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Au printemps 2020, le Groupe de travail sur l'équité en santé pour les Noirs, composé de chefs de 

file du secteur de la santé des Noirs et d'experts de l'équité en santé, a commencé à élaborer un 

cadre de gouvernance pour les données sur la santé recueillies auprès des communautés Noires 

de l'Ontario. Dans le cadre du processus de développement, le groupe a mené une série de 

consultations auprès des membres de la communauté Noire, des chercheurs et des universitaires, 

des professionnels de la santé publique et des organismes du système de santé de la province. Les 

objectifs de ce processus de sensibilisation étaient les suivants :

Obtenir l'adhésion et 
l'approbation du cadre de 

réflexion.

Recueillir la rétroaction d'une liste 
diversifiée d'intervenants dont le 

travail sera influencé par la 
collecte de données fondées sur la 

race en Ontario,

Renforcer et affiner 
cadre de réflexion, et 

A

B

C

CONTEXTE

Note : Tout au long de ce rapport, tous les termes spécifiques au genre doivent être considérés comme désignant 

à la fois la forme féminine et la forme masculine - sauf lorsqu'ils font référence à une personne particulière.
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Du 12 août 2020 au 6 octobre 2020, nous 

avons tenu 30 consultations avec des 

intervenants, dont certaines comprenaient 

plusieurs participants. Nous avons recueilli des 

commentaires par courriel, un formulaire 

Google et des réunions virtuelles à l'aide d'un 

ensemble de questions d'engagement de 

base :

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 ajoutés à n'importe 

quelle section d'EGAP ?

A. Engagement 

B. Gouvernance 

C. Accès 

D. Protections

3- Existe-t-il un langage ou un encadrement 

dans EGAP qui, selon vous, pourrait être 

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 à la façon 

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 à 

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 ?

« C'est une excellente contribution 

aux avancées en constante 

évolution de l'intégration des 

principes d'équité dans les 

données. »

« Le cadre EGAP représente un 

progrès important dans 

l'établissement de pratiques et de 

structures éthiques et équitables 

en matière de données. Plus 

important encore, il contribue à 

permettre une approche plus 

démocratique de l'accès aux 

données, y compris le contrôle et la 

propriété des données, afin de 

promouvoir l'équité raciale dans les 

soins de santé. »

« Cette initiative est opportune et 

essentielle. Il contribuera 

énormément à la gouvernance et 

aux pratiques liées à la collecte, à 

l'utilisation, à la diffusion et au 

partage de données dans le 

meilleur intérêt des

communautés Noires. »

Dans l'ensemble, les participants ont indiqué 

qu'ils étaient fermement attachés aux buts et 

aux principes du Cadre du EGAP.

 :



« Des points de vue divergents au sein 
du milieu universitaire et dans la 

communauté sur la question de savoir si 
les données sur les communautés 

Noires devraient être recueillies par 
l'État et d'autres organisations qui ne 

sont pas situées dans la communauté. »

« Nous savons que les appels et le 
soutien à la collecte de données ne sont 

pas unanimes. » 

Les participants ont fait remarquer que les 

membres des communautés Noires ont des 

opinions différentes sur les données 

fondées sur la race et sur la façon dont les 

données provenant des communautés 

Noires devraient être recueillies, gérées

et utilisées.

THÈMES

Reconnaître les 

divergences de vues sur les 

données fondées sur la race

« Beaucoup à apprendre ici de la recherche 
qui se déroule en partenariat avec les 

communautés autochtones. »

« Examinez les expériences vécues dans 
d'autres communautés marginalisées en 

matière de prise en main des données. Par 
exemple, le VIH/sida et les premières 
expériences avec la base de données 

d'observation. »

Tirer les leçons d'autres 

modèles et communautés 

Les participants ont affirmé l'importance 

d'apprendre d'autres modèles, y compris 

les principes du PCAP®,1 les principes 

CARE2 et les principes du partenariat 

communautaire de recherche Jane et 

Finch.3 Le travail accompli par d'autres 

collectivités a été également souligné.

3

1  Centre de gouvernance de l'information des Premières Nations (2020). Propriété, contrôle, accès et possession (PCAP™) : La voie vers la 

gouvernance de l'information des Premières nations. 

https://fnigc.ca/wp-content/uploads/2020/09/5776c4ee9387f966e6771aa93a04f389_ocap_path_to_fn_information_governance_en_fi

nal.pdf 

2 Research Data Alliance International Indigenous Data Sovereignty Interest Group (2019). Principes CARE pour la gouvernance des 

données autochtones. Alliance mondiale pour les données autochtones. https://www.gida-global.org 

3 Partenariat communautaire de recherche Jane Finch (2020). Principes pour mener des recherches dans la communauté de Jane Finch. 

https://janefinchresearch.ca/research-principles  
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Assurer l'inclusion et 

l'intersectionnalité

Les participants ont souligné la nécessité de 

l'inclusion et de l'intersectionnalité, 

particulièrement en ce qui concerne les tables 

de gouvernance communautaire, afin 

d'assurer la représentation des différentes 

expériences et des différentes couches 

d'identité. Il a été noté qu'il importait d'adapter 

le cadre à différents contextes, tels que les 

zones urbaines et rurales.

