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L’ETHIQUE ET LES MEILLEURES PRATIQUES ENTOURANT L’ACCES ET L’UTILISATION DES
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Le présent document fait la synthése des propos tenus a la rencontre de juillet 2012 du cercle

d’apprentissage de Ulnitiative concernant les rapports sur l'état de santé des populations du Centre

de collaboration nationale des déterminants de la santé (CCNDS).

INITIATIVE CONCERNANT LES RAPPORTS SUR LETAT
DE SANTE DES POPULATIONS

Pour mieux comprendre le processus d'élaboration des
rapports sur l'état de santé des populations, le personnel du
Centre de collaboration nationale des déterminants de la santé
[CCNDS) a mis sur pied Ulnitiative concernant les rapports

sur l'état de santé des populations. Le Centre a demandé aux
gens de Santé publique Ontario de mener une recherche, de
passer en revue, puis de synthétiser des données probantes
recueillies dans la documentation scientifique et dans ce

qu’on appelle la littérature grise, en plus d'incorporer les
connaissances expérientielles de personnes bien placées

et qualifiées pour fournir de linformation. Le matériel en

découlant est présenté a un cercle d'apprentissage composé de
gestionnaires, de directeurs, de chercheurs, d'épidémiologistes
et de médecins hygiénistes. Ces personnes, lors d’entretiens
et de présentations, réfléchissent aux moyens d’améliorer

les rapports sur ['état de santé des populations de maniere

a révéler des iniquités en santé et a faciliter l'élaboration

de politiques propices a favoriser l'équité en santé. Capital
Health (Halifax, Nouvelle-Ecosse) constitue une plateforme de
répétition pour le cercle d'apprentissage. Les responsables

de l'organisme mettent a Uessai les suggestions, puis font

part de leurs questions, de leurs besoins et de leurs réflexions
relativement a leur expérience. On aborde un nouveau sujet a

chacun des cercles d'apprentissage.
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CONTEXTE

Le cercle d'apprentissage de juillet 2012 a surtout porté sur
les enjeux éthiques et les meilleures pratiques entourant
l'acces et l'utilisation des données externes pour la

préparation des rapports sur 'état de santé des populations.

En général, on a recours a une multitude de sources de
données pour préparer les rapports sur l'état de santé des
populations, notamment les statistiques de l'état civil, les
données de recensement, les données des autorités sanitaires
et les enquétes centrées sur la population’. Ces sources de
données se rapportent habituellement aux facteurs de risque
des individus et aux taux des principales causes de morbidité
et de mortalité dans la population? En raison de lintérét
accru pour les disparités et les iniquités en santé et pour les
déterminants sociaux de la santé, les épidémiologistes et

les professionnels de la santé publique se tournent vers des
sources d'information « externes », « non médicales », et

« non sanitaires » des secteurs de 'économie, des services
sociaux et de l'éducation et vers des données géospatiales

pour mesurer des déterminants de la santé généraux'-.

ILimporte de noter que les termes sources d'information

« externes », « non médicales », et « non sanitaires » ne
captent pas trés bien le concept de données inhabituellement
utilisées, parce que les sources de données habituellement
utilisées pour les rapports sur l'état de santé des populations
sont extrinséques a la santé publique (p. ex. celles de
Statistique Canada) et ne sont pas recueillies spécifiquement
pour servir en santé (p. ex. les données de recensement).

En gardant cette restriction a Uesprit, nous utiliserons tout
de méme le terme «données externes » dans le présent

document, par souci de simplicité.

DONNEES PROBANTES

Deux méthodes ont servi a l'exploration des données probantes
se rapportant aux approches éthiques et aux meilleures
pratiques entourant l'acces et l'utilisation des données

externes, telles que nous les avons décrites précédemment.

Protocole de recherche

La premiere méthode a consisté a effectuer une recherche

de la documentation scientifique et de la littérature grise.

On a recueilli de l'information a aide d'une recherche
documentaire de méme qu’en passant en revue les rapports
sur la santé des populations déja parus et recensés grace a
une recherche permanente d'exemples de rapports publiés au

Canada (en anglais et en francais] ou ailleurs dans le monde

(en anglais seulement). (Une copie de la version intégrale du

protocole est disponible sur demande.)

