permettre aux communautés
autochtones de régler efficacement
les problemes de santé et
d’améliorer les résultats pour

la santé chez les membres de



leurs communautés (Mashford-
Pringle et al., 2019). Ils savéreront
aussi utiles pour les décideurs
fédéraux, provinciaux, territoriaux
et locaux pour mettre en place

les changements structurels
nécessaires a la réduction des
disparités en mati¢re de santé

et a 'amélioration des soins des
patients et des relations entre
patients et prestataires de soins
(Graham & Stamler, 2013). Bien
qu’habituellement compris dans
les processus d’évaluation de la
santé, ces types d’indicateurs

sont moins souvent adaptés aux
cultures locales et aux facteurs
protecteurs, comme ’identité
culturelle, la famille élargie, 'esprit
de groupe, les soutiens sociaux,

les réseaux communautaires et la
participation organisationnelle
(Wark et al., 2021). Il manque en
outre d’indicateurs pour saisir les
contextes historiques qui sous-
tendent les mauvais résultats pour
la santé des Autochtones, comme le
traumatisme intergénérationnel, la
séparation du berceau traditionnel
et 'assimilation forcée et tentée,
de méme que les indicateurs

O Crédit # iSeockPhoto.com, réf. 1384344835

autochtones qui favorisent la
résilience et le bien-étre, comme
la continuité culturelle, les
médecines traditionnelles et les
pratiques de guérison ancestrales
(Mashford-Pringle et al., 2019). Ces
types d’indicateurs contextuels,
considérés comme des facettes
essentielles de la santé et du bien-
étre des populations autochtones,
sont nécessaires pour évaluer les
risques pour la santé (Mashford-
Pringle et al., 2019).

Les données sur le rendement

du systéme de santé ne cernent
pas bien non plus les populations
autochtones. En plus des rares
possibilités de s’identifier en tant
qu’Inuit, Métis ou membre des
Premiéres Nations au moment
d’accéder 4 des soins dans les
systémes de santé provinciaux,

il manque de données évaluant
les services de santé pour les
Autochtones (Anderson et al.,
2006; Chino et al., 2019; Minore
et al., 2009) et d’indicateurs
mesurables des caractéristiques
du systeme de santé, comme

le leadership, la gouvernance,

Puisque les personnes qui
recoivent les soins sont celles
qui déterminent leur degré de
sécurité culturelle, les Inuits,
les Métis et les membres des
Premiéres Nations doivent
[Jaire partie du processus

afin de mieux déceler les
problémes et de cibler les efforts
d amélioration de la qualité
dans ces secteurs

(CIHI, 2021; Johnson & Sutherland,
2022).

I'innovation et l'attribution
efficace de ressources (Young

et al., 2019). Les indicateurs de
rendement du systeme de santé
portent souvent sur la correction
des écarts et des défaillances,
plutot que sur I’évaluation des
progres vers latteinte des objectifs
fixés (Bruhn, 2014). En outre,

a cela s’ajoute la reconnaissance
généralisée de I'importance d’offrir
des soins sécuritaires sur le plan
culturel, exempts de racisme et
tenant compte des traumatismes
afin de rehausser le rendement

du systeme de santé pour les
Autochtones, et ce, malgré la prise
de mesures minimales pour évaluer
la sécurité culturelle des actions

et des interventions (Johnson &
Sutherland, 2022). Puisque les
personnes qui recoivent les soins
sont celles qui déterminent leur
degré de sécurité culturelle, les
Inuits, les Métis et les membres des
Premicéres Nations doivent faire
partie du processus afin de mieux
déceler les problemes et de cibler les
efforts d’amélioration de la qualité
dans ces secteurs (CIHI, 2021;
Johnson & Sutherland, 2022).
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Pour étre utiles aux communautés
autochtones, les cadres d’indicateurs
d’évaluation de la santé doivent
porter sur la prévention, l'utilisation
des services et des indicateurs

de résultats qui leur importent
(Mashford-Pringle et al., 2019).

Les indicateurs doivent étre liés «

a la disponibilité, a l'accessibilité, a
leflicacité et a I'adaptation culturelle
des services de santé » [traduction]
afin de repérer les secteurs ayant
besoin de fonds et de soutien, et
d’améliorer les résultats pour la
santé (Mashford-Pringle et al.,
2019, pp. 139-140), en plus de

tenir les professionnels de la santé
responsables de la prestation de
services de santé sécuritaires sur le
plan culturel (Mashford-Pringle et
al., 2023). II faut également mettre
au point des cadres de rendement,
adaptés aux conditions uniques

du Nord, qui constitueront des
moyens de rehausser le rendement
du systeme de santé dans ces régions
ayant besoin que ces indicateurs
incluent des valeurs autochtones et
que les dirigeants, les communautés
et les représentants des patients
autochtones soient consultés (Young
et al., 2019). Des services adaptés
sur le plan culturel pourraient par
exemple s'imprégner des cultures,
des langues et des cérémonies
locales. Lévaluation du rendement
de ces types de services se fait
souvent mieux a 'aide de processus
d’évaluation qualitative, parce qu’ils
tiennent davantage compte des
effets des interventions sur la santé
du participant et tendent a saisir les
domaines liés au processus et a la
responsabilisation que les processus
quantitatifs omettent habituellement
(Chando et al., 2021).

Méme si le gouvernement
fédéral a pris I'engagement de se
charger de I'appel a I'action no

19 de la Commission de vérité et
réconciliation (CVR) du Canada
(2015) de fixer des objectifs
mesurables pour repérer et combler
les lacunes dans la majorité des
résultats pour la santé, les progres
sur ce front demeurent limités,

a ce jour (Yellowhead Institute,
2023). Les représentants fédéraux,
provinciaux et territoriaux ont
travaillé a I’élaboration de normes et
de politiques communes portant sur
les données, mais n'ont pas encore
entrepris la création d’'un ensemble
plus vaste d’indicateurs ayant trait
A la santé des Autochtones (Health
Canada, 2023). Cette lacune est
particulierement remarquable dans
les évaluations liées a la santé des
populations urbaines d’Autochtones
(Smylie et al., 2018).

Participation des Autochtones
a la création d'indicateurs

Dans le passage 4 un modele de
soins de santé plus holistique et
adapté sur le plan culturel, les
Autochtones et leurs communautés
doivent constituer des partenaires
a part égale dans les processus
d’établissement d’indicateurs et de
collecte de données (James, 2023;
Jeffery et al., 2006a; Stelkia et

al., 2023). Cependant, le recours

a des processus de participation
pour créer des cadres d’indicateurs
sur la santé et d’instruments de
mesure des facettes de la santé des
Autochtones ne se déroulera pas
sans peine. Les ouvrages publiés
mentionnent certaines lecons
apprises en ce qui a trait au recours
a des processus de participation.
Ayotte et ses collegues (2024) font
remarquer que les méthodes de
participation demandent beaucoup
de temps et de mobilisation pour
concilier des agendas divergents,
établir des partenariats empreints



de confiance et bénéfiques a toutes
les parties, et obtenir un consensus
sur un ensemble d’indicateurs qui
tiendra compte des conceptions
communautaires de la santé et des
besoins de la surveillance en santé
publique « d’indicateurs fiables sur le
plan méthodologique, comparables
dans le temps et scientifiquement
rigoureux » [traduction] (Ayotte
etal.,, 2024, p. S16). Dans le
contexte de I’adaptation sur le plan
culturel de I’échelle de dépression
postnatale d’Edimbourg (EDPE)
pour pouvoir l'utiliser aupres

de femmes autochtones, A.W.
Chan et ses collegues (2021)
insistent sur I'importance de se
montrer patients et de prévoir

le temps et 'espace nécessaires
pour bien intégrer les points de
vue des femmes autochtones a la
formulation des questions, a la
nouvelle disposition des themes et a
la mise en application de I’échelle.
Ils recommandent de faire appel

a des stratégies qui renforcent la
mobilisation et la participation
communautaires, comme la
technique du « yarning » '%.

Certains chercheurs ont concentré
leurs efforts sur la modification
d’instruments de mesure de la santé
existants pour qu’ils conviennent
aux populations autochtones et ont
obtenu des résultats mitigés (voir par
exemple, AW. Chan et al., 2021;
Gupchup et al., 2001). D’autres

ont créé un composant spécifique
pour les Autochtones et 'ont intégré
aux cadres existants. Lauson et

ses collegues (2011), par exemple,
décrivent la mise sur pied de

2 Le « yarning » est un processus de collecte de données tirées de conversations qui
privilégie les syst¢mes de connaissances autochtones et demande d’encourager
les participants a faire part de leurs histoires inspirées de leur expérience, i I'aide
de protocoles culturels et de pratiques pertinentes pour les personnes concernées
(Kennedy et al., 2022). Le réle du chercheur ne consiste pas & poser une série de
questions prédéterminées, mais d’écouter les indices liés au sujet de recherches.

Iinitiative du Systéme d'information
sur la santé « Our Children »

de Nutaqqavut (NHIS) — un
systeme de surveillance de la santé
maternelle-infantile élaboré grace a
la mobilisation de parties intéressées.
Le systeme demandait la création
d’un composant personnalisé, fait
au Nunavut, et son intégration aux
deux systemes non autochtones déja
bien établis. Le nouveau systeme
comble le besoin d’information

du Nunavut concernant la

santé maternelle-infantile dans

un continuum allant de la 16e
semaine de gestation jusqu’a la
prématernelle, et comprend des
indicateurs comparables et propres
au Nunavut, notamment la
nutrition, la salubrité des aliments
et du logement, les expositions
durant la grossesse, les anomalies
congénitales, le développement, les
maladies chroniques dans I'enfance
et les renseignements sur le pere. En
plus de tenir compte des questions
de protection de la vie privée, la
mise au point du systéme a aussi
demandé d’envisager la possibilité
d’utiliser des données aux fins de
promotion de la santé, I'aisance

de l'utilisation, le rapport colit-
efficacité, le soutien technologique
et I'adaptabilité a d’autres systemes
de santé communautaires et publics.
Linitiative est régie par un sous-
comité composé de représentants de
toutes les régions du Nunavut qui
supervisent les activités du systeme,
notamment I'examen détaillé
d’éventuelles questions de recherche.

