MISE EN CONTEXTE

INSUFFISANCE DES DONNEES ET DES
RENSEIGNEMENTS SUR LA SANTE ET LE BIEN-
ETRE DESMETIS : FACTEURS SOUS-JACENTS

Préparé pour le CCNSA par le Centre
Meétis de ' Organisation nationale de la
santé autochtone

Les données et les renseignements
adéquats, exacts et accessibles sur la

santé et le bien-étre sont essentiels

pour comprendre ['état de santé d'une
population et les disparités qui existent.
Une évaluation précise de I'état de santé

et des disparités d’'une population donnée
permettra Iélaboration de programmes
efficaces. Pour les Métis au Canada, une
image fid¢le de la santé et du bien-étre de
la population a été absente, la principale
raison en étant le manque de données
adéquates, pertinentes et accessibles et de
renseignements sur la santé et le bien-étre
des Métis.! Plusieurs facteurs contribuent a
Iabsence de données et de renseignements
sur la santé et le bien-étre des Métis. Cette
fiche d’information examine certains de ces
facteurs potentiels.

Sources potentielles de données
sur la Santé et le bien-étre des
Métis au Canada

Les données sur la santé au Canada existent
principalement dans les bases de données
administratives provinciales et fédérales, les
registres de déces et de naissance, les bases
de données denquétes sur la santé, et les
registres médicaux.

Enquétes—nationales, provinciales et locales
1. Enquétes nationales : plusieurs enquétes
nationales réalisées ont inclus des
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questions sur la socio-démographie,
Iéducation, la langue, 'activité du travail,
et la santé et le bien-étre propres aux
Meétis. Les exemples comprennent :
Recensement du Canada, Enquéte
aupres des peuples autochtones

(EAPA), Enquéte aupres des peuples
autochtones (enfants et jeunes), Enquéte
sur les enfants autochtones (EEA),
Enquéte sur la santé des collectivités
canadiennes(ESCC),> Enquéte sur les
expériences de la maternité au Canada,’
Sondage de suivi sur les attitudes
touchant le VIH/SIDA .*

2. Enquétes provinciales et régionales :
certains organismes provinciaux Métis
ont mené des enquétes locales, telles
que lenquéte sur la Nation Métis de la
Colombie-Britannique (2006)° et le
recensement des établissements métis de
'Alberta (1997, 2006).

. Bases de données administratives : Les
organismes gouvernementaux fédéraux
et provinciaux maintiennent plusieurs
bases de données relatives a la santé
et a d’autres statistiques vitales, y
compris des registres provinciaux des
naissances et déces, des bases de données
administratives des hopitaux (visites de

médecin a des malades externes, visites
al'urgence, soins hospitaliers, utilisation
des programmes de prestations
pharmaceutiques, données de sortie
d’hopital), la surveillance des maladies
infectieuses, etc.’

Limites des enquétes existantes

Bien que les enquétes sur la santé et

autres domaines, soient économiques,
instructives et exigent moins de temps,
elles sont sujettes a des restrictions. Celles-
ci incluent :

4. Recherche académique : les chercheurs
des institutions universitaires effectuent
des études de recherche qui générent des
données sur la santé et le bien-étre. De
nombreux résultats de recherche sont
publiés dans des journaux scientifiques
revus par les pairs.

. Registres nationaux et provinciaux
des maladies - les organismes

w

gouvernementaux fédéraux et
provinciaux maintiennent des registres
des maladies. Exemples : le Registre
canadien du cancer” et le Registre de la
maladie rénale.?

Bien que ces sources de données soient
susceptibles de fournir une foule de
renseignements et de données spécifiques
A la santé et au bien-étre des Métis, les
limites inhérentes & chaque source ont
conduit & une mauvaise qualité des
données, ainsi qu'a I'insuffisance ou
linexistence des données.

1. Portée limitée : dans les grandes enquétes

comme Enquéte aupres des peuples
autochtones, les sujets ne peuvent pas
étre completement et suffisamment
explorés. Par exemple, la section de

la santé mentale du questionnaire
comporte 14 questions sur la santé
mentale, la santé émotionnelle et les
tentatives de suicide pour évaluer la
santé mentale des adultes métis, un
petit sous-ensemble par rapport &
lensemble du questionnaire souvent
utilis¢ pour diagnostiquer les troubles
mentaux (Entrevue clinique structurée
sur les troubles de la personnalité notés
au DSM-1V Axe II).” La validité de la
petite série de questions pour saisir
avec précision la santé mentale doit
encore étre évaluée. Un autre exemple
est la question isolée sur la violence
familiale, par laquelle on demandait aux
répondants si la violence familiale était
un probléme dans leur communauté.
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»

L'enquéte ne parvient pas a explorer
davantage pour découvrir dautres
aspects de la violence familiale.”®

. Généralisation limitée : les petites

enquétes régionales sont parfois en proie
a des tailles d'échantillon inadéquates

ou sont basées sur des registres
incomplets, ce qui limite la possibilité de
généralisation des enquétes  Iensemble
plus large de la population métisse."!

