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Cher Dr Shannon

Pour comprendre I'état de santé des femmes aujourd’hui, on a souvent a tort généralisé
les résultats d’études menées sur des hommes. Pourtant, non seulement les femmes
sont biologiquement différentes des hommes, mais les roles que leur assigne la société
et le contexte de leur vie ne sont habituellement pas les mémes. Les différences entre
hommes et femmes sont donc importantes sur le plan de la susceptibilité, de la détec-
tion, des traitements les plus efficaces et d’autres aspects concernant la santé.

Pour améliorer la santé des femmes, il faut déterminer les causes profondes de la dété-
rioration de leur santé — qu’elles soient d’ordre génétique, biologique, social, culturel
ou économique ou qu’elles relevent d’'une association de celles-ci et d’autres facteurs —
et établir un systeme de rétroaction qui nous permette d’adopter de meilleures straté-
gies de prévention, de détection et de traitement.

Le Laboratoire de lutte contre la maladie (LLCM) nous a demandé de le conseiller sur la
facon dont un tel systéme de surveillance devrait fonctionner : quels en sont les enjeux
et les priorités, quelles devraient étre ses méthodes et quels partenariats pourraient lui
profiter.

Nous avons divisé le travail en deux taches. La premiere consistait a décrire les carac-
téristiques du type de systéme que nous croyons nécessaire pour surveiller la santé
des femmes et a donner des exemples concrets de probléemes de santé que ce systéeme
pourrait prendre en considération. La deuxieme consistait a repérer les données dispo-
nibles, a déterminer les modeéles d’analyse qui conviendraient le mieux, a trouver les
partenaires auxquels il faudrait s’associer et a dresser un plan d’action qui permettrait
au LLCM d’avancer dans la direction recommandée le plus rapidement et le plus effi-
cacement possible.

Une série de consultations nationales ont été effectuées aupres de spécialistes, de
chercheurs et de travailleurs de premiere ligne. La consultation d’'un éventail de
participants aussi large donne parfois lieu a une polarisation contre-productive entre
chercheurs et praticiens, aspects sociaux et aspects médicaux ou autres, mais ce ne fut
pas le cas ici : le débat, vigoureux, a été mené dans une atmosphere positive et a mis
au jour une remarquable convergence de pensée. Comme en témoigne ce rapport, un
large consensus s’est dégagé autour de la nécessité d’opérer un changement de para-
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digme dans le secteur de la surveillance si 'on veut que celle-ci ait un impact significatif
sur la santé des femmes. On s’est également largement entendu sur la facon de faire en
sorte que les priorités de surveillance ne cessent jamais de tenir compte des besoins
changeants.

Les discussions ont été stimulantes, passionnées, a la fois riches en détail et large de
portée. J'aimerais d’ailleurs remercier les membres du Comité consultatif pour leur for-
midable travail d’équipe et leur inestimable compétence. Je désire également remercier
la Dre Elizabeth Dickson, rapporteure de I'atelier numéro 1, qui a su rapporter les prin-
cipales conclusions du premier atelier de facon qu’elles puissent alimenter les travaux
des deuxieme et troisieme ateliers, de méme que les délibérations du Comité concer-
nant sa deuxiéme tache, soit celle de trouver une facon de traduire ces idées en gestes
concrets. C’est Mme Caren Uhlik, du LLCM, qui était rapporteure lors des deuxieme

et troisiéme ateliers; son aide a été des plus appréciée. Le Comité a aussi grandement
profité du soutien administratif de M™es Nicole Cleroux et Brenda Racicot du LLCM, qui
ont su rester charmantes, patientes et calmes, malgré les inévitables crises de derniére
minute. Elles ont fait preuve d’une attention et d’'une application inégalables. Je tiens
enfin a remercier personnellement M™e Dawn Fowler qui a su nous ramener sans cesse
a notre sujet, la surveillance, alors que nous avions souvent tendance a vouloir réformer
tout le systeme pour la santé des femmes, sinon a en concevoir un entierement nou-
veau!

On trouvera ci-joint nos recommandations ainsi que notre rapport, suivi de trois annex-
es couvrant respectivement chacun des trois ateliers nationaux. Pour paraphraser le
commissionnaire chargé de I'accueil dans 'lmmeuble Banting lors du dernier atelier :
«Elles sont ici pour s’occuper des affaires des dames!».

Foiga By~

Lhonorable Monique Bégin, PC, FRSC, OC
Présidente
Comité consultatif sur la surveillance de la santé des femmes

N.B. Le texte francais qui suit utilise uniquement le masculin. Priére de noter que
nous avons surtout travaillé avec des femmes et que le masculin utilisé était
souvent féminin!
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Recommandations

Pour que Santé Canada puisse s’acquitter de ses responsabilités en matiere de surveil-
lance de la santé des femmes, nous lui recommandons d’accroitre ses activités de sur-
veillance en cours, de développer de nouveaux systemes de surveillance et de créer une
infrastructure pour soutenir ces deux activités. Plus précisément, nous faisons les neuf
recommandations suivantes.

1. Que l'actuel systeme de surveillance du cancer du LLCM soit amélioré le plus rapide-
ment possible dans les trois secteurs suivants, et que I'on utilise davantage I'analyse
comparative entre les sexes :

a) la prévention : surveillance des expositions liées a I'environnement et aux
comportements, notamment le milieu de travail (p. ex. I'usage du tabac, le
régime alimentaire, I'activité physique, I'attitude face a I'exposition au soleil,
les comportements sexuels);

b) la détection précoce : surveillance du dépistage organisé et opportuniste du
cancer, notamment les tests génétiques, eu égard a I'acces et a 'efficacité (frottis
Pap, mammographie, dépistage du cancer colorectal);

c) le traitement et les soins de soutien : surveillance du stade cancéreux au
moment du diagnostic, acces a un traitement efficace et a des soins de soutien,
survie sans maladie et survie totale, qualité de vie.