© Crédit

: iStockPhoto.com,
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Cadres d'indicateurs
propres aux Autochtones

Il existe plusieurs exemples de
cadres propres aux Autochtones
aux niveaux national et provincial/
territorial, notamment des outils
de mesure de probléemes de santé
particuliers et des évaluations de
santé completes. Lélaboration de
tous ces cadres découle de vastes
processus de consultation et de
participation ou de partenariats
avec des groupes autochtones. Le
tableau 3 présente des exemples

de ces cadres, mentionnés dans

les ouvrages publiés. Le tableau
montre la mani¢re dont ces cadres
incorporent habituellement

les systémes de connaissances
autochtones et occidentaux, dont
des indicateurs de I’état de santé
sur des questions revétant de
I'importance pour les populations
autochtones et I'insertion
d’éléments axés sur les points forts
(c. a d. des facteurs appropriés sur
le plan culturel, qui favorisent la
résilience). Ils reposent aussi, en
regle générale, sur une définition
holistique du mieux-étre et
englobent une vaste gamme
d’indicateurs déterminants sociaux
pour faciliter I’évaluation du risque
pour la santé. Certains cadres
mettent également l'accent sur la
prévention, alors que les cadres
plus exhaustifs ont des indicateurs
liés au rendement du systeme de
santé et a la sécurité culturelle
(voir par exemple FNHA & Office
of the Provincial Health Officer
[OPHO], 2020; Mashford-Pringle
et al., 2019).



TABLEAU 3: CADRES D’INDICATEURS REGIS OU CONCUS PAR DES AUTOCHTONES

Auteurs (en anglais seulemeny | Indicateurs/domaines

Pike et al. (2014). Developing Quatre types d'indicateurs — résultat, facteurs protecteurs et de
injury indicators for First risque, programme et politique — dans les domaines suivants :
Nations and Inuit children and
youth in Canada: A modified
Delphi approach

- Taux de mortalité et d’hospitalisation

- Consommation autodéclarée d'alcool, de solvants et de substances

- Perte potentielle dannées de vie due a un traumatisme chez les
enfants et les jeunes

- Formation communautaire sur la prévention des traumatismes et
systemes d'intervention (3 indicateurs)

« Morsures par un animal

« Hypothermie/engelure

« Traumatisme violent/infligé

- Bralures et chutes

- Noyade

- Suicide

- Collisions en véhicule motorisé

- Accent sur des indicateurs sur lesquels il est possible d'agir grace a
des initiatives de prévention

Auer & Andersson (2001). - Lieu et circonstances associées au traumatisme (y compris

Canadian Aboriginal consommation d'alcool et facteurs environnementaux, comme

communities: A framework for m,auvaises conditions routieres) ,

injury surveillance . Resul.tat.s dg trauma’glstne (y compris traitement médical,

hospitalisation ou déces)

- Utilisation de mesures de prévention (c. a d. ceintures de sécurité,
détecteurs de fumée)

- Principaux éléments de données pour identifier la personne
traumatisée (éléments démographiques)

Fiedeldey-Van Dijk et al. (2017). - ldentité autochtone
Honoring Indigenous culture- - Culture

as-intervention: Development ’ L'en. d - t.erre\ s . .
and validity of the Native - Participation a des activités et a des cérémonies culturelles

- Spiritualité
Wellness Assessment . Usage de la langue
- Participation a des interventions axées sur la culture
- Attachement a la famille et a la communauté
- Activité physique dans le cadre d'activités extérieures
- Contributions a la communauté
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TABLEAU 3: CADRES D’INDICATEURS REGIS OU CONCUS PAR DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteurs (en anglais seulemen) | Indicateurs/domaines

James (2023). Measuring what 30 concepts de la santé des enfants métis dans les domaines
matters: Exploring measures suivants :
of Metis children’s social and

emotional well-being » Esprit et émotions

- Corps physique

- Culture

- Famille et parenté

- Caractéristiques du parent/soignant
- Services de garde d'enfants et école
- Communauté

Barbic et al. (2022). Rasch - Spiritualité
Measurement Theory's c Emotllons _
contribution to the - Santé physique

. . - Santé mentale
psychometric properties of a

€ health - Indicateurs contextuels
co-created measure of healt - Importance de la culture

and wellness for Indigenous - Temps passé avec des Ainés

children and youth - Attachement a la terre
- Apprentissage de langues autochtones
+ Médecine traditionnelle
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TABLEAU 3: CADRES D’INDICATEURS REGIS OU CONCUS PAR DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteurs (en anglais seulemen) | Indicateurs/domaines

First Nations Health Authority & - Autodétermination
Office of the Provincial Health + Attachement a la terre
Officer (2021). First Nations + Wil QUi

opulation health and wellness securlté alimentaire
Pop - Logement acceptable
agenda

- Scolarisation

- Hospitalisations évitables

- Sécurité et humilité culturelles dans la réception de services de
santé

- Prestataires de soins de santé pour les Premieres Nations

« Bébés ayant un poids sain a la naissance

- Mortalité infantile

- Enfants ayant des dents saines

- Enfants ayant un indice de masse corporelle sain

« Déceés dadolescents/de jeunes adultes par suicide

- Bien-étre mental et émotionnel

- Activité physique

- Incidence de diabete

- Taux de tabagisme lié au tabac commercial

« Traumatismes graves

- Espérance de vie a la naissance

- Taux de mortalité normalisé selon I'age

- Déces attribuables a I'alcool

Mashford-Pringle et al. (2019). - Ethnicité du patient
Rethinking health service - Préférences du patient en matiere de soins et besoins holistiques
measurement for Indigenous . Bgsomg généraux en maﬁere dg services
oopulations . D|,spombll|te des services et acces ' -
- Répartition des services selon la population et indicateurs de
résultats
« Ressources humaines/effectif
- Formation sur la sécurité culturelle
- Dépenses
- Déterminants sociaux
- Systemes de surveillance et de suivi
- EBvaluation du service
- Autodétermination et responsabilité de la communauté
+ Mécanismes de rétroaction

Considérations, conséquences et pratiques exemplaires concernant la surveillance 39
en santé publique au sein des communautés autochtones



TABLEAU 3: CADRES D’INDICATEURS REGIS OU CONCUS PAR DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteurs (en anglais seulemeny | Indicateurs/domaines

Ayotte et al. (2024). The
Qanuilirpitaa? 2017 Nunavik
Health Survey: Design,
methods, and lessons learned

Chando et al. (2021). Outcomes
reported in evaluations of
programs designed to improve
health in Indigenous people

Jeffery et al. (2006a). Engaging
numbers: Developing

health indicators that matter
for First Nations and Inuit
people; Jeffery et al. (2006b).
Community health indicators
toolkit
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- Santé physique
- Déterminants socioculturels de la santé mentale et de la

consommation de substances

. Statut socioéconomique

- Sécurité alimentaire

- Habitudes alimentaires et mode de vie
« Respect de la culture inuite

- Cliniques

- Comportementaux
. Liés au processus

- Economiques

- Qualité de vie

- Connaissances/sensibilisation
- Sociaux

+ Responsabilisation
« Accés

- Environnementaux
- Attitude

- Confiance

- Communauté

Indicateurs inuits uniques :

- Utilisation durable de la terre

- Viabilité de la terre, des plantes et des animaux

« Soins communautaires

- Prospérité

- Mesures autres que le revenu

« Ressources de la communauté générées par des activités

économiques inuites et distribuées de facon équitable

Indicateurs de santé communautaire des Premiéres Nations :

- Modes de vie sains

- Viabilité économique

- Environnement

« |dentité et culture

- Problemes de dépendance
- Sécurité alimentaire

- Services et infrastructure

- Problemes de santé



TABLEAU 3: CADRES D’INDICATEURS REGIS OU CONCUS PAR DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteurs (en anglais seulement)

Indicateurs/domaines

Pauktuutit Inuit Women of
Canada et al. (2012). Developing
an Inuit-specific framework

for culturally relevant health
indicators incorporating
gender-based analysis

Smylie et al. (2018). Our health
counts: Population-based
measures of urban Inuit health
determinants, health status, and
health care access; Firestone

et al. (2014). Concept mapping:
Application of a community-
based methodology in three
urban Aboriginal populations

- Surpeuplement

- Taux de maladies, surtout diabete, cancers et tuberculose

- Nutrition

- Déterminants socioéconomiques, notamment revenu, études et
emploi rémunéré

Inuit-specific cultural framework:

- Maitrise de la langue inuite

« Générations multiples a proximité

- Fréquence des contacts avec des Ainés

- Transfert intergénérationnel du savoir des Ainés

- Disponibilité, acquisition et consommation d'aliments traditionnels
« Générations multiples a proximité

Mesures des déterminants sociaux :

Revenu annuel personnel

Emploi rémunéré

Surpeuplement

Mobilité des 5 dernieres années
Education

Insécurité alimentaire

Statut de résident

Sexe

Age

Numeéro de carte Santé OHIP valide

Mesures de |'état de santé :

- Maladies chroniques les plus courantes, diagnostiquées par un
professionnel de la santé
« Acces aux services de santé

13 Assurance-santé de 'Ontario (Ontario Health Insurance Plan).
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TABLEAU 3: CADRES D’INDICATEURS REGIS OU CONCUS PAR DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteurs (en anglais seulement) Indicateur s/ domaines

PHAC (2014). Summary of key
findings from the A-Track pilot
survey (2011-2012); Tarasuk et
al. (2014a). Key findings from

a national enhanced HIV
surveillance system: 2010-2012;
Tarasuk et al. (2014b). A pilot
behavioural and biological
surveillance survey for HIV and
other bloodborne infections
among Aboriginal people in
Regina, Saskatchewan

