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LARATION DE
AISSANCE TERRITORIALE

Ce rapport a été redigeé sur les terres traditionnelles des peuples autochtones. Une grande partie
de son développement a eu lieu dans ce qu'on appelle maintenant I'Ontario, sur les territoires
traditionnels des Mississaugas de Credit, des Anishnabeg, des Chippewa, des Haudenosaunee et
des Wendat. Nous honorons les peuples autochtones en tant que gardiens de ces terres et
reconnaissons l'impact des projets coloniaux en cours sur leurs modes de vie.

Nous nous trouvons sur ces terres en tant que peuples issus de traités. Beaucoup d'entre nous
sont des Noirs, qui sont arrivés sur l'ile de la Tortue par divers processus, y compris la traite
transatlantique des esclaves et les séquelles de la colonisation. Nous sommes reconnaissants de
vivre et de travailler sur ces terres. Nous reconnaissons et honorons notre réle dans le respect des
traités et nous sommes solidaires des peuples autochtones.
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Les idées sur la gouvernance des données de
santé peuvent ne pas susciter un intérét pour
ceux qui ne sont pas déja plongés dans ces
données. Les expériences quotidiennes de
racisme anti-Noirs, les manifestations de vio-
lence et la discrimination au sein du systéme
de santé constituent une préoccupation plus
immediate pour de nombreuses communautés
noires. Mais les données faconnent tous les
aspects de l'existence contemporaine, elles
éclairent 'élaboration des politiques et
déterminent ce a quoi ressemble le monde qui
nous entoure. Notre objectif est de questionner
la ou ces deux questions se rencontrent, car le
racisme anti-Noirs traverse le domaine des
données de santé, avec des conséquences sur
la vie des gens. Le Cadre d'engagement, de
gouvernance, d'acces et de protection (EGAP)
vise a veiller a ce que les données provenant
des communautés Noires soient correctement
recueillies, protégées et utilisées pour
promouvoir l'équité.

Les données ne sont pas seulement un outil
académique ou une entité abstraite. C'est
notre information. A l'échelle locale et
mondiale, les Noirs ont été quantifiés, analysés,
utilisés et jetés. Nous continuons d'étre
surveillés, observes, ciblés et restreints.

-PROPOS

L'extraction, le déploiement et la manipulation
des données ont éte utilisés pour justifier et
renforcer l'esclavage, la violence et le racisme
anti-Noirs. La suprématie blanche continue de
prospérer sous les réegimes d'information
existants qui nous enracinent davantage dans
le capitalisme racial.

C'est pourquoi nous avons besoin du contréle
de nos informations collectives. Dans le monde
numeérique d'aujourd’hui, la collecte de don-
nées est omniprésente, et tous les systémes
fonctionnent sur des données. Les données
ont des répercussions réelles sur la vie et les
communautés Noires a l'intérieur et a l'extérieur
du systéme de santé. A l'avenir, elles doivent
étre utilisées de maniére a reconnaitre notre
humanité et nos expériences vécues, sans
s'éloigner de ce qui devrait étre l'objectif prin-
cipal de la collecte de données sur la santé .
ameéliorer les reésultats en santé.

Nous devons continuer a contester ce que les
institutions et les gouvernements acceptent
comme preuve d'un changement. Nos voix,
nos histoires et nos expériences vécues sont
tout aussi, sinon plus, valables que ce qui peut
étre quantifié comme preuve d'action. Nous
avons besoin de données fondées sur la race
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qui demontrent comment le racisme anti-Noirs
nuit a la santé de nos communauteés, et ce qui
est encore plus important, peuvent étre
utilisées pour évaluer les interventions futures
visant a remédier aux inégalités raciales au
sein et a l'extérieur du systéeme de sante qui
ont une incidence sur la santé de la population
Noire.

Les décisions que nous prenons maintenant
au sujet des données auront des répercussions
geénérationnelles. Le cadre EGAP n'est pas une
itération finale, mais plutét un nouvel outil
dans une lignée de plaidoyer et de résistance
visant a affirmer, édifier et recentrer les vies
Noires. Il s'agit d'une partie du chemin vers la
libération des communauteés Noires.

Nous tenons a remercier tous ceux qui ont
contribué a la production du cadre, en particu-
lier les participants qui ont pris le temps
d'examiner le projet initial. Vos commentaires
critiques et vos idées nous ont guidés dans le
renforcement et l'affinage de ce document. Ily
a encore beaucoup de voix et d'idées a enten-
dre, de nombreuses considérations a aborder,

et nous encourageons les communautés
Noires et les personnes travaillant dans le
domaine de la santé a poursuivre la
conversation.

- Groupe de travail sur l'équité en santé pour
les Noirs (2021).
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Les défenseurs de ces causes demandent depuis longtemps la collecte et l'utilisation responsable

des données fondées sur la race dans le systeme de santé en Ontario. Lorsqu'elles sont collectees

et utilisées conformément aux meilleures pratiques, les données fondées sur la race peuvent étre

utilisées pour démanteler le racisme structurel dans les soins de santé:

e en découvrant les inégalités,

e en élaborant des politiques et des pratiques pour s'attaquer a ces inégalités,

e en surveillant et en évaluant l'efficacité des interventions,

e en tenant les autorités responsables de l'amélioration des résultats,

e en fin de compte en éliminant le racisme structurel des systémes.

La pandémie de COVID-19 a amplifie les inéga-
lités existantes résultant du racisme anti-Noirs
et a eu des répercussions disproportionnées
sur les communautés Noires en Ontario. Les
communautés Noires connaissent des taux
d'infection plus élevés, des problémes de santé
plus graves et une plus grande détresse finan-
ciére en raison des mises a pied et de la réduc-
tion des heures de travail.* L'Ontario a mandaté
la collecte de données fondées sur la race pour
les cas de COVID-192 et, dans le cadre de sa
stratégie de collecte de données, elle a mené
des consultations communautaires. Cependant,
les communautés Noires ont exprimé des
préoccupations importantes au sujet du proce-
Ssus ainsi que des personnes en mesure
d'accéder aux données et de les utiliser.

Au printemps 2020, le Groupe de travail sur
'équité en santé pour les Noirs, composé de
chefs de file du secteur de la santé de Noirs et

d'experts de l'équité en santé, a commenceé a
élaborer un cadre de gouvernance pour les
données sur la santé recueillies auprés des
communautés Noires de ['Ontario. L'objectif
était de répondre aux préoccupations des
communautés Noires au sujet de l'extraction
continue de données sans que des avantages
tangibles soient restitués.

Aprés avoir élaboré une ébauche de cadre, le
groupe de travail a mené une série de consul-
tations auprés des membres de la communau-
té Noire, des chercheurs et des universitaires,
des professionnels de la santé publique et des
organismes du systeme de santé de 'Ontario
afin de recueillir des commentaires critiques et
d'éclairer les révisions. Ce rapport-ci présente
le Cadre d'engagement, de gouvernance,
d'acceés et de protection (EGAP), qui décrit les
principes directeurs dans quatre domaines
d'intervention :



ENGAGEMENT

Consultation authentique, cyclique et
accessible aupreés des collectivités
concernant la collecte, la gestion, I'analyse
et I'utilisation des données.

ACCES

Le droit des collectivités d'accéder a leurs
données collectives et de déterminer qui
d'autre peut y avoir acces, ainsi que le
renforcement des capacités requis pour
permettre ce droit
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Le cadre EGAP prévoit que les communautés Noires prennent le contréle de leurs données collec-
tives. Létablissement de Tableaux de gouvernance communautaire, d'organes décisionnels en
premiére ligne de l'établissement de la responsabilisation, est essentiel a cet égard. Les Tableaux
de gouvernance communautaire représentatifs des collectivités locales doivent étre élaborés
dans divers endroits de la province. Les parties externes seront tenues de présenter des plans
d'engagement communautaire, de collecte, de gestion, d'analyse et d'utilisation des données a la

Grille de gouvernance communautaire pertinente, qui les approuvera ou rejettera. Ce n'est qu'avec
approbation que la partie externe peut procéder aux travaux. Ainsi, les responsables des données
et les utilisateurs seront responsables devant les communautés Noires par l'intermédiaire des

Tableaux de gouvernance communautaire, qui peuvent étre élaborées et adaptés a difféerentes

circonstances et organisations.