2. Que le LLCM préche par I'exemple en matiére de surveillance de I'avortement au
Canada en collaborant avec toutes les cliniques et les hopitaux qui offrent des
services d’avortement afin d’accroitre I'exhaustivité et la qualité des comptes ren-
dus. Qu’il mette en outre I'accent sur les divers aspects de I'acces aux services
(notamment la rapidité, la proximité et la disponibilité des services).

3. Que l'actuel systeme de surveillance des maladies cardiovasculaires integre des
analyses comparatives entre les sexes dans ses travaux dans les domaines de la
prévention, du diagnostic et de la pathogenese, de la prise en charge et du traite-
ment, et de I'issue des traitements, afin de comprendre la nature des différences
observées entre les hommes et les femmes sur le plan des coronaropathies et des
accidents vasculaires cérébraux.

4. Pour ce qui est de la surveillance du diabete, qui fait partie du systeme de surveil-
lance des maladies cardiovasculaires, qu'un meilleur systéeme de surveillance soit
mis en place le plus tot possible pour les populations a haut risque, notamment
les femmes des Premieres Nations. La surveillance du diabete doit tenir compte de
questions comme l'acces aux soins, la prise en charge, I'issue du traitement et les
complications, notamment dans le cas des grossesses.
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5. Que l'actuel programme de surveillance de 'usage du tabac du LLCM mette 'accent
sur 'amélioration de la collecte de données sur 'usage du tabac et ses déterminants
chez les jeunes femmes de 12 ans ou plus, et qu'’il integre a ses travaux des analyses
comparatives entre les sexes.

6. Que le LLCM mette immédiatement sur pied un groupe de travail composé de
représentants de I'Institut canadien d’information sur la santé (ICIS), de Statistique
Canada et du ministere de la Justice ainsi que d’autres experts compétents dans le
domaine, qui étudiera la possibilité de mettre en place dans un avenir rapproché
des systemes de surveillance visant trois nouveaux domaines sans cesse cités au
cours de nos consultations, soit :

a) les troubles de I'appareil locomoteur, notamment I'ostéoporose, I'arthrite et les
maladies auto-immunes, y compris tous les facteurs significatifs entrant en jeu
dans la douleur chronique;

b) les troubles de la santé mentale, notamment la dépression, I'anxiété et les com-
portements autodestructeurs;

¢) laviolence sous ses nombreuses formes et sous I'angle de son impact sur la
santé physique et émotionnelle des femmes.

7. Que ces futurs systémes de surveillance, vu leur importance particuliere pour la
santé des femmes, relévent en bout de ligne d’'une structure organisationnelle
unique au sein du LLCM.

Et a cette fin,

8. Que le LLCM crée une structure organisationnelle chargée, au niveau opérationnel,
de la surveillance de la santé des femmes; cette structure pourrait prendre la forme
d’'un Bureau de surveillance de la santé des femmes doté du double mandat (vertical
et horizontal) suivant :

a) dresser, de concert avec Statistique Canada et I'ICIS, un inventaire des bases de
données pertinentes pour les activités de surveillance de la santé des femmes;

b) établir et revoir en permanence les priorités, indicateurs et lacunes en matiere
de surveillance de la santé des femmes;

c) élaborer et mettre régulierement a jour un indice de la santé et du bien-étre de
'ensemble des femmes, c.-a-d. un indice de qualité de vie analysé et rapporté a
I’échelle nationale ainsi qu’en fonction des sous-groupes vulnérables;

d) reconnaitre, dans toutes ses activités, la diversité de la population féminine
au Canada (notamment les immigrantes récentes, les membres des minorités
visibles, les femmes autochtones, les lesbiennes et les bisexuelles, les femmes
handicapées, de méme que les sous-groupes présentant des vulnérabilités
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particulieres lorsqu’on analyse leur situation en tenant compte des divers déter-
minants de la santé);

e) produire un rapport annuel sur la situation de la santé des femmes au Canada;

f) diffuser ses données et ses analyses dans le réseau habituel des partenaires ainsi
que dans un réseau plus vaste de la clientele féminine;

g) consulter les instances intéressées de Santé Canada hors du LLCM, en particulier
le Bureau pour la santé des femmes et Condition féminine Canada, sur les ques-
tions concernant la surveillance de la santé des femmes, et collaborer avec elles;

h) favoriser le réseautage national de toutes les instances qui s’intéressent a la
santé des femmes autour de questions concernant la surveillance de la santé des
femmes;

i) avecl'aide de Condition féminine Canada, servir de ressource institutionnelle
pour la formation du personnel des bureaux du LLCM en matiére d’analyse com-
parative entre les sexes, et superviser l'utilisation de cette grille d’analyse dans
toutes les activités de surveillance mises en oeuvre au sein de ces bureaux.

Cette nouvelle structure devrait se voir accorder les pouvoirs et les ressources finan-
cieres et humaines nécessaires a I'accomplissement de ses fonctions, et étre tenue
responsable devant le directeur général du LLCM en vertu des principes habituels.