Moriarity et al. (2021). Health
measures of Eeyouch (Cree)
who are eligible to participate
in the on-the-land Income
Security Program in Eeyou
Istchee (northern Quebec,
Canada)

Anderson et al. (2006). First
Nations, Métis, and Inuit health
indicators in Canada; Duhaime
& Lévesque (2014). Aboriginal
Peoples Survey, Canada (APS)

4

+ Données démographiques
- Comportement sexuel

- Consommation de drogues
- Test de dépistage/historique de traitement du VIH et de I'hépatite C

Accés aux services de santé

- Connaissances sur le VIH

- Eloignement des familles dans l'enfance

- Pensionnat

+ Placement en foyer d'accueil

- Stabilité du logement

- Séjour dans un établissement correctionnel

- Test de dépistage du VIH, VHC et des anticorps de la syphilis

- Activité hebdomadaire autodéclarée sur la terre
- Consommation d'aliments traditionnels
- Indicateurs de santé physique liés a l'obésité, au diabéte et aux

maladies cardiovasculaires

- Marqueurs inflammatoires
- Exposition au mercure

+ Emploi

- Scolarisation

- Maitrise de la langue
- Incapacité

- Problemes de santé chroniques
+ Revenu

- Etat matrimonial

- Fertilité

- Mobilité

- Santé

- Mode de vie

- Logement

« |dentité autochtone



TABLEAU 3: CADRES D’INDICATEURS REGIS OU CONCUS PAR DES AUTOCHTONES (A CONTINUE)

Auteurs (en anglais seulement)

Indicateurs/domaines

Lee (n.d.). FNHA Wellness indicators

.
© Crédit : iStockPhoto.com, réf. 901374294

- Equilibre (santé physique, émotionnelle, mentale et spirituelle)

- Connaissance de la langue de la Premiere Nation

- Points forts de la communauté

-« Accés aux soins

- Soutien social

- Sorienter vers le mieux-étre

- Accés a la médecine traditionnelle

. Attachement a la culture

- Soutien de la famille, des amis et de la communauté

- Déterminants sociaux de la santé (voisinage et environnement,
études, etc)
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..sans la participation des Autochtones i la collecte,
a Uinterprétation et a la diffusion des données,

165 St[lfiSfiqufs sur Zbl santé éi’”OSSé’?ZZ’ souvent un

portrait de la santé des Autochtones empreint de

sz‘z'gmoztz'spztz'on et de discours axés sur le manque au
détriment de la santé et du bien-étre

(Pollock et al., 2018)




SOUVERAINETE ET
GOUVERNANCE DES
DONNEES SUR LES
AUTOCHTONES

Les systemes nationaux de données
sur la santé ne consultent pas
systématiquement les communautés
autochtones concernant la
gouvernance des données (Pollock
et al., 2018). Cette situation est
problématique pour quatre raisons.
Tout d’abord, 'inclusivité est un
impératif éthique (Pollock et al.,
2018). Exclure les Autochtones et
leurs communautés des pratiques
normales de collecte de données
renforce leur invisibilité au fil du
temps (Hendl & Roxanne, 2022).
Cela peut mener a une absence
d’analyses et de recherche au sein
des communautés et de sous-
populations autochtones et avec
elles, laissant ainsi trop de zones
d’ombre a propos de particularités
des problémes de santé (Hendl

& Roxanne, 2022). Ensuite, sans
la participation des Autochtones

a la collecte, a linterprétation

et a la diffusion des données, les
statistiques sur la santé brossent
souvent un portrait de la santé

des Autochtones empreint de

stigmatisation et de discours axés
sur le manque au détriment de la
santé et du bien-étre (Pollock et al.,
2018). Par ailleurs, I'exclusion des
communautés et des organisations
autochtones du processus
décisionnel sur la collecte,
I'interprétation et l'utilisation

des données peut mener a une
interprétation erronée des résultats,
a des rapports sans utilité pour les
communautés et au défaut de se
conformer aux lignes directrices sur
I’éthique de la recherche (Pollock
et al., 2018). Enfin, I'absence

de controle et de propriéeé des
données par les Autochtones force
les communautés autochtones a

se fier & des données provenant de
sources hors de leur controéle, ce
qui perpétue la dépendance relative
aux données (Russo Carroll et al.,
2021). Il faut renforcer les capacités
des communautés autochtones

et leur faire acquérir expertise
nécessaire concernant le mode
d’utilisation et d’application de

ces données.

Les Autochtones ont le droit « de
détenir, de controler, de consulter
et de posséder des données qui
portent sur eux... et ... qui [les]
concernent, et de décider de la
maniere dont elles seront utilisées »
[traduction] (International Work
Group for Indigenous Affairs,
2021, para. 2). Des manquements
a ce droit entrainent des lacunes en
matiere d’information et érigent
des obstacles qui empéchent les
dirigeants des communautés,

les responsables des politiques

sur la santé et les praticiens de
prendre des décisions stratégiques
éclairées et d’apporter leur soutien
a la création et a I’évaluation
d’interventions en santé fondées
sur des données probantes dans des
communautés autochtones (Smylie
& Firestone, 2015).
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Controle autochtone
sur les systemes
d'information sur la santé

« Les données, les renseignements,
les connaissances et la recherche

» sont considérés comme étant de
la plus haute importance pour «
accéder a des ressources, influencer
les politiques gouvernementales et
évaluer lefhcacité des politiques,
des services, des programmes

ou des interventions en santé
publique » [traduction] (Marsden
etal., 2020, p. 923). De
nombreuses nations autochtones
ont admis que la propriété de
I’information sur la santé constitue
un élément clé de I'autonomie
gouvernementale (O’Neil et al.,
1998). Lautodétermination par
rapport aux systéemes d’information
sur la santé peut mener 2 la création
de données pertinentes pour les
communautés autochtones et
concordant avec leurs besoins
(Walter & Suina, 2019). Cela
permettrait possiblement,

en retour, d’appliquer plus
efficacement les conclusions des
recherches a la planification et a

la prise de décisions stratégiques,

,~ref 84760637

par les Autochtones, en ce qui

a trait aux recherches et aux
programmes en santé publique
(Love et al., 2022; Walker et

al.,, 2017). De plus, l'exercice

de I'autodétermination est jugé
essentiel a la responsabilisation,

au renforcement des capacités et
au gain de contréle sur les « forces
généralisées qui nuisent a la santé et
au bien-étre des Autochtones, tant
au niveau individuel que collectif »
[traduction] (Halseth & Murdock,
2020, p. 4).

LPautodétermination par rapport
aux systemes d’information sur la
santé affirme le droit inhérent des
Autochtones a décider :

1. des données qui seront
recueillies a leur sujet et de la
facon de les recueillir;

2. des personnes qui auront
accés a ces donnée

3. de la maniére dont ces
données seront analysées et
interprétées;

4. de la maniére dont les
données seront gérées,
diffusées et utilisées

(Marsden et al., 2020).

Ainsi, 'autodétermination sur les
données permet aux Autochtones
de remettre en question les
discours euro-occidentaux axés
sur le manque en exercant un
controle sur la maniére dont ils
seront dépeints dans les recherches
(Marsden et al., 2020). Ils y
parviendront en intégrant des
indicateurs axés sur les points forts
qui témoignent des visions du
monde autochtones et en tenant
compte de leurs histoires distinctes
et de leurs contextes culturel,
politique et socioéconomique
dans le mode d’interprétation des
données. Ce contrdle du discours
est important pour mettre fin au
paternalisme, & la dépendance et
aux rapports de forces inégaux
entre les Autochtones et les non-
Autochtones et les organismes
détenteurs de données (O’Neil et
al., 1998; Poudrier, 2003).

Le mouvement de Souveraineté
des données autochtones (SDA),
qui a vu le jour au Canada durant
la création de la premiere Enguéte
régionale longitudinale sur la

santé des Premiéres nations et des
Inuits en 1997, a fait l'objet d’une
attention accrue ces derniéres




années (Redden & Kwan-Lafond,
2023). Le mouvement vise a
promouvoir l'autodétermination
des Autochtones sur les données
et a faire en sorte que les données
tiennent compte des priorités, des
valeurs, des cultures, des visions
du monde et de la diversité qui
leur sont propres. La SDA tient
ses renseignements « d’ impératifs
uniques, éthiques, fondés sur les
droits, stratégiques et pratiques
ayant trait a la nécessité de la
participation et du leadership des
Autochtones dans les processus
relatifs aux données tout au

long du spectre de la création

des indicateurs et de la collecte,
de la gestion, de I'analyse et

de l'utilisation des données »
[traduction] (Smylie & Firestone,
2015, p. 67). La SDA exige que
les données sur les Autochtones

« soient utilisées de maniére a
favoriser le bien-étre collectif des
Autochtones » [traduction] (Walter
etal, 2021, p. 4).

La souveraineté autochtone sur
les données constitue un volet
essentiel de la responsabilisation
et de I’'autodétermination des
communautés (Pollock et

al., 2018). Compte tenu des

effets historiques et actuels du
colonialisme et du traumatisme
intergénérationnel sur les
Autochtones, la responsabilisation
et 'autodétermination des
communautés peuvent contribuer
a la résurgence, a la revitalisation,
a la guérison et au bien-étre
communautaires, de méme qu’'a
I'obtention de meilleurs résultats
pour la santé (Colbourne &
Anderson, 2021; Corntassel,
2012; Murphy, 2023; O’Neil

& Blanchard, 2001). Le droit a

la SDA est soutenu par des lois

et des pactes internationaux,
comme la Déclaration des Nations
Unies sur les droits des peuples
autochtones (DNUDPA), qui «
insiste sur le droit de prendre part
aux prises de décisions, d’établir
et d’élaborer des priorités et des
stratégies lui permettant d’exercer
ce droit » [traduction] (UN
General Assembly, 2008 tel que
cité dans Pyper et al., 2018, p. 6).
Ce droit est également appuyé
par les recommandations sur les
politiques nationales relatives aux
Autochtones mentionnées par la
Commission royale sur les peuples
autochtones et dans les Appels a
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I’action de la Commission de vérité
et réconciliation (CVR). Larticle 35
de la Loi constitutionnelle de 1982,
qui affirme le droit a la santé et aux
soins de santé, notamment pour les
Inuits, les Métis et les membres des
Premiéres Nations, et ancre une «
obligation de consulter » les peuples
autochtones avant d’adopter des
lois et des reglements et d’empiéter
sur d’éventuels droits autochtones,
comporte également une exigence
légale, pour les Autochtones, a
participer activement a toutes les
étapes de I’évaluation de leur santé
(Smylie & Firestone, 2015).