. Tailles déchantillon insuffisante

pour établir des statistiques pour
certaines zones géographiques : pour de
nombreuses variables dans 'Enquéte
aupres des peuples autochtones
EAPA et 'Enquéte sur les enfants
autochtones EEA, les statistiques

ne sont disponibles quaux niveaux
national, provincial et celui de
certaines Régions métropolitaines

de recensement RMA et certaines
Agglomération de recensement AR.
Cela est particuli¢rement vrai pour de
nombreuses statistiques sur les Métis

vivant dans les provinces de lAtlantique.

En outre, les coordonnateurs de santé,
les planificateurs de programmes et
les décideurs de politiques au niveau
régional se plaignent souvent de

absence de statistiques de santé pour
les petites régions dans TEAPA et
I'EEA."? Ceci limite ['utilisation des
données aux fins de la planification des
programmes régionaux.

4. Manque de données ventilées : certaines

enquétes sur la santé telles que
IEnquéte sur la santé de la communauté
canadienne sont incapables de fournir
des statistiques ventilées par groupe
autochtone (Premicres nations, Métis et
Inuits) en raison de la taille insuffisante
de léchantillon.

5. Mobilité ethnigue : la mobilité ethnique

est le phénomene par lequel les
individus et les familles modifient leur
appartenance ethnique sur une période
de temps.' Ceci semble étre la cause

de certaines des inexactitudes dans les
estimations de état de santé parce que le
nombre de Métis qui sauto-identifient

a considérablement changé au fil du
temps; entre 1996 et 2006, ce nombre a
augmenté de 91 pour cent.

6. Accés restreint aux données - en plus de

la publication d’articles de recherche,
de communiqués et de documents
analytiques, Statistique Canada

offre un certain nombre d’heures

d’analyse statistique et la diffusion aux
organisations autochtones nationales,

et donne acces a certaines données
brutes par le biais de leurs centres de
données de recherche.” Cependant,

les chercheurs n'ont pas acces a toutes
les données, et souvent le processus
dobtention d’acces aux données

peut étre long et le cotit prohibitif.

La capacité statistique limitée des
organisations métisses pour analyser

les données brutes entrave 'analyse et
l'utilisation complémentaires de ces
données. Dautre part, pour les enquétes
régionales telles que les enquétes
provinciales, 'acces aux données brutes
peut aussi étre quelque peu limité par les
organisations.

7. Analyse et diffusion inadéquates :

lenquéte aupres des peuples autochtones
et le Supplément destiné aux Métis

ont recueilli des données basées sur

plus de 250 questions a chaque cycle.
Cependant, souvent seule une petite
partie des variables est analysée. Les
résultats des enquétes régionales par

des organismes provinciaux ne sont pas
toujours complétement diffusées.



Limites des bases de données
administratives

Les bases de données administratives
contiennent des données précieuses

sur ['utilisation des services de santé, les
hospitalisations, les visites de médecin, la
mortalité, etc. Toutefois, il y a certaines
restrictions qui ne permettent pas dlextraire
facilement des informations spécifiques aux
Meétis dans les bases de données existantes.

1. Mangue d'identificatenrs ethniques :
la plupart des bases de données
provinciales administratives n'ont
pas d’identification ethnique, ou de
mécanisme par lequel les individus
peuvent sauto-identifier au point de
services de santé. Par conséquent, il nest
pas facile de puiser des informations
spécifiques aux Métis sur de nombreux
indicateurs. Un exemple en est le taux
de mortalité infantile, qui n'est pas
disponible aux Métis en raison de
l'absence d’identificateurs ethniques dans
les registres de naissance et de déces."”

2. Liens de données insuffisants :
en conséquence de 'absence
d’identificateurs ethniques, des liens
entre les bases de données provinciales
administratives et les registres de la
citoyenneté¢ des organisations métisses
provinciales sont nécessaires pour
produire des informations spécifiques
aux Métis sur les indicateurs de santé.
Toutefois, sculement deux des cinq
organisations métisses de 'Ontario et
des provinces de 'Ouest ont établi les
liens avec les données administratives
provinciales. Le manque de capacités
parmi les organisations métisses et
les ressources insufhisantes y avaient
contribué.'® Toutefois, le financement de
la surveillance des maladies chroniques
par 'Agence de santé publique du
Canada a permis 4 d’autres organismes
provinciaux de Métis dentreprendre des
études de liaison des données."’

3. Sous-dénombrement des Métis dans
les registres provinciaux métis :
l'enregistrement des Métis admissibles
aux registres provinciaux exige des

Figure 1 : articles sur la santé et le bien-étre des Métis publiés depuis 1980
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efforts continus. La création de liens
entre les données en utilisant des
registres incomplets peut conduire 4 une
surestimation ou sous-estimation de la
maladie, de 'hospitalisation et dautres
facteurs apparentés.?’