La recherche documentaire visait a répondre aux questions

suivantes :

e Quels sont les enjeux éthiques associés a l'acces, a la
manipulation et a la mention des données de sources
externes sur ['état de santé des populations (p. ex. districts
scolaires, services de police, municipalités)?

e Quelles sont les meilleures pratiques et normes
relativement a lutilisation des données sur l'état de santé
des populations provenant de sources externes?

e lesnormes éthiques en matiére de surveillance de
la santé des populations different-elles de celles se
rapportant a la recherche? En outre, comment pouvons-
nous déterminer lesquelles s'appliquent aux rapports sur
l'état de santé des populations?

e Quel genre de données externes a-t-on utilisé dans les
rapports sur l'état de santé des populations canadiennes
et comment a-t-on dégagé et abordé les enjeux éthiques et

les questions de propriété?

Expériences vécues sur le terrain

La seconde méthode consistait a interroger un certain nombre
de membres du cercle d'apprentissage afin de savoir ce qui

se passe sur le terrain de maniere a expliquer et a explorer
les enjeux éthiques et professionnels liés a l'acces et a

['utilisation des données externes.

Pour les entretiens, on s’est inspiré des questions suivantes

pour mieux saisir les expériences vécues sur le terrain :

¢ Quelle a été votre expérience de travail avec des organismes
et des collectivités externes pour obtenir des données? A
quels problémes vous étes-vous heurté durant le processus?

e Comment a-t-on résolu les questions de la propriété et de
Uinterprétation des données?

e Existe-t-il des meilleures pratiques ou des normes concernant
l'échange des données de maniere juste et équitable?

o Avotre avis, quels sont les points les plus importants
dont il faut tenir compte au moment de travailler dans le

contexte d'un partenariat pour l'échange des données?

Constatations

Les données externes ont toujours été importantes pour

la surveillance en santé publique et les rapports sur ['état
de santé des populations. Le tableau 1 liste plusieurs
déterminants de la santé, parmi lesquels les déterminants
sociaux sont ceux qui commandent plus particulierement le

recours aux sources de données externes.
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Tableau 1: Aspects des déterminants de la santé et exemples d’indicateurs connexes proposés par Hillemeier et coll.?
comme mesures en santé publique

ASPECT EXEMPLES D’INDICATEURS CONNEXES

Economique Sommaire des revenus, répartition du revenu, privation, co(t de la vie

Emploi Sécurité d’emploi, discrimination et action positive, formation et perfectionnement

Education Diplomation, taux d’alphabétisation, taille de la classe, intervention précoce et au jardin d'enfants

Politique Inscription électorale et taux de participation aux élections, représentation raciale, ethnique et des sexes chez les élus

Environnement Qualité de lair, qualité de l'eau, risques [y compris le bruit) — a Uintérieur et a Uextérieur — et utilisation des sols

Logement Itinérance, taux d'inoccupation, coGt du logement, logement surpeuplé, isolement social
Médical Disponibilité des soins de santé, des soins a domicile et des soins de santé mentale
Gouvernemental Recettes et dettes publiques, ordonnances sur le salaire minimum, privatisation

Santé publique Planification familiale, hygiene, dépistage, action sociale

Psychosocial Adhésion a des organismes bénévoles et a des syndicats, taux d'incarcération

Comportemental Nombre de restaurants-minute et de magasins d’alcool, disponibilité des armes a feu et permis de port d'armes

Transports Ceintures de sécurité et autres dispositifs de sécurité pour enfants, trottoirs, voies réservées aux bicyclettes, transport public

Comment a-t-on utilisé les données externes dans les

rapports sur l'état de santé des populations au Canada?

L'essentiel des informations sur les déterminants de la
santé, contenues dans les rapports sur l'état de santé
des populations publiés au Canada, provient de UEnquéte
sur la santé dans les collectivités canadiennes [ESCC) et

d'autres enquétes centrées sur les populations réalisées par

Statistique Canada. Plusieurs organismes du pays se servent

également de sources de données externes. Par exemple, le

Bureau de santé publique Wellington-Dufferin-Guelph, en

UNE EXPERIENCE VECUE SUR LE TERRAIN...