La surveillance en santé publique,
au Canada, se transforme
lentement pour faire valoir les
droits des Autochtones sur les
données relatives a la santé des
populations et la gouvernance

des données autochtones (Pollock
et al., 2018). En témoignent la
négociation et 'instauration de
partenariats et d’accords de partage
de données dans le cadre de
collectes et d’analyses de données
centralisées et courantes au

niveau des gouvernements fédéral,
provinciaux/territoriaux (Smylie &
Firestone, 2015). Cela transparait
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(Walter & Suina, 2019).
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également dans les initiatives

de gouvernance dirigées par des
Autochtones, comme 1’élaboration
des principes « de propriété, de
contrdle, d’accessibilité et de
possession (ou de protection) »
(PCAP)® par le Centre de
gouvernance de I'information
des Premiéres Nations (Pyper et
al., 2018) et dans I’émergence
de systemes de données congus
et controlés par des Autochtones
(Lovett et al., 2019).

L¢élaboration et la conclusion
d’accords de gouvernance

des données avec certaines
communautés inuites, métisses et
des Premieres Nations demandent
« du temps, des ressources, de
I’éducation et de la planification »
[traduction] (Love et al., 2022,

p- 21). Love et ses collegues (2022)
transmettent les lecons qu’ils

ont tirées du projet Pathways

TB ' a propos de la manicre de
faire participer des partenaires

de communautés autochtones

de fagon égale et équitable a la
négociation de ces accords. Ces
lecons comprennent les nécessités
suivantes :

1. de former et d’éduquer tous
les membres de I'équipe et
les partenaires de négociation
sur la souveraineté et la
gouvernance des données sur
les Autochtones;

2. de faire acquérir au corps
enseignant et au personnel
des établissements
universitaires en
périphérie la capacité de
mettre en application les
recommandations de la

DNUDPA et de la CVR,
ainsi que les principes

de PCAP® dans les
recherches, les contrats et
les engagements avec les
communautés;

. de financer des équipes

de recherche et des
communautés autochtones
prenant part a la négociation
d’accords de gouvernance des
données;

. d’accorder la priorité au

changement des dynamiques
du pouvoir et a I'instauration
d’un climat de confiance
dans les négociations;

. de tenir compte des éléments

clés de la souveraineté des
données sur les Autochtones,
en veillant par exemple a
poser les bonnes questions
aux communautés, a
respecter leur vie privée,

a faire en sorte que les
données procurent une valeur
sociale aux communautés,
que les communautés
conservent les droits de
publication des données,

que la description des
données mentionne qu’elles
sont la priorité souveraine

de la communauté, en

plus de veiller a obtenir

le consentement de la
communauté pour la collecte
et la publication des données;

. de veiller 2 maintenir un

processus flexible et guidé par
les besoins et les priorités de
la communauté.

La nécessité d’inclure les couplages
de données sur la santé des
populations autochtones aux

pourpatlers sur la gouvernance
des données sur les Autochtones
se fait maintenant reconnaitre.
Dans le cadre de ce débat, un
ensemble de cinq principes,
appelés « principes SEEDS », a été
formé au cours d’un congres de
I'International Population Data
Linkage Network en 2018 afin de
créer un environnement de couplage
de données positif qui favorise
I’autodétermination autochtone
(Rowe et al., 2021). Voici ces cing
principes :

1. donner la priorité au droit
a Pautodétermination des
peuples autochtones;

2. faire une place aux
Autochtones pour qu’ils
exercent leur souveraineté;

3. respecter les protocoles en
matiere d’éthique;

4. econnalitre et respecter
I'intendance et la gouvernance
des données;

5. veiller a favoriser la
réconciliation entre les nations
autochtones et les Ertats
colonisateurs.

Gouvernance des
données sur les
Autochtones a l'ere
numeérique

Un nouveau champ de recherche
s'intéresse aux perspectives
autochtones de I’éthique dans la
surveillance numérique, la science
génétique, les banques de données
d’ADN et les sources de données
ouvertes. Ce corpus de recherche
se concentre principalement sur les

14 Le projet Pathways TB consistait en une collaboration plurigouvernementale axée sur les communautés visant & mettre au point
ensemble des interventions en santé publique concernant la prévention et les soins de la tuberculose (TB) et le rapatriement des
données de surveillance de la TB aux communautés.
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risques associés aux populations
autochtones et a la nécessité

d’une souveraineté des données
sur les Autochtones pour régir

ces nouvelles infrastructures

de données, puisque ces
infrastructures de données
novatrices font monter les tensions
(Walter et al., 2021). Méme si

ces nouvelles infrastructures de
données peuvent apporter quelques
avantages aux communautés
autochtones, comme la disposition
de données pertinentes et
opportunes pour faciliter la
planification de services, de méme
que P'atténuation et la surveillance
de la pandémie (Russo Carroll

et al., 2021), elles représentent
pour certains Autochtones « plus
de menaces que de promesses »

(Walter et al., 2021, p. 6).

Les éventuels préjudices associés
aux nouvelles technologies

de données comprennent la
perpétuation du traitement

Les éventuels préjudices
associés aux nouvelles
technologies de données
comprennent la perpétuation
du traitement prioritaire

des épistémologies et des
ontologies a domination
occidentale et leur continuel
accent porté sur les problémes
de nation-Etat, au lieu des
questions qui reflétent les
réalités vécues par les peuples

autochtones
(Walter et al., 2021).

prioritaire des épistémologies

et des ontologies & domination
occidentale et leur continuel accent
porté sur les problémes de nation-
Etat, au lieu des questions qui
refletent les réalités vécues par les
peuples autochtones (Walter et al.,
2021). Elles sont donc susceptibles
de faire perdurer les discours sur
les Autochtones qui sont axés sur
le manque au lieu d’en adopter
d’autres, axés sur les points forts,
qui peuvent responsabiliser la
population (Walter et al., 2021). Le
fait que les plateformes numériques
soient en mesure de puiser des
données dans d’anciens ensembles
de données pose le risque de
reproduire les données omises ou
manquantes sur les Autochtones
dans les nouveaux ensembles de
données, ce qui donnera lieu a

la sous-représentation d’identités
autochtones dans les données et a
une sur- ou une sous-estimation
d’indicateurs pertinents (Hendl

& Roxanne, 2022; Walter et

al., 2021). Par ailleurs, puisque

les données de ces nouvelles
technologies sont habituellement
agrégées a grande échelle, la
diversité culturelle et géographique
des peuples autochtones qui est
nécessaire a la planification et a la
prestation de services a I’échelle
communautaire sera la encore
ignorée (Walter et al., 2021). Les
organismes et les institutions
statistiques officiels pourraient
également limiter 'acces a ces
données, ou les données pourraient
ne pas correspondre aux besoins des
Autochtones (Walter et al., 2021).
Les communautés autochtones
mettent aussi en doute la capacité
des technologies numériques et

des sources de données ouvertes

a leur apporter des bienfaits
socioéconomiques et liés a la santé,
ce qui peut exacerber Poppression
(Hendl & Roxanne, 2022; Walter
et al., 2021).
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La protection de la vie privée, le
consentement, la surveillance du
racisme, le profilage algorithmique
et le besoin de protéger les
connaissances autochtones dans
une infrastructure de données
numérique soulévent également
des préoccupations d’ordre éthique
(Hendl & Roxanne, 2022; Russo
Carroll et al., 2021; Walter et al.,
2021). Le Canada a mis en place un
programme complet de protection
des données, qui comprend des
lois fédérales régissant la collecte,
l'utilisation, la divulgation et la
restriction des renseignements
personnels dans les secteurs privé
et public, et Saccompagnent de
certaines lois provinciales qui
octroient aux résidents de la
province divers droits légaux ayant
trait au respect des renseignements
sur la santé (Williams et al., 2011).
Le consentement éclairé est utilisé
dans le cadre des recherches sur

la santé pour orienter la collecte

et 'utilisation des données sur

la santé des patients et garantir

la protection de leur vie privée

et leur confidentialité (Caulfield

et al., 2020). Les avancées de la
science des données n’en créent
pas moins de nouvelles possibilités
d’identification des patients et
d’intrusion dans leur vie privée.
De nombreux Autochtones

ont manifesté de I'inquiétude

a propos des moyens utilisés

pour protéger la vie privée dans
les mégadonnées , les données
ouvertes ' et les projets secondaires
de couplage de données . Cette
préoccupation s'étend de la vie
privée de la personne au caractere
privé de la communauté, puisque
les communautés autochtones se
composent souvent de populations
de petite taille et sont facilement
identifiables (Bruhn, 2014; Walter
et al., 2021).

Les nouvelles technologies
présentent un risque de
stigmatisation, de racisation et

de transformation des données

en armes. Elles ont par exemple
servi dans d’autres pays a accroitre
les interventions policieres et la
criminalisation de personnes
racisées (Hendl & Roxanne, 2022).
Ces préoccupations samplifient
dans le contexte de la longue
histoire des Autochtones avec la
colonisation et Poppression et des
expériences qu’ils ont vécues. Russo
Carroll et ses collegues (2021)
donnent un exemple des moyens
utilisés pour introduire des données
sur la COVID 19 provenant de
terres tribales a un tableau de

bord consultable en ligne qui a
donné lieu a un profilage racial des
femmes autochtones enceintes dans
un hépital américain. A la suite de
quoi, ces femmes ont été forcées

de subir un test de dépistage de

la COVID 19 et de se séparer de
leur nouveau né durant la période
critique de la formation de liens
affectifs apres la naissance dans
I’attente des résultats du test, et ce,
malgré 'absence de preuve quelles
présentaient un risque accru de

COVID 19.