Les principes énonceés dans le cadre du EGAP
sont pertinents au-dela de la pandémie de
COVID-19, et le cadre continuera d'évoluer en
tant que document vivant. Le présent rapport
décrit les étapes a suivre pour mettre en ceuvre
ce cadre. Il est offert comme point de départ
pour toute personne participant a la collecte,
la gestion, l'analyse et l'utilisation de données
fondées sur la race a des fins de santé, y
compris les gouvernements et les organismes
connexes, les organismes du systeme de
santé, les instituts de recherche et les organis-

mes communautaires. Il est également destiné
aux membres de la communauté Noire, qui
sont directement touchés par les questions,
problémes et les recommandations d'action
soulevees ici.

La collecte de données fondées sur la race ne
devrait jamais étre l'objectif final : elle doit étre
utilisée pour créer des voies permettant de
démanteler le racisme structurel et de
promouvoir l'équité en santé.
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« Les données sont actuellement
collectées, mais elles ne sont pas
utilisées pour améliorer réellement la
vie des Noirs. »

« La collecte de données est
incontournable en cette ere
d’avalanche de données. Nous devons
étre un partenaire autour de la table.
Car les tables se réuniront méme sans
nous. Mais nous sommes profondément

préoccupés par les histoires qui
peuvent étre racontées sans nous. »

Le présent rapport présente le Cadre
d'Engagement, de Gouvernance, d'Acces et de
Protection (EGAP), élaboré par des dirigeants
du secteur de la santé de Noirs et des experts
de l'équité en santé de 'Ontario afin de guider
la collecte, la gestion, l'analyse et L'utilisation
des données fondées sur la race provenant des
communautés Noires de fagon a promouvoir
l'équité en santé.

L'équité en matiere de santé est
atteinte lorsque chacun peut
réaliser son plein potentiel et n'est
pas désavantagé par des systemes
(par exemple, sociaux,
économiques, politiques, culturels)
et des conditions oppressives.

- Organisation mondiale de la santé.
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Ce cadre est offert comme point de départ
pour toute personne participant a la collecte,
gestion, analyse et utilisation de données fon-
dées sur la race a des fins de santé. Les gouver-
nements et les organismes connexes, les orga-
nismes du systéeme de santé, les instituts de
recherche et les organismes communautaires
sont encourageés a tenir compte de ces directi-
ves et a utiliser et adapter le cadre pour leur
propre contexte. Il est également destiné aux
membres de la communauté Noire, qui sont
directement touchés par les questions, proble-
mes et les recommandations d'action
soulevees ici.

Les données sont disponibles dans de nom-
breux modes différents, y compris la recherche,
le suivi et la surveillance, les enquétes, les
statistiques, les connaissances culturelles, etc.
Les données fondées sur la race sont collec-
tées ou incluses dans les informations relatives
a la santé de plusieurs facons. Il peut s'agir de
la collecte de données au niveau des patients
dans le cadre de projets de recherche ciblant
directement les communautés Noires ; de pro-
jets de recherche qui recueillent des données
au niveau des patients aupres de personnes
de diverses races afin de faire des comparai-
sons ; de la collecte continue de données au
niveau des patients par les institutions et le
gouvernement ( p. ex., la collecte de données
sur la COVID-19, les hopitaux et les centres de
santé communautaires) ; par le couplage de
données sur la santé avec d'autres données
avec des variables raciales (p. ex., les données
du recensement ou de la citoyennete et de
limmigration) ; et par l'utilisation
d'identificateurs communautaires (p. ex. les
quartiers avec des populations Noires). Ces

formes de données fondées sur la race seront
traitées differemment lors de l'application du
cadre.

Ce qui doit rester cohérent, c'est de centrer
l'amélioration des résultats en santé pour les
communautés Noires. L'Ontario abrite une
diversité de communautés Noires, et les
besoins d'une collectivité dans une région
geographique donnée varient selon le
contexte et lemplacement. Les besoins de la
communauté doivent étre définis par les
personnes qui vivent dans cette communauté.

La souveraineté des données
implique le droit de régir la collecte,

la gestion, l'analyse et l'utilisation
des données. C'est un élément clé
de l'autodétermination.

10



Cadre de gouvernance des données sur la santé recueillies aupres des communautés Noires de I'Ontario

Diriger le cadre EGAP est un désir de souverai-
neté des données, ou les communautés
Noires ont la pleine propriété et le contrdle de
leurs données collectives. Ce cadre permet
aux communautés Noires de se rapprocher de
la souveraineté des données grace a des
principes directeurs dans quatre domaines
d'intervention :

o
()
O

« Engagement— consultation authentique,
cyclique et accessible auprés des collectivites

concernant la collecte, la gestion, l'analyse et
l'utilisation des données ;

» Gouvernance— prise de décisions
communautaires concernant les processus
d'engagement et la collecte, la gestion,
l'analyse et l'utilisation des données, grace a
l'établissement de Tableaux de gouvernance
communautaire ;

» Accés— le droit des collectivités d'acceder
a leurs données collectives et de determiner
qui d'autre peut y avoir acces, ainsi que le ren-
forcement des capacités requis pour permet-
tre ce droit ;

» Protection— la protection de tous les droits
individuels et types de données, y compris les
données identifiables, depersonnalisées et
anonymisees.

Des données fondées sur la race doivent étre
recueillies pour éclairer et mesurer les effets
du racisme structurel sur tous les domaines
de la santé. Mais, surtout, des actions doivent
suivre, dans le but de démanteler le racisme
anti-Noirs et produire de l'équité en santé pour
les communautés. En l'absence d'une action
efficace pour répondre aux besoins de sante
et autres besoins sociaux, la collecte de don-
nées, la surveillance et la marchandisation au
service des institutions deviennent un exemple
de racisme anti-Noirs en tant que tel.

11
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Des siecles de racisme anti-Noirs ont nui aux
communautés Noires dans le monde entier.
Enraciné dans la traite transatlantique des
esclaves et dans les projets coloniaux euro-
péens en cours, ce type de racisme a fondé
des conditions d'inégalité pour les populations
Noires dans lile de la Tortue. Malgreé le discours
national au contraire, le Canada était a la fois
une entreprise coloniale et un lieu
d'esclavage,? et le racisme est une réalité
vécue pour les communautés Noires partout
au pays.

« Le racisme anti-Noirs est un
systeme d'injustices en matiere de
pouvoir, de ressources et
d'opportunités qui discriminent les
personnes d'ascendance africaine.
La discrimination a l'égard des Noirs
est profondément ancrée et
normalisée dans les institutions, les
politiques et les pratiques
canadiennes et est souvent invisible
pour ceux qui ne ressentent pas ses
effets. Cette forme de
discrimination a une longue histoire,
dont les racines se trouvent
singulierement dans la colonisation
européenne en Afrique et dans
U'héritage de la traite
transatlantique des esclaves. » *

Les communautés Noires connaissent le racis-
me anti-Noirs dans de nombreux secteurs, de
l'éducation a l'emploi et au revenu, de la police
au systéme de justice pénale. Les impacts sur
la santé suivent de plusieurs facons:

0 Premierement, les expériences de
racisme et d'exposition a la violence
individuelle et structurelle®
s'accumulent ; les effets cumulatifs
peuvent entrainer un stress chronique
et un traumatisme, avec des réeper-

cussions sur le bien-étre mental et
physique.®

e Deuxiémement, l'accés aux ressour-
ces matérielles qui contribuent a la
santé et au bien-étre est restreint. Par
exemple, le racisme sur le marché du

travail limite les possibilités d'emploi,”
réduit les niveaux de revenu dans les

communautés Noires et engendre '8
9inseécurité alimentaire et du
logement.

e Troisiemement, le racisme dans le

systéme de santé affecte le traite-
ment des Noirs et peut méme les

décourager d'accéder aux services.*®

De cette facon, le racisme anti-Noirs contribue
a accroitre les risques de maladie, a réduire
l'acces a des soins de santé de qualité et a
l'aggravation des résultats en santé pour les
communautés Noires.* Ces effets passent
méme d'une génération a l'autre, grace a la
perpétuation de la pauvreté® et aux effets du
stress chronique pendant la grossesse.’3

13
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Le racisme anti-Noirs a été reconnu comme
une crise de santé publique par plusieurs insti-
tutions de santé de haut niveau, dont
l'Organisation panaméricaine de la sante et
['Organisation des Etats américains. La ville
de Toronto, le** Centre national de collaboration
pour les déterminants de la santé, I'*® Agence
de la santé publique du Canada? et le Groupe
de travail d'experts des Nations Unies sur les
personnes d'ascendance africaine ont egale-
ment reconnu qu'il s'agissait d'un probleme de
santé particulier pour le Canada.*®

La race est une construction sociale
issue de la colonisation européenne
pour justifier la domination d'une

« race blanche » sur les autres.
L'idée de race n'a pas de fondement
scientifique. La principale fagon
dont les gens pergoivent la race est
par des caractéristiques physiques
qui fournissent peu ou pas
d'informations significatives sur la
biologie ou la génétique d'un
individu. Les catégories raciales
changent au fil du temps et d'un lieu
a l'autre, reflétant les configurations
sociétales du pouvoir.