Enfin,

9. Il est également recommandé de mettre immédiatement sur pied un Comité consul-
tatif du Bureau de la surveillance de la santé des femmes proposé, composé d’ex-
perts de I'extérieur et de consommateurs; ce comité sera chargé de préciser et d’é-
valuer régulierement les priorités et autres enjeux critiques pour la surveillance de
la santé des femmes tels qu’établis dans le cadre de nos consultations, et de faire
des recommandations quant aux changements a y apporter.
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Mandat, composition et fonctionnement

A la demande du Dr Michael Shannon, directeur général du LLCM de Santé Canada,
un comité consultatif composé de professionnelles de la santé bénévoles de toutes
les régions du pays, reconnues pour leur travaux sur la santé des femmes et représen-
tant un large échantillon multi-disciplinaire d’expertise universitaire et scientifique
(médecine, politique publique et gouvernement, sciences infirmieres, sociologie et
anthropologie, économie de la santé, épidémiologie), a commencé a se rencontrer au
début de 1999. Les membres de ce comité sont les suivantes : M™es Monique Bégin,
Sharon Buehler, May Cohen, Jean Gray (pour un certain temps), Patricia Kaufert,
Arminée Kazanjian, Heather Maclean, Donna Stewart et Bilkis Vissandjée. Le Comité
était présidé par M™e Monique Bégin. Une fonctionnaire du LLCM, M™e Dawn Fowler,
agissait comme secrétaire du comité, nommé le Comité consultatif sur la surveillance
de la santé des femmes.

Le mandat donné au Comité consultatif par le directeur général était le suivant :

«donner des conseils sur les enjeux, priorités, méthodes et partenariats potentiels en matiére de
surveillance de la santé des femmes. Je vous ai demandé de nous aider a déterminer quels sont
les principaux problémes de santé des femmes au Canada, en précisant que les recommandations
de votre comité serviront de fondement a la création d’un éventuel systéme national de surveil-
lance de la santé des femmes. {(...) un systéme de surveillance global et bien structuré doit étre
mis sur pied de toute urgence si nous voulons sauvegarder la santé et la sécurité futures des
Canadiennes, notamment des Canadiennes a «haut risque» et de celles appartenant a des
«groupes vulnérables»...»

En plus de procéder a de nombreuses consultations par téléphone, par fax et par cour-
riel, le Comité s’est réuni a Ottawa aux dates suivantes :

* le 7 janvier 1999

* le ler février 1999
* |e 8 avril 1999

* e 30 avril 1999

* les 3 et 4 juin 1999

De surcroit, le comité a tenu trois consultations nationales :

* les 29 et 30 mars 1999 : Premier atelier, réunissant 66 experts et militants com-
munautaires en santé des femmes;

* le 28 mai 1999 : Deuxieme atelier, réunissant 16 experts de divers ministeres
du gouvernement fédéral, dont 'honorable Hedy Fry, Secrétaire d’Etat (Situation
de la femme), et des membres du Bureau pour la santé des femmes de Santé
Canada;
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* le 3 juin 1999 : Troisiéme atelier, réunissant une vingtaine d’analystes et de ges-
tionnaires de bases de données provenant surtout de ministeres et d’'organismes
fédéraux, d’organisations non gouvernementales (ONG) et d’établissements de
recherche, ainsi que des participants du secteur privé.

Pour mettre au point un systeme de surveillance national, il faut disposer d’'une liste
d’enjeux prioritaires pour la santé des femmes. En plus de dresser une liste de ces
priorités, on a demandé aux participants des deux premiers ateliers de justifier leur
choix et d’'indiquer comment effectuer la surveillance de chacune des questions jugées
prioritaires. C’était la un point important, car il rappelait aux groupes que, vu I'hétéro-
généité de la population féminine, la surveillance doit étre raffinée si I'on veut avoir
un impact réel sur la santé des femmes et donc obtenir des résultats concrets. Un
autre défi des ateliers était de mettre au point une méthode qui permette au LLCM de
déceler les changements dans les priorités et d’adapter ses activités de surveillance en
conséquence.

Les experts qui se sont joint au Comité lors du troisieme atelier ont été priés de nous
aider a analyser la faisabilité des propositions, soit de déterminer quelles bases de don-
nées on pourrait utiliser pour chacun des secteurs prioritaires et quelles modifications
devraient y étre apportées. On a aussi demandé aux participants de ce troisieme atelier
d’évaluer les limites ou les faiblesses des bases de données existantes et de relever les
lacunes dans la fourniture des informations requises pour exercer une surveillance dans
les secteurs prioritaires identifiés. Enfin, les participants ont discuté des problemes de
logistique posés par la liaison des diverses bases de données, de méme que des nou-
velles activités de collecte de données a mettre en oeuvre pour combler les lacunes
relevées dans les informations disponibles.

Qu’est-ce que le LLCM?

Le LLCM est une direction de la Direction générale de la protection de la santé de
Santé Canada qui est chargée de I'épidémiologie, de I'étude de la propagation des
maladies et de la surveillance des questions de santé publique. Le LLCM est né de la
fusion, en 1970, du Laboratoire d’hygiene (créé dans les années 20), du Groupe de lutte
contre les MTS et du Groupe de lutte contre la tuberculose au sein de Santé Canada.
AT'époque, le gros de ses efforts portait sur les maladies infectieuses. Un changement
d’orientation survint en 1975, lorsque des travaux furent entrepris sur des maladies non
transmissibles, comme le cancer, et sur les nourrissons et la santé de I'’enfant. En 1984,
les travaux sur les maladies transmissibles ont été réorientés de facon a tenir compte
du sida. En 1986, la fonction épidémiologie était scindée entre les maladies transmissi-
bles et les maladies non transmissibles, et c’est en 1990 que 'on s’est sérieusement
attelé a assurer le financement de I'épidémiologie.
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Aujourd’hui, le budget annuel du LLCM s’éleve a environ 48 millions de dollars. La
mission du laboratoire est de faciliter, a I'échelle nationale, des interventions de santé
publique efficaces fondées sur des données scientifiques, au moyen d’activités de
surveillance, d’études sur le terrain, de recherches appliquées et de la diffusion rapide
d’informations liées aux besoins, aux priorités et aux stratégies. Son mandat s’inscrit
donc toujours dans la perspective traditionnelle de la surveillance étant donné qu'’il est
responsable des activités suivantes :

* mener ou coordonner I'évaluation des risques de maladies et de blessures au
moyen d’activités de surveillance nationales et internationales, d’enquétes sur le
terrain et de recherches appliquées;

* diffuser activement des informations pertinentes en santé publique ainsi que sur
les choix possibles d’interventions fondées sur des preuves;

* superviser et évaluer les interventions de santé publique;

* renforcer les capacités nationales en matiéere d’interventions de santé publique en
fournissant des conseils spécialisés, en adoptant des mesures d’assurance de la
qualité, et en établissant des consensus et des partenariats.