DONNEES D’ENQUETES EXTERNES

Le Human Early Learning Partnership
(HELP) a UUniversité de la Colombie-
Britannique (UBC) est un projet de
recherche commencé ily a plus de 10
ans dans le but de mieux comprendre le
lien entre les déterminants sociaux et le
développement de la petite enfance®. Il
est devenu un outil validé, utilisé par le
personnel enseignant de la maternelle
pour évaluer la préparation des éléves a
la fréquentation scolaire. Les résultats
obtenus sont ensuite intersectés a

divers indicateurs sociaux, ce qui aide a

comprendre pourquoi, a certains endroits,

les éleves sont plus résilients qu’ailleurs.

Les données ainsi recueillies se révelent

aujourd’hui une ressource de premier plan

pour le Vancouver Coastal Health Authority

(VCHJe. Par exemple, Uinformation sur le

développement de la petite enfance fait
maintenant partie des indicateurs contenus
dans le tableau de bord équilibré de l'autorité
sanitaire, au méme titre que l'espérance de
vie et la gamme d’indicateurs de service. Il
s'agit désormais de trouver la maniére de
configurer les services offerts par l'autorité
sanitaire pour influencer les changements
aux indicateurs de l'Instrument de mesure du
développement de la petite enfance (IMDPE).
Pour ce qui est du développement de

Uenfant en particulier, et des déterminants
sociaux en général, le secteur de la santé ne
constitue qu’'un des participants au travail

d’amélioration des résultats.

Si le projet se révele une telle réussite,
c’est en grande partie grace a l'ouverture
des gens de 'UBC, qui offrent un libre
acces aux données par l'entremise du

site Web de 'Université et par d’autres

Ontario, utilise les données de la Ontario Non-Profit Housing
Association, du Guelph-Wellington Taskforce for Poverty
Elimination et d'une enquéte menée dans les maternelles
locales, dans son rapport intitulé Community Picture: Health
Status of Wellington-Dufferin-Guelph®.

moyens d'information. Ceci a entrainé

le renforcement et le maintien en place

des partenariats avec les organismes
communautaires (p. ex. la Vancouver
Foundation) et les gouvernements

(p. ex. la Ville de Vancouver, la Vancouver
Coastal Health, le ministére pour le
Développement de l'Enfant et de la Famille,
le conseil scolaire] qui sont essentiels a

la compréhension et a l'application des
mesures. Ces partenariats prennent la
forme d’ententes officielles de méme que

de « chartes de l'enfant » entre divers
partenaires qui se servent conjointement des
données dans leurs activités de planification
et d'élaboration de programmes. La réussite
du projet s'explique également par linjection
de fonds publics par le gouvernement
provincial et par l'échange des données
permis entre les bases de données

administratives provinciales.
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Donne-t-on accés aux données externes pour les rapports sur

l'état de santé des populations?

externes. Advenant le cas, la marche a suivre ne couvre pas

nécessairement les « analyses secondaires » effectuées pour

préparer les rapports sur l'état de santé des populations

Il est parfois compliqué d'avoir accés aux sources de données
régulierement utilisées dans les rapports sur ['état de santé
des populations. Cela dit, il existe généralement des lignes
directrices et des marches a suivre a cet effet. L'acces

aux données peut s'effectuer en passant par des ententes
d'échange de données et, parfois méme, par des dispositions

législatives. Par contre, il n"existe pas toujours une marche a

(c.-a-d. les analyses a des fins autres que celles prévues pour
les données). Par exemple, le conseil scolaire du district de
Toronto dispose de modalités de demande particuliéres pour
les projets de recherche afin de protéger la confidentialité.
Toutefois, ces mesures peuvent rendre plus difficile l'accés aux
données pour les rapports sur l'état de santé des populations

en raison des exigences de consentement’.

suivre établie en ce qui concerne les sources de données

UNE EXPERIENCE VECUE SUR LE TERRAIN...