14
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Un outil important pour lutter contre les inéga-
lités en matiére de santé est la collecte et
L'utilisation de données sociodémographiques,
qui saisissent les caractéristiques individuelles
telles que la race, le revenu, 'éducation, l'age,
le genre et la langue. Cela permet d'analyser
les données par sous-catégorie, par exemple
la race, ce qui peut aider a identifier les inéga-
lités et a mettre en ceuvre des interventions
poury remédier. Les données sociodémogra-
phiques sur les soins de santé sont regulie-
rement recueillies dans de nombreux pays,
dont le Royaume-Uni et les Etats-Unis, et
'Organisation mondiale de la santé a appelé a
la mise en ceuvre de « systémes nationaux et
mondiaux de surveillance de l'équité en santé
avec la collecte systématique de données sur
les déterminants sociaux et les liniquité en
santé. »9 Le Canada notamment est a la traine
du point de vue de la disponibilité de données
sociodémographiques permettant de mesurer
l'équité en sante.®

Les données fondées sur la race sont un type
de données sociodémographiques. En Ontario,
la Loi** antiraciste exige la collecte normalisee
de données fondées sur la race dans plusieurs
secteurs, notamment l'éducation, les services
a l'enfance et a la jeunesse et le systéme de
justice pénitentiaire. Toutefois, il est crucial que
la Loi n'exige pas la collecte de données fon-
dées sur la race dans le domaine de la santée.
De méme, la Direction de la lutte contre le
racisme de la province a produit des normes
de donnees pour lidentification et la surveillan-
ce du racisme systemique,?? couvrant la collec-
te, la gestion et L'utilisation de données fondees
sur la race, y compris les renseignements

personnels, mais elle n'a pas produit de
normes précises pour le secteur de la santé.

L'accompagnement du secteur de la santé est
essentiel. Ajoutant a l'urgence, la crise de la
COVID-19, a amplifie les inégalités existantes
résultant du racisme anti-Noirs, avec des effets
dévastateurs sur les communautés Noires.
Plusieurs unités régionales de santé publique,
dont Peel, Middlesex-London, Toronto, Sudbury
et Ottawa, ont lancé de facon indépendante la
collecte de données fondées sur la race rela-
tivement a la COVID-19.2 Par la suite, le mini-
stére de la Santé de ['Ontario a modifié la Loi
sur la protection et la promotion de la santé
(paragraphe 11, article 5)*# pour obliger la col-
lecte de renseignements sur la race, le niveau
de revenu, la taille du ménage et la langue
pour les personnes testées positives pour la
COVID-19 ou tout autre nouveau coronavirus.
Selon le ministére, la collecte de ces données
pour les cas de COVID-19 est nécessaire pour

Assurer une image plus
complete de la collecte
de données relatives a la
COVID-19

Eclairer les pratiques et
les interventions efficaces
en santé publique en
réponse a la COVID-19.25

15
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Les communautés Noires n'ont pas réagi uni-
formément a ces changements. La collecte de
données est a la fois soutenue et contestée.
Parmi les membres de la collectivité qui ap-
puient, méme ceux qui préconisent depuis
longtemps la collecte et l'utilisation de don-
nées fondées sur la race, la mise en ceuvre a
'échelle de la province n'est pas sans réserves.
L'exclusion des communautés Noires dans les
discussions essentielles sur l'encadrement, la
planification et la mise en ceuvre pose pro-
bleme. Des préoccupations continuent d'étre
soulevées au sujet des processus historiques
et actuels parmi lesquelles le fait que les don-
nées et les connaissances sont collectées des
Noirs, mais que l'information collective n'est ni
la propriété ni accessible aux communautées
Noires. D'autres questions ont trait a l'utilisation
abusive des données, a la surveillance et a la
protection de la vie privee.?®

De plus, les communautés Noires soulignent
que les données doivent étre utilisées de
maniére éthique et appropriée pour créer des
voies permettant de faire progresser l'équité
en santé. Jusqu'a présent, malgre la collecte
de données illustrant la gravité de la crise du
COVID-19 pour les communautés Noires dans
des endroits comme Ottawa? et Toronto,?* la
redistribution des ressources aux communautés
durement touchées a été incohérente. Par
conséquent, l'amélioration des résultats sur le
plan de la santé des communautés Noires
n'‘est pas uniforme dans l'ensemble du monde.

4



Données fondees Sur

Avantages et meilleures RRE

Les données fondées sur la race dans les soins de santé
evraient étre utilisées pour mesurer les effets du racisme sur

les communautés et pour surveiller U'efficacité des solutions
mises en ceuvre pour transformer les systemes de santé. Q

Lorsqu'elles sont collectées et utilisées
conformément aux meilleures pratiques, les
donnees fondées sur la race peuvent étre
utilisées pour démanteler le racisme structurel
dans les soins de santé:

e en découvrant les inégalités,

e en élaborant des politiques et des
pratiques pour s'attaquer a ces
inégalités,

e en surveillant et en évaluant
l'efficacité des interventions,

e en tenant les autorités responsables
de l'amélioration des résultats,

e en fin de compte en éliminant le
racisme structurel des systémes.

Dés le départ, les communautés devraient
participer aux plans de collecte de données
fondées sur la race qui leur sont reliées. La
collecte de données doit étre liée a un plan
valable et délibéré pour agir contre les inéga-
lités identifiées, et ce plan devrait étre éclairé
et approuve par les collectivités sur lesquelles
il aura des répercussions directes.

Les individus doivent comprendre pourquoi on
leur demande des renseignements sur la race
afin de pouvoir donner leur consentement
éclairé ou leur refus. Sans une explication com-
plete, ils peuvent penser que les renseigne-
ments recueillis entraineront une discrimination
dans leurs soins médicaux immeédiats.?® Les
collecteurs de données doivent étre formeés
pour expliquer l'importance des données pour
réduire les inegalités en santé, notamment
pour assurer les meilleurs soins de santé et les
meilleurs résultats possibles, quelle que soit la
race, ou et comment les données seront stoc-
kées, qui verra les données et quelles protec-
tions seront mises en place. Ils devraient eégale-
ment fournir aux personnes des ressources
supplémentaires qui expliquent clairement les
avantages des données et répondent aux
questions sur la collecte, l'utilisation et le
stockage des données. Ces ressources
devraient étre indépendantes de linstitution
ou de l'installation ou se produit la collecte de
données. e o o
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La maladie ne résulte pas
naturellement de différences
raciales, parce que larace est une
idée sans fondement biologique.