4. Questions de responsabilité :
Contrairement au statut des Premiéres
nations et des Inuits, les Métis n'ont pas
acces aux services de santé et avantages
fédéraux; par contre, les Métis doivent
accéder a des services provinciaux de
soins de santé.”! Par conséquent, les
données recueillies par l'intermédiaire
des programmes fédéraux destinés aux
Premiéres nations et aux Inuits excluent
certaines données spécifiques aux Métis.

Insuffisance de la recherche
académique liée aux Métis

Les études universitaires bien congues et
bien informées peuvent étre une source
importante d’information sur la santé.
Toutefois, une lacune principale a été la
forte sous-représentation des Métis dans les
études de recherche universitaire.

Peu de recherches universitaires ont été
faites sur la santé et le bien-étre des Métis.”
Cela se reflete dans le faible nombre
d’articles sur la santé et le bien-étre des
Meétis publiés au fil des ans (voir Figure 1).
Seulement 80 articles revus par les pairs liés
a la santé des Métis ont été publiés entre
1980 et 2009. Un petit nombre (12 pour
cent) de ces articles sont spécifiques aux
Meétis; seulement la moitié environ de tous
les articles liés aux Métis ont des résultats
répartis par Métis.

Par rapport a la recherche sur les Premiéres
nations et les Inuits, celle liée aux Métis

est terriblement sous-représentée dans

les sciences de la santé et la recherche

en sciences sociales. Par exemple, des

254 publications autochtones liées a la santé
entre 1992 et 2001, seulement deux d’entre
elles ont fourni des données sur les Métis.??



Une deuxié¢me lacune des études
universitaires passées a été I'incapacité de
fournir des données et des renseignements
ventilés, peut-étre en raison de la taille
insuffisante des échantillons. La moitié de
toutes les publications liées aux Métis au
cours des trois dernitres décennies n’a pas
présenté les résultats spécifiques aux Métis
(Figure 1).%

Obstacles a la recherche liée aux
Métis

Plusieurs facteurs peuvent avoir contribué
4 la sous-représentation des Métis dans les
études de recherche universitaire,

y compris :

1. Financement insuffisant : I'insuffisance
du financement pour des projets
propres aux Métis est supposée avoir
réduit la recherche spécifique aux
Meétis. Seulement 0,4 pour cent des
¢tudes financées par les Instituts
de recherche en santé du Canada
(IRSC) en 2006 étaient spécifiques aux
Meétis.” Toutefois, on ignore si cette
sous-représentation est le résultat d’un
manque de propositions qualifiées ou
des priorités en cours des organismes de
financement.

2. Manque de régles déthique de la
recherche : les lignes directrices de
Iéthique de la recherche propres aux
Métis doivent encore étre définies,
ce qui sajoute a I'insuffisance de la
recherche sur les Métis. Les chercheurs
universitaires peuvent se détourner de la
recherche métisse en raison de I'absence
de lignes directrices claires sur [¢thique
de la recherche propres aux Métis.*®

3. Mangque de communautés métisses
définies : I'absence de communautés
métisses bien définies avec leur
propre territoire, & lexception des
¢tablissements métis de Alberta, peut
entraver la recherche liée aux Métis.””
Les réserves des Premicéres nations
et les communautés Inuit clairement
identifiables ont pu faciliter davantage la
recherche dans le passé¢.”®

Elles servent de facteurs proximaux ou
qui ont un effet direct sur la capacité de
différentes sources a obtenir des données
spécifiques aux Métis. Cependant, des
facteurs généraux distaux (ceux qui
peuvent affecter indirectement la collecte
de données adéquates Métis via les facteurs
proximaux) peuvent aggraver les effets

de ces facteurs proximaux. Ces facteurs
distaux peuvent inclure : les questions
d’identité Métis, 'insuffisance de volonté

des gouvernements fédéral et provinciaux,
la représentation insuffisante des Métis
dans les organes décisionnels, 'héritage
de la colonisation, et d’autres facteurs
systémiques. Ces facteurs systémiques et,
plus précisément, leur role dans la rareté
des données sur les Métis, exigent un
examen plus approfondi.

Traiter les facteurs responsables
de la rareté des données Métis

Des stratégies spécifiques qui portent

sur les facteurs proximaux et distaux
peuvent étre nécessaires. En outre, des
flux dédiés de stratégies devraient étre
intégrés dans une initiative de collecte de
données plus complete.”” Par exemple,

un flux dédié a remédier aux limitations
actuelles des enquétes nationales et
régionales peut inclure des mesures

visant & améliorer la généralisation et
Papplicabilité des enquétes, 'acces aux
données, et la capacité d’accéder, analyser
et interpréter les données.” Dans le cas de
la recherche universitaire, un flux dédié
peut incorporer une augmentation du
financement, le renforcement des capacités,
et [¢tablissement de lignes directrices
d¥¢thique spécifiques aux Métis.
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