Lun des grands avantages de confier la coordination de la surveillance nationale au
LLCM tient a sa capacité de rassembler des partenaires de toutes les régions du pays

et de travailler avec la communauté internationale au réglement des questions de sur-
veillance. Pour que la surveillance fonctionne, il est en effet essentiel que 'on s’entende
sur des définitions normalisées et sur une approche commune. Et, a cette fin, il importe
de disposer d’une organisation capable d’assurer la coordination et de rassembler les
divers acteurs. Le LLCM est bien placé pour jouer ce role essentiel. De surcroit, il dis-
pose d’une riche expertise en matiére d’analyse, qui lui permet d’analyser les principaux
enjeux de la surveillance et de prévoir les impacts des problemes de santé.

Qu'’est-ce que la surveillance de la santé?

Historiquement, la surveillance de la santé a été instaurée pour prévenir et limiter la
propagation des maladies infectieuses. Bien que ces dernieres demeurent une com-
posante essentielle des activités de surveillance, récemment celles-ci se sont élargies
pour englober les maladies chroniques, les facteurs de risque associés aux maladies et
les lésions et autres événements non chroniques comme l'avortement ou la grossesse.
Si la portée de la surveillance a évolué quelque peu avec le temps, ses principes sont
demeurés les mémes. Ainsi, la surveillance de la santé consiste-t-elle en la collecte, la
classification, I'interprétation, la déclaration et la diffusion permanentes et systéma-
tiques d’informations sur la santé.

Le but de la surveillance de la santé est de fournir des données permettant de fonder
sur des preuves les décisions cliniques, les politiques et les programmes de santé, et
I’évaluation des interventions ciblées. En observant I'évolution des tendances dans le
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temps et dans I'espace selon les personnes, on peut anticiper les changements et
prendre les mesures qui s'imposent. Il importe toutefois de faire également état des
limitations de la surveillance. En effet, la surveillance de la santé ne peut répondre a
toutes les questions sur la santé et la maladie, et toutes les questions ne peuvent
trouver leurs réponses aupres d’une seule source d’'information. La surveillance n’est
ni une recherche clinique ni une recherche en sciences sociales; elle n’est pas non plus
un sondage détaillé effectué ponctuellement aupres d’une population «a risque». Elle
consiste plutot a suivre les tendances et a en faire état de facon continue. Et pour avoir
une idée globale d’'une question, il faut inévitablement adopter plusieurs stratégies et
méthodes différentes. Mais en méme temps, il importe aussi de voir a ce que chaque
composante de la collecte de données soit bien concue en fonction du degré de détail
voulu et ne soit pas utilisée a d’autres fins que les fins visées.

Surveillance et santé des femmes

En 1998, le LLCM a entrepris une analyse de la conjoncture et en a profité pour déceler
les «lacunes» de ses activités de surveillance courantes. On a ainsi constaté qu’il n'y
avait aucune surveillance globale de la santé des femmes ni rapports sur le sujet, en
grande partie a cause de la pauvreté des données en la matiere au Canada. Il s’agit la
d’une importante lacune. La communauté internationale a reconnu qu'’il fallait améliorer
la collecte et la diffusion des données sur la santé des femmes apres que la commu-
nauté scientifique eut elle-méme reconnu que I'étiologie des maladies, les symptomes
et la réponse aux traitements pouvaient varier selon le sexe et le role, et que les
femmes étaient sous-représentées dans les essais cliniques et la recherche en général.
Bien qu’elles vivent plus longtemps que les hommes, les femmes affichent une morbid-
ité supérieure et sont en général en moins bonne santé.

Les lacunes dans nos connaissances des différences entre les sexes sur le plan de la
santé nous empéchent d’élaborer des politiques et des programmes appropriés et,
donc, d’intervenir de facon efficace. Il est essentiel d’élaborer une stratégie nationale
efficace pour améliorer la santé des femmes. Un élément clé de cette stratégie serait
de mettre en place un systéeme de surveillance effectif et efficace. Un tel systeme ferait
en sorte que les enjeux sanitaires prioritaires pour les femmes soient sérieusement
étudiés, et viendrait compléter les efforts mis en oeuvre par les Centres d’excellence
pour la santé des femmes et par le Bureau pour la santé des femmes de Santé Canada.

L'élaboration d’un systeme national
de surveillance de la santé des femmes

La mise en place d’'un systeme de surveillance permettrait de rassembler des données
de base pour suivre I'évolution des tendances de I'incidence des maladies dans le temps
(ce qui ne se fait pas a I'heure actuelle, sauf pour le cancer et les maladies cardiovascu-
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laires), des expositions liées a la santé, des comportements et des autres questions
d’ordre social et économique, comme I'avortement et les conditions de travail, qui
ont une incidence sur la vie des femmes. Un tel systeme de surveillance permettrait
également d’étudier les rapports entre les déterminants de la santé et les résultats
des interventions et aiderait donc a déterminer les risques que I'on peut atténuer et
a adopter des stratégies favorables a la santé.

Un enjeu qui n'a traditionnellement pas été pris en considération en tant que probléeme
de santé est la violence sous toutes ses formes, et notamment la violence faite aux
femmes. La violence est certes reconnue par certains ministeres gouvernementaux,
comme Santé Canada, mais la philosophie générale en vigueur dans de nombreuses
instances veut qu'’il s’agisse d’une question qui concerne la «justice». Nos consultations
ont pourtant confirmé trés clairement que la violence faite aux femmes est indéniable-
ment un probleme de santé qui doit faire I'objet d’'une surveillance. Cela, bien siir,
nécessite une collaboration entre les divers ministeres.