Mais la race a toujours un impact
sur la santé en raison du racisme,
une cause majeure d'inégalités et
de déterminants sociaux de

la santé.*°

La collecte de données auto-déclarées, ou les
individus définissent leur identité raciale et
d'autres identités déemographiques, est une
pratique exemplaire. Il est recommandé de cla-
rifier les renseignements demandeés
(c'est-a-dire ce que l'on entend par « race ») et
de préciser les identités raciales mixtes ou
multiples.3* Cependant, l'identité d'une per-
sonne ne correspond pas nécessairement a la
facon dont elle est vue. Dans les soins de santé,
comme dans d'autres systémes, les gens ont
tendance a étre traités en fonction de leur pro-
ximité ou de leur éloignement de la blancheur.
Par conséquent, il peut également étre logique
de recueillir des données sur la race sociale-
ment assignée, ce qui refléte la fagcon dont la
société classe une personne ; c'est « la race »
a laquelle les individus et les institutions de
notre société réagissent, la race dans la rue
qui est automatiquement enregistrée par les
personnes socialisées dans notre societe
consciente de la race et qui opere dans notre
vie quotidienne pour restreindre ou faciliter les
opportunités».32

Les collecteurs de données devraient s'efforcer
de s'assurer que les personnes se sentent en
sécurité lorsqu'elles divulguent des renseigne-
ments Ils ne doivent jamais contester ou nier
l'identité d'une personne,33 ni attribuer une
identité raciale a une personne. Lorsqu'ils for-
mulent des catégories raciales pour la commu-
nication des données, les chercheurs devraient
travailler avec les communautés pour s'assurer
de leur pertinence. Par exemple, « Noir » seul
peut ne pas suffire, alors que l'inclusion des
exemples d'origine africaine, afro-caribéenne
et afro-canadienne pourrait mieux saisir la
facon dont les gens s'identifient.34

Les personnes ont indiqué qu'elles préfére-
raient ne pas étre questionnées sur des don-
nées sociodemographiques lors de chaque
visite médicale, d'autant plus que les identités
comme la race ne sont pas susceptibles de
changer.3® Par conséquent, lorsque ces don-
nees ont déja été enregistrées, la collecte n'a
pas besoin de se reproduire. De plus, le Groupe
de travail sur l'équité en santé pour les Noirs a
recommandé que ces renseignements soient
recueillis lors de l'inscription ou du renouvelle-
ment de l'Assurance-santé, ce qui pourrait
jeter les bases de données représentatives de
haute qualité pour mesurer les inégalités au
niveau de la population.3® Cela permettrait aux
individus de s'identifier tout en facilitant des
analyses qui peuvent orienter les systemes de
santé afin d'améliorer les soins et de réduire
les inegalités.
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L'intersectionnalité fait référence aux
identités multiples et qui se
chevauchent de chaque individu.
Celles-ci menent a des expériences,
des opportunités et des défis uniques

pour différents groupes. Le racisme
anti-Noirs est vécu difféeremment
selon le genre, le statut
d'immigration, l'orientation sexuelle,
l'age, le handicap, l'origine ethnique,
et plus encore.

La collecte de données fondées sur la race
dans le domaine des soins de santé n'est
qu'une étape du processus. Elle peut faire ap-
paraitre des résultats inequitables sur le plan
de la santé, ainsi que des inégalités dans
l'accés a des soins de santé de qualité, qui
autrement passeraient inapercues dans
l'opinion publique. Les analystes doivent pos-
séder des connaissances et des compétences
considérables lorsqu'ils travaillent avec les
données. Avoir une expertise connexe, y com-
pris une expérience vécue ou une expérience
théorique critique (comme dans la théorie cri-
tique sur les races), et une approche intersec-
tionnelle peut mieux équiper les analystes a
interpréter les données. La consultation des
communautés touchées au cours de l'analyse
des données peut également fournir une image
plus claire des facteurs associés et causaux lies
a des inégalités spéecifiques, aidant a éviter les
résultats réductionnistes qui suggerent que les
Noirs sont naturellement plus susceptibles de
tomber malades en faisant apparaitre des
variables explicatives telles que les facteurs
socio-économiques le statut, les conditions de
logement, l'environnement de quartier et les
types d'emploi.

Lors de la réalisation de toute analyse, l'objectif
des données visant a promouvoir l'equité doit
étre maintenu au premier plan .Les données
devraient étre utilisées pour évaluer les syste-
mes et les institutions de santé « et leurs
progres vers l'inclusion sociale et la sécurité
culturelle... Nous ne mesurons pas les lacunes
inhérentes a différents groupes : nous mesurons
les impacts négatifs du racisme structurel et
de l'exclusion sociale de longue date. »¥ Les
données fournissent une image des effets du
racisme structurel — et non de la race — sur
les communautés Noires.

Une fois que les inégalités sont rendues visi-
bles, la compréhension et l'action sont néces-
saires pour tirer véritablement parti des don-
nées. Les données fondées sur la race peuvent
aider a faconner les systémes de santé pour
servir véritablement les communautés Noires
en informant la création de programmes ciblant
les inégalités en santé, l'élaboration de services
adaptés aux besoins des communauteés et
l'affectation des ressources au sein des syste-
mes de santé. Les interventions peuvent étre
évaluées au moyen de la collecte subséquente
de données afin de déterminer si elles ont at-
teint leurs objectifs. Les données fondées sur la
race peuvent également étre utilisées pour lut-
ter contre les comptes racistes, lutter pour le
changement et promouvoir la transparence au
sein du gouvernement et d'autres institutions :
« Ce n'est que grace a des rapports réguliers
que nous pourrons tenir le systéme de santé
responsable de 'amélioration de l'acces et des
résultats pour les communautés racialisées. »38

Grace a des données fondées sur la race, les
chercheurs peuvent comprendre et évaluer les
besoins des collectivités en matiére de soins
d'acces aux services et de résultats en santé.
Travailler a l'élimination du racisme structurel
anti-Noirs peut prévenir les inégalités en santé,
ameéliorer la qualité de vie et sauver des vies. .



Donnees fondees sur 13 race™

Enjeux et préoccupations

Si l'accent sur le démantelement du racisme structurel n'est
pas mis explicitement, la collecte et la communication de
données fondées sur la race peuvent alors nuire aux
communauteés Noires.

Historiquement, l'extraction de données dans
les communautés Noires n'a pas permis
d'améliorer les résultats en santé. Dans cer-
tains cas, la violence structurelle a simple-
ment éteé reproduite.

Utilisées de fagcon contraire a l'éthique et
inappropriée, les données fondées sur la race
peuvent étre utilisées a l'appui de représenta-
tions des communautés inexactes et stigmati-
santes. Les récits qui mettent l'accent sur la
responsabilité des personnes ou des
communautés Noires pour des problémes qui
découlent réellement du racisme structurel
anti-Noirs portent préjudice et ménent a
d'autres inégalités. Les membres des
communautés Noires continuent d'exprimer
leurs préoccupations au sujet de l'utilisation
abusive des données qui contribue a la
pathologisation de leurs communautés et qui
se substitue a l'action antiraciste.3® Une
tendance historique dans l'analyse des don-
nées fondées sur la race a été d'associer les
inégalités a des théories génétiques scientifi-
quement dénuées de fondement. Cela s'est
produit au cours de la COVID-19, ou méme les

responsables de la santé au Canada ont décla-
ré que les taux plus eéleves d'infection touchant
certaines communautés pourraient étre lies a
la génétique plutdt qu'a des facteurs
structurels.#°

Les préoccupations quant au fait que les don-
nées puissent étre utilisées contre les
communautés Noires decoulent également
d'un manque de transparence quant a la facon
dont les données seront utilisées. En Ontario,
l'engagement insuffisant de la collectivité de
tous les ordres de gouvernement a souleve
des préoccupations quant a la responsabili-
sation vis- a- vis de ceux qui seront touches
par l'analyse, les rapports et les réponses aux
données recueillies au cours de la COVID-19.
Ces préoccupations ont été aggravees par la
récente non-conformite de la province a la
réglementation en vigueur sur la protection
des renseignements personnels, laquelle a été
annulée par la promulgation de la loi sur la
protection civile et la gestion des situations
d'urgence.# D'avril a la mi-aout 2020, la police
a eu acces a une base de données contenant
des informations sur les personnes ayant recu
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un test positif pour le nouveau coronavirus,+
ce qui, selon le gouvernement, protégerait les
premiers intervenants et le public.3 Les
experts se sont interrogés sur l'efficacité de
cette intervention sanitaire ainsi que sur
l'éthique consistant a donner a la police
l'acces aux données.*4 Les membres de la
communauté ont exprimeé leur crainte quant a
la surveillance continue des communautés
Noires avant l'esclavage et qui se poursuivaient
jusqu'a maintenant,*> et se sont dits préoccu-
pés par le fait que cette évolution ait amplifié
la discrimination dont sont victimes les
communautés Noires alors qu'elles se trou-
vaient prises a la jonction du racisme et de la
stigmatisation liée a la COVID-19.4° L'accés a la
base de données n'a été annulé qu'apres le
dépot d'une contestation judiciaire.4”

Collecter des données puis les laisser croupir
est un autre probleme. Les ensembles de
données administratives sur la santé de
'Ontario n'ont pas été utilisés efficacement et
demeurent inaccessibles aux collectivitées
capables de mener des recherches et des

analyses pour mieux saisir les nuances des

données. Le fait de ne pas inclure les popula-
tions touchées dans le processus d'analyse
des données a conduit a la mise en ceuvre
d'interventions inefficaces qui ne tiennent pas
compte des obstacles multicouches auxquels
sont confrontées les communautés Noires.
Des exceptions notables existent dans certains
organismes, y compris les hopitaux et les cen-
tres de santé communautaires de Toronto
(Ontario), qui ont utilise des données sur
l'équité pour améliorer les résultats en santé
des collectivités qu'ils desservent.*® Toutefois,
dans une large mesure, les données n'ont pas
éte utilisées pour identifier les racines systémi-
ques des inégalités en santé et le role joué par
les institutions dans la production de ces
inégalités.