De plus, puisque les nouvelles
technologies stockent
principalement des données

dans des serveurs de I'Etat ou
privés, les Autochtones ont peu

de faculté d’agir sur la gestion

ou l'utilisation des données qui

les concernent, ce qui risque
d’entrainer un usage problématique
ou abusif de ces données (Hendl
& Roxanne, 2022). Il est par
exemple possible de recueillir, de
numériser et de partager librement
les connaissances autochtones,

et ce, sans le consentement ou

la supervision des Autochtones

(Oguamanam, 2019).

Les promoteurs du mouvement
de SDA préconisent le recours

a des mécanismes officiels pour
faire valoir les intéréts des données
sur les Autochtones dans des
initiatives relatives aux données
ouvertes, numériques et aux
mégadonnées pour atténuer les
préoccupations des Autochtones.
Comme I'indiquent Walter et ses
collegues (2021), un des éléments

! Les mégadonnées (Big Data) sont des « jeux de données volumineux et complexes, provenant essentiellement de nouvelles
sources » (Oracle Canada, 2023). Oracle Canada (2023) décrit les mégadonnées comme étant composées de gros volumes de
données non structurées, a faible densité (volume); ayant la capacité de recevoir et de traiter rapidement les données (vitesse);
d’une grande variété de types de données qui ne trouvent pas naturellement leur place dans une base de données relationnelle
(variété), qui sont appelés les trois V des mégadonnées. Ces ensembles de données sont si volumineux qu'un logiciel de
traitement de données traditionnel ne permet pas de les traiter.

!¢ Les données ouvertes sont définies comme étant des « données structurées, lisibles par machine, qui peuvent étre librement
partagées, utilisées et mises & profit par quiconque, sans restriction » (Government of Canada, 2022). Les données se lisent
facilement et sont fournies dans des conditions qui permettent la réutilisation et la rediffusion.

' Les projets secondaires de couplage de données font intervenir le couplage d’une source de données avec une autre source,
comme le couplage des résultats pour la santé avec le Registre des « Indiens ».
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essentiels de la SDA est que les

« droits sappliquent, quel que

soit 'endroit o1 les données sont
détenues ou par qui elles le sont »
(p. 4). La création de I'International
Indigenous Data Sovereignty
Interest Group (IIDSIG) venait
répondre aux préoccupations
relatives a l'utilisation secondaire
des données sur les Autochtones
et les possibilités limitées d’'un
partage des avantages en lien

avec les données ouvertes,
l'apprentissage automatique, les
vastes échanges de données et les
initiatives de mégadonnées (Chino
et al., 2019; Russo Carroll et

al., 2020). LIIDSIG se compose
d’un ensemble de réseaux de
souveraineté des données sur les
Autochtones et de particuliers

qui se soucient de la protection
des droits et des intéréts des
Autochtones dans les initiatives
liées a ces données. Ils préconisent
la recherche axée sur les données et
['utilisation de données, de méme
que des efforts d’acquisition de
capacités liées aux données ailleurs
que dans les seuls établissements
universitaires afin quelles profitent
aux communautés autochtones

(Research Data Alliance, n.d.).

LlInternational Group for
Indigenous Health Measurement
(IGIHM) ceuvre dans le méme
espace. LIGIHM est guidé par

le principe unificateur du « droit
des Autochtones de compter et
d’étre pris en compte » et vise a
accroitre I'exactitude et 'intégralité
des données sur la santé des
Autochtones afin de repérer et de
surveiller les disparités en santé, de
mesurer les changements entre les
populations a 'intérieur des pays et
entre eux, et d’alléger le fardeau de
la santé (Chino et al., 2019, p. 16).
LIGIHM recommande trois étapes

concernant l'infrastructure de
données ouvertes :

1. faire participer les
Autochtones en tant que
partenaires et détenteurs
de savoir pour éclairer
intendance des données
dans l'infrastructure de
données ouvertes;

2. faire participer les
Autochtones par I'entremise
de plateformes leur
permettant de renforcer leurs
capacités;

3. élaborer conjointement des
principes et des protocoles
entourant la gouvernance et
I'intendance des données sur
les Autochtones (Walter et
al., 2021).

LIGIHM a publié des articles
sur les pratiques exemplaires
concernant la mortalité des
Autochtones, le couplage de
données sur les Autochtones,
I’identification autochtone et
les efforts internationaux pour
améliorer les statistiques. Un
engagement communautaire et
la propriété des données sont
considérés comme une des
pratiques exemplaires dans la
surveillance des données sur la
santé des Autochtones (Coleman et
al.,, 20106).

LIGIHM offre un ensemble de
principes mondiaux pour renverser
les déséquilibres historiques du
pouvoir en lien avec les données
sur les Autochtones, en veillant
a ce que les visions du monde
des Autochtones transparaissent
dans les données sur eux et a

ce que les peuples autochtones
aient la possibilité de tirer parti
de I’économie du savoir (Russo

Carroll et al., 2020). Les principes

CARE (bienfait Collectif, Autorité de
contriler, Responsabilité et Ethique),
élaborés en collaboration avec des
particuliers, des étudiants, des
organismes et des gouvernements
autochtones, fournissent un cadre
de gestion et d’intendance pour les
ressources numériques autochtones,
pour le bénéfice des Autochtones.
Les principes CARE précisent que :

1. les données sur les
Autochtones doivent apporter
un bienfait collectif aux
Autochtones;

2. les Autochtones doivent avoir
autorité de controler et de
régir les données;

3. les utilisateurs de données
sur les Autochtones doivent
assumer la responsabilité
d’entretenir des relations
respectueuses avec les
Autochtones de qui
proviennent les données et
faire en sorte que leurs droits
et leur bien-étre soient au
centre des cycles de vie des
données et présents dans
chacun d’eux;

4. les pratiques liées aux données
doivent respecter I’éthique
(Russo Carroll et al., 2020).

Les principes CARE s'accompagnent
des principes FAIR (Facile a

trouver, Accessible, Interopérable et
Réutilisable), élaborés par un vaste
groupe d’intervenants en intendance
des données, universitaires et privés,
dans un atelier organisé a Leiden,
aux Pays-Bas, en 2014 (Wilkinson et
al., 2016). Les principes FAIR visent
a accroitre la capacité des machines
A trouver, a utiliser et a réutiliser

des données, et ils sont congus pour
leur utilisation conjointe avec les
principes CARE (Russo Carroll et
al., 2020; Walter et al., 2021).
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Plus récemment, Huria et ses
collegues (2019) ont publié I’énoncé
CONSIDER : une synthese et

un ordre de priorité des lignes
directrices, créés en collaboration,
pour produire des rapports sur des
recherches en santé portant sur les
Autochtones, inspirés d’énoncés et
de lignes directrices de recherche
nationaux et internationaux.
Lénoncé comprend les huit
domaines suivants :

gouvernance de la recherche;
. ordre de priorité de la
recherche;

liens de la recherche;
méthodologies et méthodes
de la recherche;
participation a la recherche;
capacité de la recherche;
analyse et interprétation de la
recherche;

8. diffusion de la recherche.
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La gouvernance des données

sur les Autochtones exige des
investissements dans l’acquisition
de capacités en ressources
institutionnelles et humaines pour
gérer et utiliser les renseignements
sur la santé (O’Neil & Blanchard,
2001). Cela comprend une
formation et des connaissances

en informatique pour lutilisation
d’Internet, 'apprentissage des
méthodes de travail avec d’autres
organismes, de méme que
lacquisition et I'application de «
capacités de régir et de gérer, de
résoudre les problemes, de réagir
devant de nouvelles situations, de
prendre [...] des décisions fondées
sur des données probantes, de
planifier de facon stratégique, de
repérer et de fixer des priorités,
d’évaluer, de gérer efhicacement
les ressources [...] et d’assumer la
responsabilité de la réussite ou de
I’échec des interventions en santé »
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[traduction] (O’Neil & Blanchard,
2001, p. 5). Les fonds fédéraux
pour soutenir les investissements
dans l'infrastructure de données

et les ressources en santé des
Autochtones sont souvent
proportionnellement inférieurs a
ceux remis a la population générale
et sont assortis de nombreuses
conditions et d’une microgestion

(Russo Carroll et al., 2021).

Exemples de pratiques
exemplaires

Ces dernieres années, I'incitation
ala SDA et a la gouvernance des
données sur les Autochtones (GDA)
a pris de ’'ampleur, grice 4 de
nombreux partenariats établis entre
divers groupes autochtones et des
gouvernements, afin de laisser place
au leadership et a la participation
de communautés autochtones a la
collecte, a l'utilisation, a I’analyse

et au partage de données. Cette
section présente des exemples

de pratiques exemplaires et
prometteuses en mati¢re de SDA

et de GDA. Bien que ces exemples
different dans I'interprétation

et 'intégration des principes de
PCAPS, ils ont certains thémes en
commun :

1. instaurer la confiance et
entretenir des contacts
fréquents entre partenaires;

2. faire suivre I'engagement
en commengant par la mise
en place de couplages de
données avec la capacité
technique;

3. encourager le soutien
politique;

4. employer des méthodes qui
favorisent et maintiennent
lesprit et I'intention des

principes de PCAP®;

5. veiller a ce que les
communautés aient un acces
prioritaire aux données et
leur mot a dire concernant
la gouvernance des données

(Bruhn, 2014).

Méme s’ils sont principalement
utilisés dans la collecte de
données, les principes de PCAP®
sont maintenant bien reconnus
et adoptés par les ministeres et
les organismes fédéraux, comme
Statistique Canada, et servent
de modele pour d’autres groupes
autochtones ayant élaborés ou étant
en train d’élaborer des principes
semblables (Lovett et al., 2019).