Pour répondre aux besoins de la surveillance de la santé des femmes, nous avons re-
commandé au LLCM, a la lumieére de nos consultations, de mettre en place un mécan-
isme qui permettrait de consulter des spécialistes de la santé des femmes de I'extérieur
en vue de former des partenariats entre la communauté de la santé des femmes et le
LLCM. Le systéme de surveillance de la santé des femmes ferait ainsi écho a I'avis des
personnes qui connaissent le mieux la question. Un systeme de surveillance créé en
vase clos, sans 'intervention constante de spécialistes, ne saurait en effet étre utile ni
bénéfique.

Le LLCM est bien placé pour administrer un systeme de surveillance de la santé des
femmes. Son role dans la conception et la mise en place d’un tel systeme serait,
premierement, d’agir comme facilitateur pour rassembler les gens, leur demander

leur avis et définir avec eux les parametres de la surveillance de la santé des femmes.
Deuxiémement, le LLCM devrait servir de plaque tournante pour la collecte et I'analyse
des données. En effet, comme il recueille déja des données des établissements avec
lesquels il collabore, comme I'Institut canadien d’information sur la santé et Statistique
Canada, il serait naturel qu’il consolide ces partenariats et examine la possibilité
d’élargir le type d'information disponible sur la santé. Troisiemement, le LLCM possede
un bassin d’épidémiologistes et d’autres analystes chevronnés, capables de travailler
avec leurs partenaires a I'interprétation des résultats de leurs analyses et a I'établisse-
ment de leur portée.
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Qu’attend-on de la surveillance
de la santé des femmes?

La surveillance de la santé des femmes doit tenir compte du fait que la santé est une
notion complexe et multifactorielle, que les femmes constituent un groupe hétérogéne
et que son but est de recueillir des informations qui se traduisent par des changements
positifs permettant d’'améliorer I'état de santé et les résultats cliniques observés chez
les femmes. Il se peut donc qu'’il faille aller au-dela de la facon traditionnelle de faire
des analyses, par exemple. En effet, traditionnellement, les données de surveillance
ont été rapportées sous forme de tableaux, par sexe, par age, par région géographique
(province/territoire) et par revenu. Mais cela ne suffit plus pour bien comprendre la
santé des femmes. Dans ce type d’analyse conventionnel, la notion de «sexe» désigne

la différence biologique entre les hommes et les femmes — et cela en I'absence de tout
contexte. Selon I'étude Analyse comparative entre les sexes — Un guide pour I'élaboration de
politiques produit par Condition féminine Canada, les rapports sociaux entre les sexes
«désignent I'ensemble des caractéristiques propres a une culture, qui déterminent le comporte-
ment social des femmes et des hommes, les rapports entre eux et la facon dont ces rapports sont
établis par la société.». Le fait d’interpréter un enjeu en fonction du sexe ne permet pas
de savoir de quelle facon les femmes et les hommes sont affectés par un méme prob-
leme; il faut donc procéder a des analyses comparatives entre les sexes.

Lors de nos consultations, on a fortement recommandé d’intégrer I'analyse comparative
entre les sexes. En bref, cette analyse évalue les répercussions différentes des politi-
ques, pratiques, interventions ou programmes sur les hommes et les femmes. Elle com-
pare de quelle facon les femmes et les hommes sont affectés par ces divers facteurs en
tentant de déterminer pourquoi, et remet en question I'idée que les politiques, pro-
grammes et mesures législatives auraient une incidence identique sur toutes et tous,
sans égard au sexe (Condition féminine Canada, 1998). En se penchant sur le contexte
polyvalent de la vie des femmes, I'analyse comparative dépasse la simple explication
biologique/génétique. Pour que la surveillance rende vraiment compte de la vie et des
problemes des femmes, le LLCM doit étre prét a adopter une définition plus large de la
santé ainsi que de nouvelles approches de la collecte, de I'analyse et de la transmission
des données.

Auparavant, lorsqu’il recueillait et analysait les données aux fins de la surveillance, le
LLCM adoptait tout naturellement un <modele axé sur la maladie, I'invalidité et le

déces prématuré», qui dégage des tendances et en suit I'évolution aux fins de la santé
publique. Le LLCM s’est aussi intéressé au fardeau que font peser les maladies et les
accidents sur les ressources limitées de notre systéme de santé. Depuis 1991, le labora-
toire a d’ailleurs publié une série d’excellents rapports quasiment annuels intitulée Le
fardeau économique de la maladie au Canada. Comme dans la plupart des activités tradi-
tionnelles de surveillance de la santé mises en oeuvre dans le monde, pour recueillir les
données sur les maladies, les accidents et les avortements, le LLCM se sert des caté-
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gories diagnostiques internationales de la CIM-9, et calcule pour chaque catégorie de
maladie ou d’accident les dépenses totales enregistrées par les diverses composantes
du systéme de santé. Cette approche et ce systéme de classification ignorent totale-
ment des concepts comme ceux de «qualité de vie» ou d’«impact psychosocial» de la
maladie.