De plus, les membres de la communauté ont
souligné l'inaccessibilité des résultats de la
recherche, y compris l'incompréhensibilité de
la langue académique utilisée, la publication
de rapports dans des formats qui en limitent
L'utilisation par les communautés, et méme le
manque de rapports aux communautes.
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Les ensembles de données deviennent anonymisés lorsqu'ils sont
privés de renseignements d'identification personnelle, tels que les
noms des personnes et les dates de naissance, jusqu'a ce qu'il ne soit
plus possible de les relier a des individus particuliers. Bien faite,
l'anonymisation protége la vie privée des individus. Toutefois, il faut

prendre beaucoup de précautions compte tenu de la quantité de
renseignements personnels disponibles en ligne aujourd'hui qui peuvent
étre reliés a des données et exposer l'identité des individus.

L'ére numérique a suscité de sérieuses inquié-
tudes quant a la sécurité des données et a la
réaffectation, a la vente et a la monétisation
des données. Les dossiers de santé sont de
grandes affaires. La transition vers les dossiers
meédicaux electroniques en Ontario a ouvert la
porte a la vente massive de dossiers de pa-
tients, ou des meédecins ou des cliniques ont
vendu des données anonymisées sur les pa-
tients a des sociétés a l'insu des patients.4°
Parmi les nombreux problémes liés a de telles
pratiques, ily a le risque de ré-identification,
ou des données dépersonnalisées ou anony-
mes peuvent étre reliées a d'autres informa-
tions disponibles et révéler a qui elles
appartiennent — ce qui, pour les
communautés Noires, pourrait entrainer une
discrimination accrue.

Ces probléemes ont conduit a des points de
vue divergents dans les communautés Noires
sur la collecte et l'utilisation de données fon-
dées sur la race. Certaines personnes croient
que le risque de préjudice l'emporte sur les
avantages potentiels pour la santé. Le Groupe
de travail sur l'équité en santé pour les Noirs
encourage la participation a ces points de vue
critiques et la poursuite des discussions sur la
collecte et l'utilisation de données fondées sur
la race dans le systeme de santé en Ontario.
Des solutions qui repondent aux preoccupa-
tions de la collectivité doivent étre recher-
chées et mises en ceuvre.
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du cadre

Les défenseurs de ces causes demandent
depuis longtemps la collecte et l'utilisation
responsable des données fondées sur la race
dans le systéme de santé en Ontario.

En janvier 2020, le deuxiéme Symposium sur
les expériences Noires dans les soins de santé
s'est réuni a Toronto, en Ontario, afin de poursui-
vre les discussions sur la nécessité de recueillir
et d'appliquer des donnees fondées sur la race
afin de remédier aux mauvais résultats en santé
que connaissent les communautés Noires. Le
rapport final du symposium a formulé plusieurs
recommandations, soulignant que l'application
de données fondées sur la race dans la formu-
lation d'une stratégie de santé pour les Noirs
est impérative pour améliorer la santé provin-
ciale.?® En avril suivant, apres l'émergence
mondiale de la COVID-19, prés de 200 organi-
sations ont approuvé une lettre ouverte
adressée au ministre de la Santé de ['Ontario
demandant la collecte de ces données.®* Le
Groupe de travail sur l'équité en santé pour les
Noirs a également envoyé une lettre a la pro-
vince, réitérant l'urgence de la collecte de
données fondées sur la race et soulignant
les mesures a prendre pour une mise en
ceuvre rapide de celle-ci.>?

Le gouvernement provincial a annonce en
mai qu'il prévoyait commencer a recueillir
des données fondées sur la race afin
d'éclairer les réponses du systeme de

santé a la COVID-19.53 Entre-temps, le
Groupe de travail sur l'équité en santé pour
les Noirs se réunissait pour amorcer
l'élaboration d'un cadre de gouvernance cons-
truit autour de la propriété communautaire des
données sur la santé liées a la race recueillies
aupres des communautes Noires.

La propriété des données est
distincte de la possession des
données. La détention des données
n'équivaut pas nécessairement ala
propriété de celles-ci. La propriété

concerne la relation entre les
données et les personnes dont elles
proviennent. Les communautés
devraient étre propriétaires des
données qu'elles produisent.

Le groupe de travail s'est inspiré d'autres
modeles tels que les principes du PCAP®
(propriété, contréle, acces, possession) mis au
point par le Centre de gouvernance de%*
linformation des Premiéeres Nations, les
principes CARE (avantages collectifs, autorité
de contréle, responsabilite et éthique) publies
par l'Indigenous Data Alliance®® et les Jane and
Finch Community Research Partnership
Principles,®® qui décrivent les attentes a l'égard
du comportement respectueux et éthique des
chercheurs travaillant dans la collectivité.
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Le Groupe de travail sur l'équité en santé
pour les Noirs s'est également penché sur
les éléments requis pour un cadre efficace
de gouvernance des données, tel qu'il est
décrit dans un examen mené par le Centre
de collaboration nationale pour les
déterminants de la santé:

établit et applique des normes, y
compris des définitions et des
normes techniques ;

élabore et applique des
politiques relatives a la creation, a
la collecte, a l'acces, a la livraison,
au suivi, a la mesure, a la gestion
et a la vérification des données ;

établit une structure de
gouvernance des données,
définissant les divers réles,
responsabilites et
responsabilisations ;

établit une infrastructure
technologique appropriee qui
facilite l'acceés, le nettoyage, la
transformation, la livraison et la
surveillance des données ;

renforce la nécessité d'utiliser les
données pour les mesures liees a
la lutte contre les inégalités
structurelles et systémiques.5”

Apres avoir rédigé un cadre fondé sur les
préoccupations et les besoins des
communautés Noires, le groupe de travail a
mené une série de consultations avec les

membres de la communauté Noire, les cher-
cheurs et les universitaires, les professionnels
de la santé publique et les organismes du sys-
teme de santé de ['Ontario. Les objectifs de ce
processus de sensibilisation étaient de recueillir
la rétroaction d'une liste diversifiee d'interve-
nants dont le travail sera influence par la collec-
te de données sur la santé fondée sur la race
en Ontario, de renforcer et d'affiner le cadre et
d'obtenir l'adhésion et l'approbation du cadre.

Le groupe de travail a tenu 30 consultations
avec des intervenants, dont plusieurs partici-
pants, en se fondant sur un ensemble de ques-
tions de mobilisation de base (voir l'annexe) et
diverses méthodes, y compris un formulaire
Google, un courriel et des réeunions virtuelles.
Ce processus a guidé la prochaine version du
cadre et a donneé l'occasion de décrire le niveau
d'entente entre les intervenants. Dans
l'ensemble, les participants ont indiquée qu'ils
etaient fermement attachés aux buts et aux
principes du Cadre du EGAP.

Le Groupe de travail sur l'équité en santé pour
les Noirs s'est engagé a veiller a ce que la
collecte et l'utilisation de données fondées sur
la race n'exacerbent pas davantage les inégali-
tés et les préjudices structurels subis par les
Noirs en Ontario. Le groupe de travail vise a
tenir les responsables gouvernementaux et les
dirigeants du systéme de santé responsables
envers les communautés Noires et a assurer
une bonne gouvernance et une responsabili-
sation en matiére de collecte, de gestion,
d'analyse et d'utilisation des données.
L'utilisation éthique des données fondées sur
la race est essentielle a la promotion de l'équité
en santé dans les communautés Noires.