LEADERSHIP

La Région sanitaire de Saskatoon sert
souvent d’exemple de réussite en matiére
d’échange de données entre secteurs. Le
service de police a notamment transmis ses
données administratives sur le nombre et le
type d'appels recus et ses statistiques sur
le nom des personnes arrétées, inculpées
et incarcérées dans la région couverte

par l'autorité sanitaire. Cette information
s'est révélée tres utile quand on a voulu
commencer a explorer le rapport entre

santé communautaire et sécurité publique.

Comme la collecte des données du service
de police vise surtout a évaluer la prestation
du service, personne ne s'était pas vraiment
intéressé aux rapports possibles entre

ces données et les données associées aux
déterminants sociaux comme la pauvreté,
le logement et 'éducation. On s’est donc
d'abord montré perplexe, déclarant que le
role du service de police n'était pas celui
d’un service de santé, et que de toute facon
on n‘avait aucune connaissance sur le sujet.
Partager facilement les données est fréquent,

partager lintérét est nettement plus rare.

C’est grace a la vision et au leadership du
chef de police que le personnel du service
s'est penché sur les déterminants sociaux
de la santé et du bien-étre. Dans le cadre
du virage vers les activités de prévention,
le service de police de Saskatoon s’appuie
maintenant sur linformation provenant de
la population. L'expérience de Saskatoon
montre toute l'importance du leadership
en matiere d’échange de données et
d’élaboration de plans d’action partagés

pour aborder des problemes communs.
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Quels sont les enjeux éthiques a considérer relativement

a lutilisation des données externes pour les rapports sur

l'état de santé des populations?

Les normes éthiques associées aux rapports sur 'état de
santé des populations différent a certains égards de celles
se rapportant a la recherche, méme si la distinction demeure
parfois floue. Lintention constitue l'une des différences
marquantes. Les rapports sur l'état de santé des populations
relevent souvent d'une obligation de la loi et visent
particulierement a promouvoir le bien public, tandis que la

recherche vise a produire des connaissances généralisables®.

Pour aider a faire cette distinction, le réseau A Project Ethics
Community Consensus Initiative [ARECCI), mis sur pied en
Alberta, a créé un outil de dépistage qui permet de guider
l'évaluation du niveau de risque que présente un projet [y
compris si celui-ci doit étre soumis a un comité d'éthique)’.
On peut également trouver d'autres conseils utiles dans le
document intitulé A Framework for the Ethical Conduct of

Public Health Initiatives, publié par Santé publique Ontario™.

Les considérations éthiques rattachées a l'acces aux sources
de données externes s'apparentent, de maniére prévisible,
a celles liées aux données habituellement utilisées dans les
rapports sur 'état de santé des populations. Les principales
comprennent notamment'" :
e veiller a ce que les activités aient une intention légitime
en matiere de santé publique,
e recueillir le minimum de renseignements utiles
e maintenir des normes de sécurité et des normes
sur la vie privée
e prendre en compte les droits des personnes et des
collectivités
e certifier la qualité des données
e garantir la diffusion des données aux parties
prenantes appropriées
e ¢établir des ententes sur l'utilisation des données
e fournir l'accés a un minimum de personnes et d’entités
e maintenir une administration judicieuse et respecter la

confiance regue.

UNE EXPERIENCE VECUE SUR LE TERRAIN...

DONNEES D’UN PROJET PILOTE

Dans la région d'Edmonton, on a effectué

un certain travail en recueillant les données
sur U'IMC (données de lindice de masse
corporelle calculées a l'aide de la taille,

du poids et du tour de taille] des enfants
d’école dans le cadre d'un projet pilote. On

a en outre posé des questions aux parents
sur la nutrition et l'activité physique.

Parce qu'il s'agissait d'un projet pilote qui
comportait la collecte de données auprées de
personnes humaines (parents et enfants), on
a déterminé qu'il s'agissait d'une recherche
et qu'il fallait demander au comité d'éthique
de la recherche de procéder a une évaluation

des questions d’éthique.

province a fusionné les autorités sanitaires

Les résultats du projet laissaient entendre que

des données constantes sur l'IMC pouvaient

renfermer de linformation de surveillance
intéressante. C'est ainsi que les responsables
du service de santé publique d'Edmonton ont
décidé d'incorporer cette activité au travail
quotidien des services infirmiers de santé
publique. Cependant, au moment d’instaurer
le plan de collecte des données et de l'utiliser
aux fins de surveillance, les membres du
comité d’éthique ont exprimé certaines
réticences. L'éthicien estimait qu’il s'agissait
d’une continuité de la recherche et qu’il
fallait par conséquent passer par un
processus d'évaluation des questions

d'éthique de la recherche.