Il est rapidement apparu évident a notre comité que cette approche ne rendait pas
justice a la complexité du «<modele basé sur les déterminants de la santé» ni pour les
femmes ni pour les hommes, et ne pouvait rendre compte de la nature véritablement
multidimensionnelle de la maladie. Comme on I'affirme dans le document intitulé
Stratégie pour la santé des femmes de Santé Canada (mars 1999), «la maladie et la menace de
mort ne sont pas les seules préoccupations en matiére de santé pour les femmes. Les questions
liées a la qualité de vie sont importantes pour ces derniéres et peuvent méme les prédisposer a
la maladie. Une étude menée en 1992 par Vivienne Walters a révélé que 68 % des femmes visées
par I'étude estimaient que leur principal sujet de plainte était la fatigue qu’elles ressentaient.
Elles se sont également plaintes de ressentir du stress et d’éprouver des problémes de sommeil.»
Nous félicitons Santé Canada et les gouvernements des provinces et des territoires
d’avoir adopté une stratégie de la santé de la population basée sur un large éventail

de 12 déterminants de la santé, depuis le patrimoine biologique et génétique jusqu’au
niveau d’instruction, en passant par le revenu et la situation sociale, le réseau de sou-
tien social, 'emploi et les conditions de travail, le logement ou I'’environnement. Si cha-
cun de ces facteurs est important en soi, les interrelations entre eux ouvrent également
de nouvelles perspectives a notre compréhension de I'état de santé de la population du
Canada.

Pour traduire cette approche axée sur la population en termes de surveillance de la
santé des femmes, il importe au plus haut point de recueillir des données, de dévelop-
per des indicateurs et d’analyser I'état de santé et le bien-étre des femmes. Les indica-
teurs sont non seulement essentiels pour bien comprendre les tendances en matiére
de santé, mais ils aident également a comprendre la dynamique de la santé de la popu-
lation et a élaborer des politiques publiques adaptées. Par exemple, les bonnes données
qualitatives doivent étre considérées comme crédibles et se voir attribuer autant de
poids que les bonnes données quantitatives. La surveillance de la santé des femmes
doit étre abordée dans une perspective globale et polyvalente. Pour étre vraiment
valables, les indicateurs de la santé des femmes doivent étre transmis sous forme
désagrégée, et ventilés en fonction de toutes les variables significatives nécessaires
pour rendre compte de la diversité de la vie des femmes au Canada, par région et
sous-groupe, en insistant sur les plus vulnérables des sous-groupes.

Par le biais de nos recommandations, nous avons tenté d’établir une route a suivre
basée sur les informations issues des consultations, sur les résultats de nos discussions
et sur ce qui se fait déja a I'heure actuelle, afin d’orienter le LLCM dans sa future planifi-
cation en matiere de surveillance de la santé des femmes. Ce plan de route contient
une liste d’enjeux prioritaires — a court, a moyen et a long terme —, accompagnés de
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leur justification. Il reconnait que les femmes constituent un groupe fort hétérogene

et insiste sur la nécessité de déterminer quels sous-groupes doivent étre inclus dans le
systéeme de surveillance, quels enjeux doivent étre pris en considération et pourquoi ils
doivent I'étre. Enfin, nous avons réfléchi a la facon dont le LLCM pourrait, sur une base
continue, le mieux répondre a I'évolution des priorités de la surveillance de la santé des
femmes tout en étant toujours tenu de rendre compte dans le cadre de son mandat

de I'enjeu plus large de I'état de santé des femmes au Canada.

Priorités en matiére de santé des femmes

Lorsqu’on se lance dans une entreprise comme celle qui nous a été confiée, on se rend
vite compte de I'énormité de la tache et que la question est beaucoup plus complexe
qu’on ne I'avait imaginé au départ. Dans le cadre de notre processus de consultation,
nous avons pu demander leur opinion a un grand nombre des meilleurs spécialistes
canadiens de la santé des femmes : des responsables de I'administration quotidienne
des services et des programmes, des activistes, des chercheurs, des responsables de
I’élaboration des politiques et des programmes et des professionnels de la santé.
Devant I'enthousiasme et l'intérét suscités, nous avons eu du mal a faire en sorte que
la liste des priorités en reste a un niveau réalisable tout en relevant le défi de dépasser
le statu quo et de mettre au point un systéme qui aura un véritable impact sur la vie
des femmes au Canada.

Malgré la diversité des antécédents et des intéréts des participants, il s’est quand méme
dégagé de tous les ateliers un certain nombre de priorités bien précises. Nous invitons
d’ailleurs fortement les lectrices et les lecteurs qui voudraient avoir un apercu détaillé
de ces priorités a lire les rapports des ateliers qui figurent en annexe. Une priorité s’est
imposée d’emblée : la nécessité de renforcer certaines activités de surveillance exis-
tantes, comme celles visant le cancer, les cardiopathies, 'avortement et le tabagisme.
On a aussi jugé prioritaire que le LLCM inclue dans ses sources de données de surveil-
lance des données non conventionnelles, comme les données qualitatives, et qu’il
adopte des stratégies d’échantillonnage différentes qui permettent de tenir compte
des sous-groupes de la population difficiles a joindre. Le LLCM devrait aussi cibler ses
activités de surveillance sur les groupes les plus concernés par les questions étudiées.
En effet, comme toutes les questions ne touchent pas I'ensemble des femmes, lorsque
'une d’elles concerne plus précisément un certain segment de la population,

le LLCM devrait axer la collecte et I'analyse des données sur ce segment particulier.

Pour appuyer les activités de surveillance de la santé des femmes, nous recommandons
que soit mise en place au sein du LLCM une structure organisationnelle capable de
servir de point d’ancrage et de liaison et jouissant du méme statut que les autres
bureaux du LLCM. Ce centre coordonnerait I'analyse et la transmission des données,
apporterait une aide dans les secteurs ou 'on exerce déja une surveillance, et amorce-
rait de nouvelles activités de surveillance pour combler les lacunes existantes et, a long
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terme, toute lacune nouvelle ou émergente. Pour assister cette structure organisation-
nelle, il faudrait créer un Comité consultatif permanent composé de spécialistes de
I'extérieur, qui servirait de courroie de transmission permettant au LLCM de disposer
des données les plus récentes et d’obtenir rapidement les avis les plus a jour. Ce groupe
collaborerait également avec le LLCM a I'établissement de critéres permettant de déter-
miner quand un probléme particulier doit devenir une priorité pour la surveillance et
quand la surveillance d’'un probléme quelconque n’est plus justifiée ou a besoin d’étre
modifiée. Enfin, il faudrait amorcer des travaux en vue de développer la surveillance
dans les trois domaines suivants, méme s’il faudra plus de temps pour la mettre en
oeuvre : troubles musculo-squelettiques, santé mentale et violence.