25



Principes

du cadre

Quand exploitées en vue de l'équité, les
données basées sur la race peuvent faire une
difference. Parce qu'elles peuvent fournir un
outil efficace pour améliorer la santé des
communautés Noires, un nouveau cadre de
gouvernance pour les données sur la santé
recueillies auprés des communautés Noires
de l'Ontario est proposé ici : le Cadre EGAP.

Les gestionnaires de données
détiennent ou possedent les
données. Ils peuvent ou non étre
les propriétaires des données.

A l'heure actuelle, les patients possédent
techniquement leurs données, mais le minis-
tere de la Santé de l'Ontario, le ministéere des
Soins de longue durée, les unités de santé
publique et tous les autres organismes qui
recueillent des données agissent actuellement
a titre de gestionnaires des données.

La stratégie a long terme privilégiée consiste
a faire en sorte que les organismes
communautaires de santé dirigés par des
Noirs et servant des Noirs deviennent a la fois
les propriétaires et les gestionnaires des
données. Cela ne nuirait pas a la propriété de
leurs données par les individus, ni a la suppres-
sion des données des Noirs des ensembles de
données universels. Ce que ferait la propriété
et la gestion par les collectivités, c'est de
réduire les préjudices pour les collectivités
touchées et de permettre une meilleure utili-
sation des données pour un changement sys-
témique.

Au coeur du cadre EGAP se trouve le désir de
souveraineté des données pour les
communautés Noires. Dérivée du droit fonda-
mental a l'autodétermination, la souverainete
des données implique le droit de regir la
collecte, la gestion, l'analyse et l'utilisation des
données. Cela signifie que les communautés
peuvent décider quelles données sont
collectées, qui peut y acceder et comment
elles peuvent étre utilisées. En offrant aux
communautés Noires un plus grand controle
sur leurs données collectives, les principes
énonceés dans le cadre du EGAP permettent a
ces communautes de se rapprocher de la
souveraineté des données.
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tMENT

Un processus de mobilisation qui implique une Les processus qui ne permettent la participa-
vaste consultation des membres de la tion que d'un petit nombre de personnes
communauté Noire, des dirigeants et des sélectionnées émanant d'une classe ou d'un
organisations est essentiel. Tout groupe privilege particulier, qui ignorent les partici-
communautaire qui s'intéresse a la question pants apres la planification initiale sans obliga-
devrait avoir la possibilité de jouer un role tion de rendre compte,®® et qui ne produisent
dans le processus. L'objectif n'est pas simple- pas de résultats significatifs sont inacceptables.
ment d'écouter les gens, mais de veiller a ce De méme, il convient d'éviter un long processus
que les projets refletent ce qui est significatif d'engagement qui ne sert qu'a retarder l'action
pour les collectivités et a favoriser l'équité en vitale.

santé de maniéres qui fonctionnent pour les
membres de la collectivite.

Cela signifie que le processus de mobilisation

Le co-design est un
processus participatif dans
lequel les intervenants font

doit aller bien au-dela de l'approche consulta-
tive typique, ou l'on demande peu de commen-
taires des intervenants, et ou le gouvernement

ou les organisations conservent tout pouvoir partie intégrante de la
décisionnel. Souvent, dans le systéme de planification du projet afin de
santé, 'engagement n'est pas participatif, il s'assurer que les résultats
suit des calendriers et des échéanciers qui établis répondent aux besoins

conviennent aux établissements, et les déci- de la collectivité.
sions sont prédéterminées. Les formes perfor-
matives ou égoistes d'engagement et de con-

sultation ne feront qu'aggraver les fractures
existantes entre les communautés et les insti-
tutions.
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Un processus d'engagement authentique
déplace réellement les relations de pouvoir. Il
est recommandeé d'adopter un modéle
d'engagement éleve, comme un processus de
co-design, ou les collectivités élaborent leurs
propres processus et ou le gouvernement ou
les organisations fournissent le soutien et les
ressources nécessaires. Les protocoles de
recherche communautaires, comme ceux qui
sont configurés pour la communauté de Jane
et Finch a Toronto,* peuvent étre pris en
compte dans l'élaboration de modéles
d'engagement efficaces.

i/
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L'engagement devrait étre cyclique et acces-
sible, ouvrant ainsi un espace de participation
de toutes les parties d'une communauteé, y
compris les plus marginalisés, afin de rassem-
bler une diversité de perspectives Noires. Les
projets provinciaux doivent veiller a ce que des
stratégies soient mises en place pour faciliter
l'engagement communautaire au niveau régio-
nal afin de saisir avec précision les différences
qui peuvent exister entre les collectivités.

O
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RNANCE

Le cadre EGAP prévoit que les communautés Noires prennent le contréle de leurs données

collectives. La mise en place de Tableaux de gouvernance communautaire, qui pourraient étre

adaptés a différentes circonstances et organisations. Ces organes décisionnels seraient sur les
premiéres lignes de l'établissement de la responsabilisation, et les administrateurs et les
utilisateurs des données seraient responsables devant les communautés Noires par leur

intermédiaire.

Les parties externes seraient tenues de présenter des plans d'engagement communautaire, de
collecte, de gestion, d'analyse et d'utilisation des données au Tableau de gouvernance

communautaire pertinent, qui les approuvera ou rejettera. Ce n'est qu'avec approbation que la

partie externe peut procéder aux travaux. Voici des exemples de sujets a aborder pour chaque

domaine:

ENGAGEMENT COMMUNAUTAIRE

© stratégies régionales de
sensibilisation et d'engagement
la réalisation d'une
représentation adéquate de la
collectivité

la reconnaissance et la prise en
compte des préoccupations

© des plans visant a poursuivre la

participation communautaire a
toutes les etapes de la recherche

LA COLLECTE DE DONNEES

328
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outils et méthodes de
collecte

explications sur l'utilisation et
le stockage des données
pour les participants

garantir que la participation
sera volontaire et fondée sur
un consentement éclaire
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GESTION DES DONNEES

stockage et sécurité des données
protection de la vie privee

accord explicite de ne pas réutiliser,
partager ou vendredes données

ANALYSE DES DONNEES

modes d'interprétation des données
pour mettre l'accent sur les
inégalités et comment on y remédie
application d'une approche
intersectorielle (p. ex. considérations

de race, d'origine ethnique, de genre,

d'orientation sexuelle, de revenu,
d'emploi, de structure du ménage)
formulation des catégories
décisions concernant la divulgation
et la suppression des données
évitement de nuire aux collectivités

UTILISATION DES DONNEES

responsabilisation envers les
collectivites

accessibilité des rapports (p. ex.
considérations relatives a la langue,
aux formats des rapports, aux
personnes vivant avec un handicap)
renforcement des capacites,
formation des chercheurs Noirs
émergents et ressources pour

faciliter la recherche communautaire

soutien aux priorités et aux réponses
communautaires

cibles pour lutter contre les inégalités

en santé et le suivi des progres

Les Tableaux de gouvernance communautaire
représentatifs des collectivités locales doivent
étre élaborés dans divers endroits de la pro-
vince. Il est important de créer un tableau de
gouvernance communautaire qui reflete
'hétérogénéité des membres de la
communauté Noire dans une région donnée.
Cela implique de faire le travail de comprendre
a quoi ressemble la communaute dans la
région, de garder a l'esprit que les Noirs et les
communautés se définissent eux-mémes, et
d'appliquer une approche intersectionnelle
pour assurer une repréesentation adéquate des
multiples expériences et niveaux d'identité
des membres de la communauté. Il peut s'agir,
par exemple, d'assurer la participation des
migrants Noirs des Caraibes et de diverses
régions d'Afrique, ainsi que des membres des
communautés Noires nées au Canada. Les
Tableaux de gouvernance communautaire pro-
fiteraient également de la prise en compte de
professionnels de l'équité en santé ayant une
expertise technique dans des domaines tels
que les données sociodéemographiques, la re-
cherche communautaire, le fonctionnement
du systéme de santé, les politiques sur la santé
et les renseignements personnels sur la santé,
ainsi que les données et l'intelligence
artificielle.

Les décisions concernant le nombre et la
structure de ces tableaux, ainsi que leur portée,
doivent étre déterminées et définies par les
collectivités.