On n’a jamais connu la suite puisque la

régionales et mis un terme au projet

d’Edmonton. L'expérience souléeve tout de

méme la question intéressante a savoir s'il
faut effectuer une évaluation de l'éthique
sous le vocable d'une « évaluation des
questions d’éthique de la recherche »

ou bien si une évaluation de l'éthique en
général permettrait tout aussi bien d'assurer
qu’on recueille les données de surveillance
de maniére éthique. Le personnel de
l'Agence de la santé publique du Canada
(ASPC] a élaboré un guide de la politique et
des procédures administratives a l'intention
du personnel et des sous-traitants sur le
processus décisionnel entourant la question
de savoir si un projet nécessite ou non

une évaluation des questions d’éthique de
la recherche™. Il n"a toutefois pas encore
élaboré un protocole concernant l'éthique
dans le contexte de la collecte de données

servant a la surveillance ou a l'évaluation.
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ECHANGES DURANT LE CERCLE D’APPRENTISSAGE

L'un des faits saillants découlant des échanges tenus

lors du cercle d’apprentissage est la reconnaissance que

notre compréhension des influences sur la santé differe
considérablement de celle d'ily a 20 ans a peine. De nos jours,
nous réfléchissons différemment a lenchainement de causalité
et notre méthode associée aux données ne suit pas la cadence.
Nous nous intéressons a des détails comme les indicateurs
structuraux et les facteurs de protection qui se révelent
essentiels a la compréhension des déterminants sociaux

de la santé, pas seulement a l'état de santé des individus.

Si nous disposons de meilleurs systéemes d’information
contenant des données plus riches et plus exhaustives,
nous avons de nos jours des problémes et des besoins

plus complexes.

Dans les domaines de la surveillance en santé publique et

de l'évaluation de l'état de santé des populations, il semble
difficile d'intégrer les indicateurs et les méthodes qui
documentent suffisamment bien les déterminants sociaux pour
illustrer en quoi consistent U'équité et liniquité en santé. Les
épidémiologistes et les directeurs de programmes de la santé
publique essaient également d'utiliser des données plus brutes
pour arriver a réaliser une analyse plus poussée, ce qui a soulevé
des problemes éthiques encore plus complexes concernant
l'utilisation des données. De méme, on s'est davantage concentré

a combiner des données secondaires (cumulatives) provenant

de sources externes avec les données sur 'état de santé afin de

mieux expliquer les différences observées.

Tout cela a mené a la multiplication des ententes d'échange

de données, des tentatives de relier les données brutes aux
données sur la santé de nature administrative [p. ex. récents
pourparlers entre les provinces et le gouvernement fédéral dans
le but de relier les données administratives aux données de
['Enquéte sur la santé dans les collectivités (ESCCJ"], ainsi qu'a

une plus importante collecte de données du domaine en cause

UNE EXPERIENCE VECUE SUR LE TERRAIN...

CONFIDENTIALITE ET PETITES
POPULATIONS

La collecte de données concernant les
petites sous-populations présente bien
des défis. L'un de ceux-ci, quand il s'agit
d’'un sondage, consiste a obtenir un
échantillon d’une taille suffisante pour
étre statistiquement fiable. Les probléemes
liés a la confidentialité se révelent délicats
aussi bien pour les données de l'enquéte
que pour celles de la population, si les
nombres sont si petits qu’'il devient possible
d’identifier certaines personnes. Cela dit,

si les données sont destinées a un usage

interne au secteur de la santé et que la
confidentialité est ainsi automatiquement
protégée, peut-on encore parler d'un
probleme? Mais si les données servent a
éclairer le travail des services de santé, les
personnes de la collectivité ne devraient-

elles pas aussi avoir acces aux données?