Une illustration du cas

Nous sommes conscientes que le concept d’analyse comparative entre les sexes est
parfois difficile a saisir et encore plus difficile a appliquer. Nous donnons ci-dessous
quelques exemples pour illustrer de quelle facon les conditions sanitaires touchent
différemment les hommes et les femmes et faire ressortir I'importance de bien choisir
les indicateurs.

Prenons par exemple la santé mentale (qui ne fait pas actuellement I'objet d’une
surveillance au LLCM) : ses manifestations sont tout a fait différentes selon que I'on
appartienne a un sexe ou a l'autre. Selon les enquétes communautaires menées aupres
des Canadiennes, c’est la dépression, avec le stress et la fatigue, qui est constamment
citée comme principal probleme de santé. La dépression est un grave probleme de
santé publique. Le rapport sur le fardeau mondial de la maladie publié en 1996 par la
Banque mondiale (Report on the Global Burden of Disease) affirme que cinq des dix pre-
mieres causes d’invalidité dans le monde sont des maladies mentales (y compris la
dépression), et que celles-ci répondent de 25 % des invalidités totales et de 10 % du
fardeau total de la maladie. Si, jusqu’a la puberté, la dépression est aussi fréquente
chez les garcons que chez les filles, elle frappe rapidement par la suite deux fois plus
de femmes. Cette tendance persiste jusqu’apreés la ménopause, apres quoi le taux de
dépression diminue, tout en restant plus élevé que celui des hommes. On note chez les
Canadiennes d’'importantes variations dans les taux de dépression selon la région, I'age,
le revenu, I'origine ethnique, le niveau d’instruction et 'emploi. On sait également que
la faible estime de soi, les mauvais traitements, le harcelement et la double tache a la
maison et au travail contribuent aussi a la dépression et au stress chez les femmes.

Un autre exemple, la violence, ne fait pas non plus 'objet d’'une surveillance par le
LLCM. D’entrée de jeu, nous reconnaissons que les hommes peuvent eux aussi étre
victimes de violence et que la violence n’est pas un probleme qui touche uniquement
les femmes. Il n’en reste pas moins que la moitié des femmes de plus de 16 ans au
Canada affirment avoir été victime de violence a un moment ou a un autre au cours

de leur vie. Les femmes risquent quatre fois plus d’étre blessées par leur partenaire de
sexe masculin que dans un accident de la route. Le harcélement, criminel ou non, apres
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la séparation est courant, et les femmes risquent davantage d’étre tuées par leur parte-
naire ou leur ex-partenaire que par n'importe qui d’autre dans la communauté. Les fem-
mes qui sont agressées sont susceptibles de souffrir de blessures multiples et présen-
tent souvent des séquelles physiques et psychologiques graves et prolongées, comme le
stress post-traumatique et l'irritabilité du colon. Au nombre des séquelles psychologi-
ques, mentionnons le traumatisme, la peur, I'insomnie, I'anxiété, la dépression et les
tentatives de suicide. Quarante-trois pour cent des blessures infligées aux femmes

par leur partenaire dans le cadre d’une relation intime nécessitent une intervention
médicale. La violence lors des fréquentations et les agressions sexuelles visant de
jeunes femmes ont souvent été liées a des troubles de I'alimentation subséquents. La
grossesse marque souvent le début d’une escalade dans I'agression provoquant diverses
séquelles médicales, dont les fausses couches, le faible poids a la naissance du nourris-
son et les traumatismes psychologiques.

En plus des dangers immédiats qu’elle fait peser sur leur bien-étre physique et psy-
chologique, la violence contre les femmes cofiterait au bas mot 4 milliards de dollars
par année a I'économie canadienne en frais de justice, de santé, de services sociaux et
d’emploi. Le coiit annuel des traitements médicaux dispensés aux femmes victimes
d’agression au Canada varierait de plus de 408 millions a 1,5 milliard de dollars. Les
estimations des frais d’hospitalisation attribuables a la violence en 1991-1992 varient
de 37,8 a 70,7 millions de dollars par année.

De nombreux professionnels, dont des médecins, continuent de sous-diagnostiquer ou
de mal diagnostiquer la violence faite aux femmes, malgré les énoncés de principes en
faveur de I'éducation et de la sensibilisation au probléme publiés par I'Ontario Medical
Association, la Société des obstétriciens et gynécologues du Canada et I'’Association
canadienne de santé publique, et les Best Practice Guidelines de I’Association des hopi-
taux de I'Ontario. Font notamment obstacle a la détection du probléme le manque de
confiance des professionnels de la santé dans leur capacité de détecter les agressions et
«’'ensemble de symptomes prétant a confusion», les barrieres d’ordre culturel, et les
croyances et attitudes des professionnels eux-mémes.

Examinons maintenant de beaucoup plus pres trois autres affections qui ont également
été identifiées comme prioritaires chez les femmes : le cancer, la douleur chronique et
les maladies cardiovasculaires.

Le cancer chez les femmes

Un peu plus du tiers des femmes développeront un cancer au cours de leur vie, et

plus du cinquieme en mourront. Bien que l'incidence globale du cancer soit plus élevée
chez les hommes, proportionnellement la maladie a un impact plus grand chez les
femmes par rapport aux autres causes de maladie, d'invalidité et de déces. Lensemble
des cancers constitue de loin la principale cause de décés et d’années potentielles de
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vie perdues chez les femmes (comparativement aux maladies cardiovasculaires et aux
blessures).