31



Cadre de gouvernance des données sur la santé recueillies auprés des communautés Noires de |'Ontario

L'acces aux données comporte deux aspects
clés pour les communautés Noires : le droit
d'accéder a leurs données collectives et le
droit de déterminer qui d'autre peut y accéder.

IL faut établir des voies transparentes
permettant aux collectivités d'accéder a leurs
données sans obstacles. Il faut également
répondre aux besoins en matiére de capacite
et d'infrastructure. Ces besoins peuvent se
concentrer sur l'acquisition de données, la
formation sur l'accés et l'analyse des données,
et la connexion avec les technologies requises,
en particulier a la lumiére d'une fracture
numerique qui suit les lignes
socio-économiques. L'accés aux données
entierement activé peut apporter des avanta-
ges aux collectivités en informant 'élaboration
de nouvelles priorités communautaires et en
fournissant des données probantes a utiliser
dans les efforts de plaidoyer.

Le cadre du EGAP exige également un pro-
cessus par lequel les collectivités peuvent
autoriser ou refuser l'accés a des chercheurs
ou a des organismes externes. Cela devrait
s'appliquer aux données existantes et aux
nouvelles activités de collecte. L'objectif est
d'établir des protections et des responsabilités

adéquates de la part des parties externes sans
créer d'obstacles déraisonnables a l'acces aux
données et a leur utilisation.

Les Tableaux de gouvernance communautaire
établiraient un ensemble de critéres reflétant
les besoins de leur collectivité et détermine-
raient les demandes d'accés aux données. A
linstar du processus d'un comité d'éthique de

la recherche, les parties externes qui souhaitent
avoir acceés aux données devraient démontrer
que leur projet répond aux normes suivantes :
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Les priorités de recherche mettent
les besoins des communautées
Noires au coeur.

La recherche porte sur les solutions
et lamélioration des résultats en
sante.

La recherche reconnait et aborde
les déeterminants structurels et
sociaux a l'origine des inégalités en
santé.

La recherche respecte et
s'harmonise avec les principes
établis dans les Normes de données
pour l'identification et la surveillance
du racisme systémique de 'Ontario.®°

Des protocoles de recherche sont
élaborés en consultation avec les
communautés, qui sont tenues au
courant pendant la mise en ceuvre.

Les collectivités participent a la
réalisation de la recherche, dans le
but supplémentaire de renforcer les
capacités.

Des ébauches de rapports de
recherche, de figures, de tableaux
et d'autres documents sont
distribuées a l'avance aux
communautés afin de recevoir des
commentaires, d'identifier des
points de vue divergents et d'affiner
toute piece nécessitant plus de
nuance.

Les données ne sont pas réutilisées,
vendues ou partagées, y compris
avec le gouvernement et les
organismes gouvernementaux.

Un moyen pour les communautés d'accéder et de partager les données est une fiducie de données
communautaires, un mécanisme de partage équitable des données qui peut impliquer une
infrastructure ou des plates-formes permettant aux membres de télécharger et d'accéder aux
données. Une autre option est un partenariat de données, ou deux ou plusieurs partenaires ayant
des besoins mutuels de données décident de partager l'accés a un ensemble spécifique de
données avec un plan convenu pour l'utilisation et la protection des celles-ci. Ce partenariat devrait
impliquer la co-gouvernance et la réciprocité. Les Tableaux de gouvernance communautaire
superviseraient l'établissement de partenariats. Les responsables des données, comme le ministére
de la Santé et les services de santé publique, ne devraient pas partager les données appartenant
aux communautés Noires sans leur consentement.
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PROTECTION

Tous les droits et données individuels, y compris
les données identifiables, déepersonnalisées et
anonymisees, doivent étre protéges.

Le droit des individus au consentement et au
refus en connaissance de cause doit étre
protégé. Les collecteurs de données doivent
expliquer pourquoi ils demandent des données
basées sur la race, a quoi serviront les données,
comment elles seront stockées et quiy aura
acces. Le consentement a fournir des données
doit étre offert librement, et les individus doi-
vent étre informés de leur droit de retirer leurs
données a tout moment pendant la collecte. Il
faut préciser que les patients ne sont pas tenus
de fournir ces informations pour recevoir des
soins, et le refus de le faire ne devrait pas avoir
d'incidence sur la qualité des soins. Cela de-
vient particulierement important pour les per-
sonnes qui ne se sentent pas en sécurité a
divulguer de l'information, comme les person-
nes ayant un statut d'immigration précaire.

Afin de protéger la vie privée des personnes,
les risques de ré-identification doivent étre
évalués avec soin. Les Tableaux de gouver-
nance communautaire peuvent stipuler que,
dans certaines circonstances, certaines
données ne peuvent pas étre divulguées. Cela
pourrait s'appliquer, par exemple, aux régions
géographiques ou les populations Noires sont
petites, ou la divulgation des données pourrait

présenter un risque éleveé d'identification des
personnes auxquelles elles appartiennent.

Lors de l'approbation des demandes d'acces
aux données, les Tableaux de gouvernance
communautaire établiront des mécanismes de
transfert des données et de résiliation des
ententes afin d'assurer une utilisation
appropriée des données tout au long d'un
échéancier de recherche.

Au fur et a mesure que les communautés pro-
gressent vers la souveraineté des données, les
Tableaux de gouvernance communautaire
devraient mettre l'accent sur 'élaboration des
protections spécifiques nécessaires pour pre-
venir L'utilisation abusive des données. Une
sous-section du Tableaux de gouvernance
communautaire devrait étre consacrée au
développement de l'infrastructure nécessaire
a l'appui de cette composante du travail.

En fin de compte, la souveraineté des données
assurerait la protection la plus tangible des
données. A cette fin, la province devrait
collaborer avec les communautés Noires pour
créer et maintenir un systéme de gestion des
données communautaires qui permet de
suivre l'endroit ou les données sont recueillies
et stockées, aidant les collectivités a surveiller
et a influencer sur l'utilisation des ressources
de données existantes.

Toutes les données recueillies a l'échelle
provinciale doivent résider au Canada afin de
protéger la vie privée des personnes et de se
conformer aux réglements provinciaux sur la
protection de la vie privée.
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ANDATIONS
EEN CEUVRE e

Cette section décrit les principaux domaines dans lesquels une action est nécessaire pour réaliser
le cadre EGAP. Le gouvernement de l'Ontario et les organismes pertinents qui cherchent a
appliquer le cadre devraient fournir un financement durable pour les Tableaux de gouvernance
communautaire ainsi que toute formation nécessaire, renforcement des capacités et infrastructure.

Education Engagement
communautaire
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Tableaux de Engagement
Gouvernance Communautaire des intervenants

Législation
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6

Accords communautaires
de gestion et de partage

des données

Jusqu'a ce que la souverainetée des
données soit atteinte, il est important
que les communautés Noires
identifient des moyens de protéger et
de gérer la facon dont leurs données
sont partagées ou liées a d'autres
systémes. La province devrait
commencer a travailler avec les
communautés Noires afin d'établir des
échéanciers et des jalons pour la
création et le maintien d'un systéme
de gestion des données
communautaires qui permet de suivre
l'endroit ou les données sont
recueillies et stockées. Dans les cas
ou les données sont détenues par des
entités externes, y compris le
gouvernement, la création d'ententes
de partage de données par les
Tableaux de gouvernance
communautaire aidera a surveiller
l'échange de données.

7

Gérance
des donnees

Un calendrier devrait étre établi
avec les ministeres provinciaux et
fédéraux de la Santé, ainsi que
d'autres secteurs et institutions qui
detiennent des données liees aux
communautés Noires (p. ex., l'ICIS,
le CIEM, Santé Canada, Statistique
Canada) afin d'adopter les
principes énoncés dans le cadre
du EGAP. Alors que les processus
de transfert de la gérance des
données aux organisations
communautaires Noires sont en
cours de détermination et de mise
en ceuvre, les communautes
Noires doivent avoir acces a leurs
données, quel que soit l'endroit ou
elles se trouvent.
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USION

Les données fondées sur la race dans les soins
de santé peuvent étre un catalyseur de chan-
gements puissants. Mais la collecte de ces
données n'est pas une fin en soi. Les don-
nées doivent étre utilisées pour répondre aux
besoins d'équité dans le but explicite
d'améliorer la santé des collectivités.