Enquéte régionale sur la
santé des Premieres Nations

LEnquéte régionale sur la santé
des Premiéres Nations (ERSPN)
est considérée comme étant un
modele exemplaire de gouvernance
et de gestion autochtones des
données sur la santé (Smylie &
Firestone, 2015). CERSPN trouve
son origine dans ’élaboration de
I’Enquéte régionale longitudinale
sur la santé des Premieres Nations
et des Inuits, qui visait & combler
les lacunes en matiere de données
sur les Premieres Nations a I’échelle
nationale, dont les résultats ont

été publiés en 1997 (O’Neil et al.,
1998). Cette enquéte initiale, mise
au point par un comité directeur
autochtone composé d’experts en
santé et en développement social
inuits et des Premiéres Nations,
avait pour but de créer des données
de qualité qui seraient pertinentes
pour les communautés (O’Neil et
al.,, 1998). Une « grande qualité »
signifiait que les données étaient
considérées comme étant fiables

3 I’échelle de la communauté,



découlant de questions congues

et interprétées par une personne
connaissant bien la communauté,
et crédibles (valides sur le plan
scientifique). Des Inuits et des
membres des Premiéres Nations
ont controlé tous les volets de
I'enquéte sur la santé, notamment
I'administration des fonds; la
conception des questions; la
formation des administrateurs, des
analystes et des intervieweurs de

la recherche sur les Autochtones;
interprétation et la diffusion des
données (O’Neil et al., 1998).
Lenquéte a par la suite subi une
adaptation pour devenir un outil
régional ou provincial qui répond a
la diversité des peuples autochtones,
auquel s'est ajouté un ensemble de
questions normalisées élaborées de
fagon a permettre les comparaisons
a I’échelle nationale. Si la majorité
des questions ont été empruntées

a des instruments d’enquétes sur

la santé normales, d’autres sont
propres a la culture. Le controle
des Premiceres Nations sur I'analyse
et 'interprétation des résultats a
contribué a tenir compte de leur
point de vue sur la santé et le bien-
étre (O’Neil et al., 1998). Dans le
cadre de ce processus d’enquéte
initial, les participants inuits et

des Premiéres Nations ont aussi
mentionné la nécessité de financer
un programme de collecte de
données et des enquétes pour rester
a I’écart des organisations politiques
autochtones et éviter que les
résultats de 'enquéte soient percus
comme étant sous 'influence de
programmes politiques.

LEnquéte régionale longitudinale
sur la santé des Premieres Nations

et des Inuits a posé les assises d’un
systéme de surveillance en santé
appartenant aux Premieres Nations,
maintenant administré par le Centre

de gouvernance de I'information
des Premiéres Nations (CGIPN).
Le CGIPN a mené plusieurs

fois des enquétes régionales sur

la santé, et la méthode utilisée
dans 'enquéte pilotée par les
Premicéres Nations s’est maintenant
étendue a d’autres domaines clés,
comme ’éducation, la main-
d’ceuvre et 'emploi (Lovett et al.,
2019). De nos jours, TERSPN
comprend des mesures occidentales
universellement acceptées et des
interprétations traditionnelles des
Premiéres Nations de la santé et
du bien-étre, notamment la santé
physique, mentale, émotionnelle
et spirituelle et les liens tissés entre
elles, de méme que le mode de vie
sain, la continuité culturelle et le
lien entre la santé et la culture,

la famille et la communauté
(Bruhn, 2014). Les Premiéres
Nations interpretent et analysent
les données sur les résultats pour
la santé & partir d’un discours

axé sur les points forts qui tient
compte des résultats pour la santé
en lien avec d’autres facettes de

la santé. Le CGIPN a un contrat
de licence d’utilisation avec Santé
Canada, mais conserve la propriété,
le controle, l'acces et la possession
des données de I'enquéte régionale
sur la santé (Bruhn, 2014). Dix
partenaires régionaux ayant adopté
I'enquéte et possédant des données
recueillies dans leurs régions se
chargent de la supervision. Des
membres des communautés
locales diment formés s'occupent
du travail sur le terrain, et les
dirigeants de ces communautés
doivent donner leur approbation
pour la tenue de l'enquéte sur leur
territoire. La qualité, 'intégrité et
Iaccessibilité des données par la
communauté sont protégées par des
protocoles, des codes et des guides

élaborés A ces fins (Bruhn, 2014).




First Nations Health
Authority de la Colombie-
Britannique

En Colombie-Britannique, la First
Nations Health Authority (FNHA)
a le mandat de recueillir et de tenir
a jour des renseignements cliniques
et des dossiers de patients, et de
mettre sur pied des protocoles

avec le ministere de la Santé et

les autorités de la santé de la
province concernant le partage

de renseignements sur les patients
(Bruhn, 2014). En 2010, la First
Nations Health Society et les
gouvernements fédéral et provincial
ont signé la Tripartite Data Quality
and Sharing Agreement de la
FNHA, qui vise a rehausser la
qualité des données sur la santé

des Premiéres Nations, a faciliter
I’échange de données et a veiller &
l'utilisation judicieuse de données
sur les Premieres Nations par les
partenaires fédéraux et provinciaux.
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Avec le transfert 2 la FNHA de
toutes les données liées a la région
de la Colombie-Britannique
détenues par la Direction générale
de la santé des Premiéres Nations
et des Inuits (DGSPNI), en 2013,
le ministére de la Santé de la C.-B.
faisant office de gardien de ces
données sur la santé, 'accord sur
la qualité et ’échange des données
permettent la création d’un dossier
client Premieres Nations grace
auquel il est possible de coupler
les données d’autres sources a
celles du Registre des « Indiens »
(Bruhn, 2014). Le dossier client
Premicres Nations est régi par

un comité de renseignements et
de planification liés aux données,
qui se compose de représentants
de la FNHA et du ministére de la
Santé de la C.-B. — qui prennent
des décisions de fagon consensuelle
concernant les personnes pouvant

consulter le dossier (Nelson, 2014.).

Le comité collabore étroitement

avec des autorités provinciales et
des communautés pour respecter
lesprit des principes de PCAP®
(Bruhn, 2014).

Ce modele de gouvernance des
données en collaboration s’affaire
a appuyer les droits des Premiéres
Nations a 'autodétermination en
matiére de surveillance en santé
publique, par exemple en ce qui a
trait a la surveillance des surdoses
(Sabeti et al., 2021). Un protocole,
élaboré pour soutenir une
intervention en cas d’urgence liée a
une surdose, respecte les principes
de PCAP”® et les appels a I'action
de la CVR. Ce protocole a procuré
a la FNHA l'enti¢re propriété des
données sur les Premiéres Nations
afin de favoriser 'adaptation sur

le plan culturel « de l'analyse, de
Iinterprétation, de I’établissement
du contexte, de la langue et de la
diffusion des données » [traduction]
(Sabeti et al., 2021, p. 342). Pour
générer des données pertinentes,

le BC Centre for Disease Control
(BCCDQ), la directrice de la

santé publique de la Colombie-
Britannique et le ministere de

la Santé ont travaillé de concert
avec la FNHA 4 I’élaboration

d’un nouveau processus de
couplage de données pour faciliter
I’identification du statut des
membres des Premiéres Nations
dans le cadre de la surveillance. Ce
processus comprend le couplage
du dossier client Premiéres Nations
de la province (Indiens inscrits

en vertu de la Loi sur les Indiens,
membres des Premiéres Nations
dans la province) avec des données
du rapport sur les déces des suites
d’une intoxication a des drogues
illicites du bureau des coroners de
la C.-B. afin de générer une cohorte



des Premiéres Nations, ce qui
permet d’établir des comparaisons
entre les Premiéres Nations et
d’autres résidents de la province.

Le contrdle est exercé par le

biais d’'un engagement entre les
partenaires, dans un processus

de gestion des données en
collaboration (Sabeti et al., 2021).
Le processus commence par une
demande d’acces aux données et
un accord d’échange des données,
suivis par 'exécution par la FNHA
des travaux d’analyse, de diffusion
et d’échange des connaissances liées
aux données, avec l'aide d’analystes
approuvés par le BCCDC. Alors
que les données sont hébergées au
BCCDC, un représentant de la
FNHA doit étre présent a toutes
les réunions ou il est question de
données sur les Premiéres Nations;
une équipe de surveillance de la
FNHA interprétera les résultats

de I'analyse des données et les
transmettra aux dirigeants de

la FNHA pour les décisions
concernant la maniere de diffuser
les connaissances, le moment de

le faire et la personne qui le fera.
Lacces aux données est facilité

par la FNHA en partenariat avec
le BCCDC, et il appartient a la
FNHA d’examiner et d’approuver
toute personne voulant consulter les
données. Dans 'accord, la FNHA a
le mandat de retourner les données
a ceux qui en sont propriétaires
d’une maniere qui « réduit les
stigmates, tient un discours adapté
sur le plan culturel et protege la vie
privée de la personne » [traduction]
(Sabeti et al., 2021, p. 350). Enfin,
le principe de « possession » est
respecté en veillant a ce que la
FNHA désigne des membres de

I’équipe de surveillance provenant

de la FNHA et du BCCDC qui
ont 'autorisation de consulter les
données hébergées par le BCCDC.