« L'accent devrait être mis sur la 
recherche de moyens d'intégrer les 
perspectives de la diversité au sein 
de la communauté Noire (p. ex., 
francophones, immigrants, Noirs nés 
au Canada et autres dans le cadre de 
la table de gouvernance). »

« Il est vraiment important que cette 
table de gouvernance ait des 
représentants des immigrants des 
Caraïbes, de l'Afrique de l'Ouest, de 
l'Afrique de l'Est, des membres de la 
communauté Noire nés au Canada et 
d'autres personnes — 
essentiellement une reconnaissance 
de la diversité de la communauté 
Noire. On s'attend souvent à ce qu'un 
petit nombre de Noirs parlent au nom 
de toute la communauté Noire. »

Appel à un financement pour 

renforcer les capacités et 

l'infrastructure 

communautaires 

 
Des investissements dans les formations, le 

renforcement des capacités et des 

infrastructures sont nécessaires pour réaliser 

le travail du Cadre EGAP. Les participants ont 

souligné en particulier la responsabilité du 

ministère de la Santé pour financer et 

d'appuyer ce travail.

« En tant que gestionnaires des 
données, ils [ministère de la Santé] 

— et d'autres bureaucraties — jouent 
un rôle important dans « l'amorce 

des choses. » 

« Quels devraient être les attentes 
et les rôles des intervenants dotés 

de structures existantes pour les 
données racialisées, comme le 

ministère de la Santé, l'ICIS et l'ICES 
? Quels sont les besoins de 

formation et de renforcement des 
capacités ? Que devrait-il se faire 

différemment ? »

« Désignation explicite de la 
nécessité d'un engagement financier 

de la part du gouvernement de 
l'Ontario pour appuyer le 

développement et l'entretien de 
cette infrastructure. »
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Faciliter l'accès de la 

communauté à toutes les 

données des communautés 

Noires

Notant que les données provenant des 

communautés Noires sont conservées dans 

divers endroits, y compris les organismes 

gouvernementaux et paragouvernementaux, 

les organismes qui travaillent pour le 

gouvernement et autres institutions et 

organisations, les participants ont indiqué que 

les questions d'accès aux données doivent 

être réglées. 

« Les données doivent être 
conservées de manière à pouvoir être 
accessibles aux intervenants Noirs de 
la recherche et des politiques ; 
autrement, au fil du temps, elles 
représentent une occasion perdue 
d'atteindre l'équité et la justice en 
matière de santé et de bien-être. »

« La détention de nos données par 
l'ICES ou par certaines institutions 
constitue un obstacle. Les données 
devraient être librement accessibles 
aux grilles de gouvernance 
communautaire. »

« S'il y a des responsabilités envers 
les collectivités, les membres de la 
collectivité doivent avoir un certain 

pouvoir sur les institutions. » 

« Comment les décideurs seront-ils 
tenus responsables ? Comment la 

surveillance des abus et les mesures 
disciplinaires seront-elles gérées ? »

« Il faut s'occuper de la protection de 
la vie privée et des responsabilités 

qui en découlent pour l'assurer ainsi 
que de toute violation. »

Envisager des mesures de 

responsabilisation

Les participants ont souligné que, pour aller 

de l'avant, il faut envisager des mesures de 

responsabilisation de comptes pour remédier 

aux violations des principes et des 

accords-cadres.
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« Les données doivent être 
conservées de manière à pouvoir être 
accessibles aux intervenants Noirs de 
la recherche et des politiques ; 
autrement, au fil du temps, elles 
représentent une occasion perdue 
d'atteindre l'équité et la justice en 
matière de santé et de bien-être. »

« La détention de nos données par 
l'ICES ou par certaines institutions 
constitue un obstacle. Les données 
devraient être librement accessibles 
aux grilles de gouvernance 
communautaire. »
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MERCI

Nous remercions tous les participants qui ont pris le 

temps de s’impliquer dans l’ébauche initiale de ce cadre 

et de formuler des commentaires critiques qui nous ont 

permis de l'affiner et de le renforcer. Vos idées ont été 

inestimables pour faire progresser le cadre EGAP.
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