Les processus actuels de données constituent
de nombreuses menaces pour les
communautés Noires en ne mettant pas
l'accent sur leur santé, leurs expériences et
leur vie. Le Cadre EGAP offre un point de
départ pour la réparation et linstauration de la
confiance communautaire en donnant aux
communautés Noires un plus grand controle
sur leurs données collectives. Il s'agit la d'une
exigence fondamentale pour une province en
mutation comme |'Ontario. Bien que ce cadre
ait éte officialisé au milieu de la crise de la
COVID-19 et de l'absence de collecte et
d'application efficaces de données pour traiter
les impacts du virus sur les communautés
Noires, les principes énonceés dans le EGAP
sont pertinents au-dela de la pandémie
actuelle.

Nous nous sommes engagés dans ce voyage
pour entamer un dialogue sur ce que nous
aimerions voir et comment nous aimerions voir
nos données utilisées. Les héritages du racisme
anti-Noirs ne se termineront pas avec 'EGAP.
Nous devons envisager et nous battre pour un
avenir de libération, ou les communautés
Noires atteignent la souveraineté des données
et les meilleurs résultats possibles en santé.

J )
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AIRE

Anonymisation
Les ensembles de données deviennent

anonymises lorsqu'elles sont irréversiblement
privées des moyens d'informationz ou
d'identification personnelle, de maniére a ce
qu'elles ne peuvent plus étre rattachées a des
individus particuliers. Bien faite,
'lanonymisation protége la vie privée des
individus.

Racisme anti-Noirs

[Encadrél « Le racisme anti-Noirs est un
systéme d'injustices en matiére de pouvoir, de
ressources et d'opportunités qui discriminent
les personnes d'ascendance africaine. La
discrimination a l'égard des Noirs est
profondément ancrée et normalisée dans les
institutions, les politiques et les pratiques
canadiennes et est souvent invisible pour ceux
qui ne ressentent pas ses effets. Cette forme
de discrimination a une longue histoire, dont
les racines se trouvent singulierement dans la
colonisation européenne en Afrique et dans
'héritage de la traite transatlantique des
esclaves. »%

Co-design
Dans le cadre d'un processus de co-design,
les intervenants font partie intégrante de la

planification du projet afin de s'assurer que les
résultats établis réepondent aux besoins de la
collectivité.

Données

Les données sont disponibles dans de
nombreux modes différents, y compris la
recherche, le suivi et la surveillance, les
enquétes, les statistiques, les connaissances
culturelles, etc. A l'ére du numérique, de
nombreux types de données sont collectés
auprés d'individus et de communautés, parfois
a leur insu.

Propriété des données

La propriété des données se distingue de la
possession des données. La détention des
données n'équivaut pas nécessairement a la
propriété de celles-ci. La propriété concerne
la relation entre les données et les personnes
dont elles proviennent. Les communautés
devraient étre propriétaires des données
qu'elles produisent.
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Partenariat de données

Une autre option est un partenariat de
données, ou deux ou plusieurs partenaires
ayant des besoins mutuels de données
décident de partager l'accés a un ensemble
spécifique de données avec un plan convenu
pour L'utilisation et la protection des celles-ci.

La souveraineté des données

En tant qu'élément clé de l'autodétermination,
la souveraineté des données implique Lle droit
de régir la collecte, la gestion, l'analyse et
Lutilisation des données.

Gestion des données

Les gestionnaires de données détiennent ou
possedent les données. Parfois, ils sont
appelés gardiens de données. Ils peuvent ou
non étre les propriétaires des données.

Fiducie de données

Une fiducie de données est un mécanisme de
partage équitable des données qui peut
impliquer une infrastructure ou des
plates-formes qui permettent aux membres
de télécharger et d'accéder aux données.

Dépersonnalisation

Les données dépersonnalisées ont été
depouillees de toute information identifiante,
comme les noms. Ces données ne sont pas
nécessairement anonymisées et, dans de
nombreux cas, peuvent encore étre reliées a
Lindividu.

Equité en santé

L'equité en sante est atteinte lorsque tout le
monde a accés a des soins de qualité et a la
chance d'atteindre la meilleure santé possible,

indépendamment de facteurs tels que la race,
l'origine ethnique, l'age, le sexe, le revenu ou
l'orientation sexuelle.

Systéme de santé

Un systeme de santé « comprend toutes les
organisations, personnes et actions dont
l'objectif principal est de promouvoir, de
rétablir ou de maintenir la santé. Cela
comprend des efforts visant a influencer les
déterminants de la santé ainsi que des
activités plus directes d'amélioration de la
santé. »%2

Consentement éclairé

Le consentement éclairé lors de la collecte de
données se produit lorsqu'une personne
accepte librement de participer aprés avoir
recu toutes les informations pertinentes telles
que le but, les risques et les avantages de la
fourniture des données. La personne doit
comprendre les explications, avoir la capacité
de prendre des décisions et accepter
volontairement sans ressentir de coercition.

Refus informé

Le refus éclairé de la collecte de données se
produit lorsqu'une personne refuse librement
de participer aprés avoir recu toutes les
informations pertinentes telles que le but, les
risques et les avantages de la fourniture des
données.

Intersectionnalité

Chaque individu a des identités multiples et
qui se chevauchent. Celles-ci ménent a des
expeériences, des opportunités et des défis
uniques pour différents groupes. Le racisme
anti-Noirs est vécu difféeremment selon le
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genre, le statut d'immigration, l'orientation
sexuelle, l'age, le handicap, l'origine ethnique,
et plus encore.

Race

La race est une construction sociale issue de
la colonisation européenne pour justifier la
domination d'une « race blanche » sur les
autres. L'idée de race n'a pas de fondement
scientifique. La principale facon dont les gens
percoivent la race est par des caractéristiques
physiques qui fournissent peu ou pas
d'informations significatives sur la biologie ou
la génétique d'un individu. Les catégories
raciales changent au fil du temps et d'un lieu a
l'autre, reflétant les configurations sociétales
du pouvoir.

Données basées sur la race

Les données fondées sur la race sont une
sorte de données sociodémographiques. Dans
le secteur de la santé, les données fondees
sur la race permettent d'analyser les inégalités
en santé liées au racisme.

Capitalisme racial

Le capitalisme racial est l'idée que
l'exploitation racialisée et l'accumulation de
capital sont mutuellement constitutives. Par
l'esclavage, le colonialisme et le génocide, le
capitalisme racial a constitué la base du
systéeme mondial moderne ; comme « le
développement, l'organisation et l'expansion
de la société capitaliste poursuivaient des
directions essentiellement raciales, l'idéologie
sociale l'a fait aussi ».3

Ré-identification

Lorsque des indicateurs personnels peuvent
étre trouvés dans des données anonymisées
ou dépersonnalisées et reliées a l'individu, une
nouvelle identification a lieu. Cela se produit
souvent en raison de l'énorme quantité de
données sur les individus qui peuvent étre
trouvés en recherchant en ligne.

Données sociodémographiques

Les données sociodémographiques saisissent
les caractéristiques individuelles telles que la

race, le revenu, l'éducation, l'age, l'identite de

genre et la langue. Cela permet d'analyser les
données par sous-catégorie et d'identifier les

inégalités entre les groupes.
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'IONS DE BASE
A MOBILISATION

1- Y a-t-il d'autres questions ou préoccupations importantes qui ne sont
pas incluses dans le cadre concernant L'utilisation des données
raciales/sociodémographiques ?

2-Y a-t-il des composants supplémentaires que vous aimeriez voir ajoutes
a n'importe quelle section de 'EGAP ?

Engagement

Gouvernance

Acceés

Protections

3- Existe-t-il un langage ou un encadrement dans 'EGAP qui, selon vous,
pourrait étre problématique pour les communautés avec lesquelles vous
travaillez ?

4- Y a-t-il des aspects de ce cadre qui ne sont pas clairs ou sur lesquels
vous auriez besoin d'éclaircissements ?

5- Ce cadre pose-t-il des défis quant a la facon dont votre organisation
recueille, analyse et utilise des données raciales/sociodémographiques?
Dans l'affirmative, quels sont les points de tension et comment
pourrions-nous commencer a collaborer pour surmonter ces obstacles ?

6- Y a-t-il d'autres questions que vous aimeriez soulever qui n'ont pas été
abordées par ces questions ?
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