Dans le cas du projet de
surveillance des surdoses,
I'application des principes de
PCAP® permet d’adopter une
méthode axée sur les points forts
pour I’établissement de rapports sur
la santé qui mettent 'accent sur la
résilience et encadrent les données
quantitatives sans stigmatisation
(Sabeti et al., 2021). Le projet
instaure également un cadre
adapté sur le plan culturel pour
agir sur la crise des surdoses — un
cadre axé sur la prévention des
déces causés par une surdose, qui
veille 4 la sécurité des personnes
qui consomment des substances,
crée une gamme accessible de
solutions de traitement et soutient
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les personnes sur le chemin de la
guérison. De plus, ce modele de
gouvernance renforce la capacité
des Premicéres Nations en analyse
de données (Sabeti et al., 2021),
grice a son groupe de travail des
Premiéres Nations dirigé par la
FNHA. Le groupe de travail
ccuvre en paralléle avec d’autres
groupes pour entreprendre I’analyse
des données, et les membres du
groupe sont représentés dans
d’autres groupes de travail afin « de
contribuer a la capacité d’analyse,
de partager leurs connaissances

et leur expertise, et d’apprendre

de nouvelles méthodologies »
[traduction] pour la réalisation
d’analyses de données (Sabeti et al.,
2021, p. 350).
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LInstitute pour Clinical
Evaluative Sciences

En Ontario, Llnstitute pour
Clinical Evaluative Sciences
(ICES), qui détient certaines
données sur la santé de la
province, a pris un engagement
permanent concernant l'utilisation
et 'analyse de ses données axées
sur les Autochtones (Pyper et

al., 2018). LICES a conclu des
accords uniques de gouvernance
et d’échange de données, fondés
sur la nécessité de se montrer
réceptif et de sadapter a divers
partenaires autochtones. LICES

a collaboré avec les Chiefs of
Ontario et des communautés des
Premiéres Nations de la province
pour s’assurer que les Premieres
Nations régissent les données

du Registre des « Indiens » qu’il
héberge. Les personnes qui veulent
utiliser les données doivent
d’abord obtenir I'approbation

d’un comité de gouvernance des
données des Premiéres Nations,
composé de membres nommés par
le comité de la santé des Chiefs

of Ontario (Pyper et al., 2018).
Des organisations régionales des
Premiéres Nations ont conclu des
accords de gouvernance semblables
en lien avec des données sur les
membres et les communautés

de leurs régions respectives, tout
comme la Nation métisse de
I’Ontario (NMO), afin de coupler
les données du Citizenship Registry
de la NMO avec celles d’études sur
des maladies chroniques. De plus,
I'ICES a travaillé en partenariat
avec Tungasuvvingat Inuit

pour permettre la réalisation de
recherches dans la province basées
sur Inuit Qaujimajatugangit.

Pour faire en sorte que les
Autochtones dirigent les analyses
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sur leurs données, 'ICES répond
aux questions des organisations
autochtones a propos de la

santé de leurs membres et de

leurs communautés, allant de
questions simples a des projets

de recherche en collaboration.
LICES mene aussi des recherches
de participation en collaboration,
pilotées par des chercheurs, avec
des partenaires autochtones (Pyper
et al., 2018). Dans le cadre des
travaux avec des données sur les
Autochtones, 'ICES adhére aux
principes de la GDA, notamment
les principes de PCAP® et d’Inuit
Qaujimajatuqangit. Dans ses
pratiques, 'ICES s’assure que

les recherches reposent sur des
principes de 'éthique de la
recherche autochtone, 'engagement
de la communauté, le renforcement
mutuel des capacités, de méme
que les perspectives et les modeles
de bien-étre autochtones. UICES
fait en sorte que ses analyses
comblent des lacunes en matiére
de données et traitent du contexte
et des couplages des données, et
que ses recherches servent a éclairer
les politiques et les programmes

au sein des communautés. Les
chercheurs qui utilisent les données
de I'ICES sont tenus « de parler de
leurs projets avec des représentants
des communautés autochtones »
[traduction] et collaborent avec
elles a la planification, a 'exécution
et a la production des rapports
d’études que les communautés
acceptent d’entreprendre, «
participent aux initiatives en cours
pour sorienter sur les visions du
monde des Autochtones, leurs
principes de recherche et leurs
contextes historiques et sociaux »
[traduction], travaillent avec des

« organisations de représentants
pour renforcer [leurs] capacités »
[traduction] & prendre part

au processus de recherche et
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a impliquer les communautés
autochtones et leurs représentants
dans une interprétation conjointe
des résultats de 1’étude et dans leur
mode de diffusion (Walker et al.,
2017, p. 2022). Avec 'augmentation
du nombre de partenariats avec
des groupes autochtones, 'ICES
sefforce d’étre « un partenaire de
confiance pour les organisations,
les écoles et les communautés
autochtones en tenant compte

de leurs besoins d’information »

(Pyper et al., 2018, p. 8).

Ftude « Our Health Counts »
sur les Autochtones en
milieu urbain

En Ontario, I’étude « Our Health
Counts » sur les Autochtones en
milieu urbain vise 4 combler les
lacunes en matiére de données de
santé publique sur les populations
autochtones en milieu urbain dans
la province, grice a la création

de données de référence sur les
facteurs qui influent sur la santé,
les taux de maladies chroniques

et d’incapacité, et les services

de santé qui sont « accessibles
immédiatement, utiles et pertinents
sur le plan culturel pour les
responsables des politiques des
petites régions et la province »
[traduction] (Tungasuvvingat
Inuit & Well Living House Action
Research Centre for Indigenous
Infant, Child and Family Health
and Wellbeing, 2017, p. 12; voir
aussi, Smylie & Firestone, 2015;
Taylor, 2011). L'étude est régie par
un conseil de gestion composé

de membres d’organisations
autochtones provinciales. Uétude
repose sur les points forts des
communautés autochtones urbaines
et emploie des méthodes axées

sur la communauté, en effectuant
des enquétes par entrevue aupres

de participants autochtones qui
vivent dans 'itinérance dans les six
grands centres urbains de I'Ontario
(Hamilton, Ottawa, London,
Toronto, Thunder Bay et Kenora)
et, plus récemment, 3 Winnipeg,
au Manitoba (Well Living House,
2023).

Les divers projets d’enquéte « Our
Health Counts » sont dirigés par
des organisations autochtones,
qui travaillent en partenariat avec
une équipe de recherche sous
I'égide d’un médecin autochtone
(Tungasuvvingat Inuit & Well
Living House Action Research
Centre for Indigenous Infant,
Child and Family Health

and Wellbeing, 2017). Les
enquétes, mises au point par

des organisations autochtones

et menées par une équipe
d’enquéteurs recrutés au sein de
communautés autochtones locales,
sont menées dans les langues
autochtones pertinentes et en
anglais. De cette maniere, le projet
a permis de renforcer les capacités
et le leadership des communautés
autochtones en milieu urbain.

Un échantillonnage axé sur les
répondants a servi a sélectionner
des participants admissibles, tout
en tenant compte d’éventuels biais
de ce processus. Cette technique
d’échantillonnage comporte la
remise de billets pour étudier des
participants qui sont invités a
recruter d’autres participants en
transmettant les billets, ce qui leur
procure 10 $ de récompense pour
chaque personne recrutée, jusqu’a
concurrence de 5 personnes. La
technique aura été tres efficace
pour atteindre des populations
difficilement mobilisables et
combler d’importantes lacunes en
matiere de connaissances sur la
santé des populations autochtones
en milieu urbain.
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Partenariat Tui'kn

En Nouvelle-Ecosse, le partenariat
Tui’kn est financé par le Fonds
fédéral pour I'adaptation des
soins de santé primaires et

dirigé conjointement par les
communautés Membertou,
Eskasoni, Potlotek, Wagmatcook
et Waycobah Mi’kmaw, l'autorité
de la santé de la Nouvelle-Ecosse,
le ministere de la Santé de la
Nouvelle-Ecosse, la DGSPNI et
I’Université Dalhousie (Bruhn,
2014). Un des objectifs du
partenariat consistait a créer le
registre des clients Unama’ki,

qui fournit des données
longitudinales sur la population
de cinq communautés Mi’kmaw
d’Unama’ki (Cap-Breton). Le

I'CgiSU'C permet aux communautés
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d’extraire des données a I’échelle

de la population des systemes
d’enregistrement administratifs

et cliniques de la province pour
les utiliser dans le cadre de leurs
activités de planification des
services. Les données comprises
dans le registre appartiennent a
chacune des parties contributrices
et sont hébergées hors site par
une tierce partie de confiance.
Les politiques, les procédures

et les structures d’acces du
registre laissent transparaitre les
principes de PCAP”. Le comité
d’acces aux données du registre
des clients Unama’ki, composé
de cinq directeurs de la santé
Mi’kmaw provenant de chacune
des communautés et d'un membre
du ministere de la Santé et du
Mieux-étre de la Nouvelle-Ecosse,

controle I'acces au registre. Les
données des indicateurs de chaque
programme sont déclarées et
agrégées a I’échelle communautaire
pour I’établissement des priorités a
venir et apport de renseignements
relatifs aux plans de santé locaux
des communautés. 1l est impossible
de transmettre les données a
d’autres fins sans l'autorisation du
responsable des Nations Mi’kmaw
(Bruhn, 2014).