La question de l'accés aux données par la
collectivité s’est révélée un enjeu lors de
la diffusion des taux de cancer dans une
petite collectivité de U'Alberta en 2010. La
situation a entrainé l'élaboration de lignes

directrices concernant les analyses et les

rapports sur des types de données de santé
non communicables14. Cette expérience

et d’autres problémes liés aux données
provenant de petites populations dans le
domaine de la santé publique ont motivé les
travaux auxquels collabore actuellement la
Alberta Health Services avec le ministere
de la Santé de UAlberta. Ces travaux
consistent a mettre au point une technique
de modélisation pour évaluer les données a
petites échelles géographiques a partir des
données de 'Enquéte sur la santé dans les
collectivités (ESCCJ"®.
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(ce qu’on appelle parfois la surveillance « améliorée »). En
pratique, les enjeux éthiques sont devenus encore plus délicats,
tant pour les autorités sanitaires que pour les comités d'éthique
de la recherche. Les professionnels de la santé reconnaissent
de plus en plus lutilité des évaluations des questions d"éthique,
mais trouvent que les comités d'éthique de la recherche ne
comprennent pas nécessairement les questions de surveillance

de la santé publique.

Durant les discussions, les membres du cercle d’apprentissage
ont reconnu que le systeme d’évaluation et de surveillance

de la santé au Canada reste embryonnaire et qu’il ne peut
répondre a la complexité croissante des besoins. Bien des
systémes en place ne se prétent pas du tout a un virage qui
consisterait a passer de l'utilisation de statistiques descriptives
et de données agrégées a lutilisation de données primaires qui
éclaireraient la conception et la mise en ceuvre d'interventions

efficaces en santé publique.

Les rapports sur l'état de santé des populations, dans
lesquels on intégrerait judicieusement des enjeux tirés des
déterminants sociaux ou de l'équité en santé, pourraient
bénéficier de l'instauration de normes de qualité, un peu de
la méme maniére qu'ont évolué les données sur les services

de soins de santé depuis une vingtaine d'années.

LA SERIE APPRENONS ENSEMBLE

Les rapports sur l'état de santé des populations
servent de plus en plus souvent comme données
de base pour élaborer et réorienter les politiques
publiques et les politiques sur la santé des
populations. Les ressources de la série
Apprenons ensemble font la synthése de
Ulnitiative concernant les rapports sur l'état de
santé des populations du CCNDS, par laquelle
on cherche a mieux faire intégrer la perspective
des déterminants sociaux et de 'équité en santé
dans les processus d'élaboration des rapports sur

'état de santé des populations.

Pour télécharger la série Apprenons ensemble

visitez www.ccnds.ca

PROCHAINS SUJETS?

Les conversations lors du cercle d’apprentissage ont
rapidement fait apparaitre un intérét renouvelé pour le
renforcement des données relatives a la surveillance et a
['évaluation de la santé publique dans une province. L'un des
membres du cercle d'apprentissage s'est entretenu avec un
éthicien qui apporte son aide a un comité de l'éthique de la
recherche; ils ont noté que le comité compte des spécialistes
de l'assurance de la qualité qui examinent des enjeux liés
aux dossiers médicaux électroniques, mais que personne
n‘examine la question du point de vue de la surveillance et
de la santé publique. L'éthicien a demandé de revenir sur la
question afin d’explorer les solutions possibles et les avantages

que présenterait la tenue de discussions pancanadiennes.

Il est aussi apparu intéressant, pour augmenter 'utilisation
des données externes, d'élaborer des normes nationales
communes au chapitre de l'utilisation des données de
UEnquéte sur la santé dans les collectivités (ESCC). Ces
données servent largement dans les organismes de santé
publique partout au Canada. Il serait donc facile de renforcer
la qualité des données sur l'équité en santé, particulierement

en ce qui concerne l'analyse de petites régions.

On explorera plus a fond ces suggestions par Uentremise de la
communauté d'apprentissage virtuelle « Cliquez pour l'équité

en santé : communauté » (pour en savoir plus, rendez-vous a

www.ccnds.ca).
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APPRENONS ENSEMBLE :L’ETHIQUE ET LES MEILLEURES PRATIQUES ENTOURANT L’ACCES ET L'UTILISATION DES DONNEES EXTERNES

POUR LES RAPPORTS SUR L’ETAT DE SANTE DES POPULATIONS
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