Enguéte Qanuippitaa?
National Inuit Health Survey

Lenquéte Qanuippitaa? National
Inuit Health Survey s’inspire des
précédentes enquétes menées au
Nunavik en 2004 et en 2017,

et dans la région désignée des
Inuvialuit, au Nunavut et au
Nunatsiavut en 2007-2008
(Qanuippitaa?, 2021a, para. 1).
Lenquéte, congue conjointement
par les quatre organismes inuits

de revendications territoriales (ou
leurs remplagants désignés), devait
constituer une enquéte permanente
sur la santé de la population. Il
sagit du seul programme d’enquéte
sur la santé contrdlé par des Inuits
qui porte sur les Inuits de tous
ages et de toutes les communautés
des quatre régions inuites, ainsi

que de certains centres urbains.
Lenquéte est « éclairée par les
connaissances, les valeurs et les
visions du monde autochtones,

de méme que par la consultation
d’intervenants et les plus récentes
recherches en sciences de la santé »
[traduction] (Qanuippitaa?,
2021b, para. 2). Les données
doivent étre accessibles aux Inuits
et aux organisations qui servent
des populations inuites, qui les
utiliseront pour faciliter les activités
de planification des services aux
échelles régionale et locale, et
auront le controle sur les personnes
qui auront acces aux données
reposant dans les mains d’Inuits.
La structure de gouvernance
comporte la prise de décisions

en collaboration aux échelles
infrarégionale, régionale, nationale
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et internationale. Le groupe de
travail de enquéte Qanuippitaa?
National Inuit Health Survey
(composé de membres représentant
divers intervenants inuits et
gouvernements, de méme que le
gouvernement des Territoires du
Nord-Ouest et la Labrador Grenfell
Health) travaille en collaboration
avec des comités directeurs
régionaux de I'enquéte sur la santé
des Inuits. Lenquéte recueille

des données par I'entremise
d’indicateurs et de processus

qui ont été « approuvés par des
organisations inuites et éclairées
par les réflexions d’Inuits de chaque
région » [traduction] (Qanuippitaa?,
2021c, para. 2). Ces indicateurs
sont comparables dans le temps et
les régions.
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RECOMMANDATIONS

Cette analyse de la documentation a dégagé plusieurs recommandations concernant la surveillance en santé
publique dans les communautés autochtones. Ces recommandations, qui ne sont pas présentées dans un
ordre particulier, comprennent les mesures nécessaires suivantes :

Ajouter des « identifiants autochtones » normalisés dans toutes les sources de données afin de
permettre des couplages de données appropriés (Coleman et al., 2016; Pollock et al., 2018; Russo
Carroll et al., 2021). Appliquer ces identifiants avec uniformité et exactitude dans les provinces
et territoires afin de ne pas sous-estimer les populations autochtones dans les indicateurs sur la
santé (Coleman et al., 2016). Les identifiants doivent se fonder sur la référence standard en matiére
d’« auto-identification » (Coleman et al., 2016; Sarfati et al., 2022; Smylie & Firestone, 2015) pour
appuyer les droits des Autochtones a indiquer a quelle communauté ils appartiennent (Russo Carroll

et al., 2021).

Etendre la couverture géographique des données administratives et d’enquéte sur la santé, et faire en
sorte que les données recueillies soient représentatives des populations urbaines, rurales, éloignées et

du Nord (Pollock et al., 2018).

Prendre des mesures pour atténuer ou mesurer tout biais majeur dans la collecte et I'analyse des
données en procédant a I’analyse des biais, notamment des écarts dans les méthodes servant a
identifier les populations autochtones, la probabilité de sous-détermination des Autochtones dans
les données; la comparabilité des mesures du numérateur et du dénominateur du statut autochtone,
la qualité de données couplées, la pertinence des comparaisons entre des populations particuli¢res
et ’'adéquation des méthodes analytiques utilisées lorsquelles sappliquent a des populations
autochtones (Sarfati et al., 2022).

Mettre en place des systemes de surveillance nationaux qui procurent une couverture équitable

des populations et des communautés autochtones et éclairer I’élaboration de politiques a I'aide de
données recueillies de fagon systématique (Pollock et al., 2018). Laccent doit étre mis sur la mise au
point de systemes de surveillance multiples, chacun d’eux se concentrant sur un probléme particulier

de santé publique (O’Neil & Blanchard, 2001).

Améliorer la qualité, lexhaustivité et 'exactitude des données sur la santé grice a I’harmonisation
des processus de collecte dans les provinces et territoires, I'atteinte d’un consensus sur les définitions
et les mesures, 'intégration d’autres sources de données et I'exploration des possibilités d’utilisation
d’innovations technologiques pour créer des applications de surveillance en temps réel (Pollock et al.,
2018). La surveillance doit étre inclusive et favoriser des analyses intersectorielles.

Instaurer une pratique exemplaire dans le couplage afin d’accroitre les collectes de données de I’état
civil et de les ajuster pour corriger la sous-identification des Autochtones (Coleman et al., 2016).
Veiller a ce que le couplage de données et la production de rapports se fassent au niveau fédéral et
provincial/territorial a partir de données normalisées pour les comparaisons entre instances.
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Travailler avec des communautés autochtones a toutes les étapes de la collecte des données, de leur
analyse et de la diffusion des résultats (Coleman et al., 2016). Initier la création de protocoles d’acces
aux données et d’échange entre les Autochtones, les gouvernements et d’autres détenteurs de données
(Russo Carroll et al., 2021). Veiller a I’établissement et au maintien des principes de propriété et

de production de rapports des communautés autochtones dans toutes les pratiques de collecte de
données (Coleman et al., 2016).

Investir dans des structures de renseignements sur la santé contr6lés par des communautés
autochtones et aider ces dernieres a renforcer leur capacité a s'acquitter des fonctions d’analyse et de
diffusion d’un systeme de surveillance en santé publique (O’Neil & Blanchard, 2001; Russo Carroll
et al.,, 2021).

Accroitre le nombre d’épidémiologistes autochtones et renforcer les capacités des Autochtones a

conforter leur expertise en santé et a décoloniser la pratique en santé publique (Russo Carroll et al.,
2021).

Améliorer 'acces aux données sur la santé des Autochtones pour les gouvernements autochtones

et les administrations locales; le personnel de premiere ligne, clinique et de la santé publique; les
organisations communautaires; les décideurs du systéme de santé afin de favoriser le repérage des
problemes prioritaires et I'évaluation des interventions locales (Pollock et al., 2018; Russo Carroll et
al., 2021).

Mettre au point un modele de gouvernance collaboratif et inclusif qui reconnait I'intérét que portent
les populations socialement exclues, comme les communautés autochtones, aux questions de santé
jugées prioritaires pour elles (Pollock et al., 2018). Cela pourrait comprendre la participation de
dirigeants, d’activistes, d’étudiants et d’autres Autochtones ayant une expérience vécue des processus
scientifiques, politiques, décisionnels et liés aux données du courant dominant (Beames et al., 2021;
Hemming et al., 2021; Russo Carroll et al., 2021).

Consulter les populations autochtones pour établir les priorités et planifier les systémes de
surveillance en santé publique (O’Neil & Blanchard, 2001).
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Le mouvement de souveraineté des données sur les

Autochtones a conduit a [”émergence de plusieurs

initiatives de gouvernance et de souveraineté des
données sur les Autochtones qui constituent des

pratiques exemplaires et prometteuses.
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CONCLUSION

La situation ayant cours au Canada
en matiere de surveillance en santé
publique a occasionné des lacunes
importantes concernant les données
sur la santé des Autochtones. Il faut
combler ces lacunes dans le cadre
de la réorganisation du systéme

de surveillance afin que ce dernier
réponde mieux a I’émergence de
nouvelles maladies et de nouvelles
technologies liées aux données, et
accroitre I'application des principes
d’éthique, d’équité et de propriété
des données dans la gestion de
données portant particulierement
sur des populations inuites,
métisses et des Premieres Nations.
Le systéme actuel continue de
renforcer les dynamiques du
pouvoir colonial entre les peuples
autochtones et les populations non
autochtones; il est rongé par des
difficuleés faisant en sorte que les
données ne sont ni appropriées

ni utiles a la prise de décisions a
I’échelle locale ou a I’élaboration
de politiques efficaces pour corriger
les iniquités en matiere de santé

et leurs causes profondes. Ces
difficultés comprennent un manque
de coordination dans la collecte

de données entre les provinces

et territoires; une couverture
géographique et de la population
qui ne convient pas; des biais en
lien avec des échantillons de petite
taille et des événements rares;

des lacunes majeures dans les
indicateurs qui peuvent mesurer
[’état de santé, le rendement du
systeme de santé et 'utilisation

des services de santé; les cadres

d’indicateurs qui ne tiennent

pas compte des perspectives
autochtones de la santé et du bien-
étre.

Certains progres ont tout de méme
été accomplis dans I’élaboration
de cadres d’indicateurs tenant
compte des perspectives
autochtones de la santé et du
bien-étre, grace a I'intégration
d’indicateurs pertinents et
adaptés sur le plan culturel qui
facilitent la planification des
services et la prise de décisions
dans des contextes typiquement
autochtones, créés dans le cadre
de processus participatifs, de
partenariats et de consultation de
groupes autochtones. Ces cadres
permettent de combler les lacunes
des indicateurs mentionnées
dans la présente analyse de la
documentation et s’inscrivent

en complément des indicateurs
universellement reconnus en
santé publique, ce qui meéne a des
données plus pertinentes pour les
peuples autochtones.

Des progres sont aussi observés
en ce qui a trait a 'amélioration
de la quantité et de la qualité

des données sur la santé des
Autochtones et font en sorte que
leur diffusion nemprunte pas

un discours préjudiciable aux
Autochtones. Le mouvement

de souveraineté des données

sur les Autochtones a conduit a
I'émergence de plusieurs initiatives
de gouvernance et de souveraineté

-

des données sur les Autochtones
qui constituent des pratiques
exemplaires et prometteuses. Ces
initiatives comportent la création
de partenariats respectueux et
durables avec des peuples et des
organisations autochtones, dans le
but de favoriser 'autodétermination
dans la collecte, 'analyse et la
diffusion de données sur les
Autochtones, ce qui peut mener a
I'amélioration des résultats pour la
santé et des services de santé. Ces
efforts doivent toutefois s’étendre
a la mise au point de nouvelles
technologies liées aux données qui,
a 'heure actuelle, ont le potentiel
d’occasionner plus de préjudices
que de bienfaits aux populations
autochtones. Il faut aussi faire

en sorte que les communautés
autochtones renforcent leur
capacité et leur infrastructure

en vue de soutenir les efforts de
collecte et d’analyse des données
quelles dirigent. La création de
partenariats avec des peuples et
des organisations autochtones
dans la conception d’un systeme
de surveillance en santé publique
mieux intégré et coordonné et la
promotion de l'autodétermination
autochtone dans la collecte,
I'analyse et la diffusion des
données peut se faire de fagon plus
inclusive et adaptée aux besoins
des communautés autochtones en
facilitant la prise de décisions qui
peuvent améliorer les résultats pour
la santé.
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