Certains cancers sont propres aux femmes ou plus fréquents chez elles du fait de leur
sexe (p. ex., le cancer du col et des ovaires, dans le premier cas, ou le cancer du sein,
dans le second). D’autres, par exemple le cancer du poumon et le mélanome, présen-
tent chez elles un profil de survenue différent a cause de la prévalence différente des
facteurs de risque qui, a leur tour, sont influencés par les interrelations complexes entre
le sexe (dans sa dimension sociale), la classe sociale et le niveau d’instruction. La fré-
quence du cancer du poumon augmente chez les femmes au point de déloger le cancer
du sein au titre de principale cause de décés. Les adolescentes sont la seule population
parmi laquelle le tabagisme augmente toujours. Les différences d’exposition liées au
sexe ne se limitent pas aux facteurs de risque comportementaux. Ainsi, les réles sexuels
ont une incidence sur I'exposition aux pesticides dans les exploitations agricoles :
’lhomme risque d’étre exposé aux pesticides lorsqu’il les applique, mais il porte des
vétements protecteurs; la femme, elle, risque plus d’y étre exposée lorsqu’elle lave des
vétements imprégnés de pesticides, mais elle ne bénéficie alors d’aucune protection.

Les femmes sont parfois victimes de biais dans le diagnostic et le traitement du cancer.
Ainsi, en présence des mémes symptomes de cancer colorectal, on proposera moins
souvent une endoscopie a une femme qu’a un homme. Comme la femme vit plus long-
temps que son compagnon et est plus susceptible d’étre pauvre et de n’avoir aucun
soignant pour s’occuper d’elle lorsqu’elle atteint 'age ou le risque de cancer est le plus
élevé, son acces a des soins de qualité peut étre entravé de plusieurs facons. Si, de
toute évidence, il faut étudier davantage le role que joue le sexe dans le diagnostic et
le traitement du cancer, il faut aussi exercer une surveillance non seulement du cancer
en soi, mais aussi de I'accés aux soins, notamment a la lumiere du délestage vers les
municipalités et les familles des responsabilités auparavant assumées par les services
de santé des provinces.

Il est essentiel de disposer de bonnes données de surveillance pour élaborer, cibler
et évaluer les stratégies de prévention, de détection et de traitement du cancer, de
méme que pour améliorer la qualité de vie des femmes atteintes de cancer. Ces don-
nées servent en effet a évaluer les besoins, a établir les priorités et a évaluer les
progrés accomplis.

Mais comment peut-on savoir que I'on a fait des progres? Historiquement, la surveil-
lance a mis I'accent sur les cas et sur les déces. Ce sont la de pratiques indicateurs

de besoins (en services), qui peuvent aussi étre utiles pour fixer les priorités, mais ils
sont aussi passablement bruts et n’aident guere a évaluer les progres accomplis dans

la lutte contre le cancer. S'ils permettent assez bien de décrire I'impact de la maladie et,
jusqu’a un certain point, de faire de grossieres prévisions fondées sur les tendances de
I'incidence ou de la mortalité, les données sur les nouveaux cas et les déces en disent
davantage sur les lacunes de la lutte contre le cancer qu’autre chose. En particulier pour
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ce qui est de la prévention et de la détection précoce, nous avons besoin de données
sur les facteurs ou les déterminants modifiables qui nous permettent de déterminer

ou intervenir avec le plus d’efficacité, et d’établir ensuite si I'intervention a été efficace.
Cela vaut pour les facteurs de risque liés au comportement pertinents pour la préven-
tion primaire et pour les pratiques personnelles et professionnelles concernant le
dépistage et la détection précoce.

Nous avons également besoin d’informations sur une autre série de facteurs qui prédis-
posent aux comportements a risque (personnels ou professionnels) ou qui les renfor-
cent ou les facilitent. Ces facteurs peuvent étre tres particuliers (p. ex., la connaissance
de I'existence et de la disponibilité d'un test) ou trés généraux (p. ex., les déterminants
socio-économiques qui ont une incidence sur les femmes pendant toute la durée du
«cycle biologique» du cancer — expositions, comportements, acces au traitement et au
soutien). Lanalyse comparative entre les sexes étudie en quoi le sexe influe sur tous ces
facteurs.

Donnons un exemple typique : nous savons que le dépistage systématique du cancer
du col de I'utérus a l'aide du frottis Pap permet de réduire efficacement le nombre de
cas invasifs et de décés attribuables a ce cancer. Mais méme la ot des programmes
organisés de dépistage sont en place, il est difficile de joindre les populations les

plus a risque, soit les pauvres, les personnes agées, les immigrantes et les femmes
indigénes. C’est ainsi que les populations déja avantagées font parfois I'objet d’'un
dépistage excessif, alors que les populations a haut risque ne sont pas suffisamment
couvertes. Pour corriger cette situation, il faut en savoir beaucoup plus que le simple
nombre de femmes qui contractent le cancer du col (ou qui en meurent). Il faut notam-
ment savoir :

* Combien de femmes font 'objet d’'un dépistage? Quel age ont-elles? Ou vivent-
elles (p. ex., a la campagne ou en ville)?

* Combien de femmes savent qu’elles sont a risque?

* Combien de femmes savent qu’il existe un test de dépistage, qu’elles y ont acces
et que ce test est sir et bénéfique?

* Combien de cliniques offrent le test dans la région ou ces femmes habitent?
Combien savent quels sont les ages recommandés pour subir le test, et a quel
intervalle il faut le subir?

* Combien de médecins offrent le test aux femmes a la fin de leur période de
procréation?

* Combien de femmes qui subissent le test bénéficient de I'information recom-
mandée et des systemes d’assurance de la qualité?

* Quel est le délai entre I'obtention de résultats anormaux au frottis Pap et le
diagnostic de confirmation, entre 'obtention de résultats anormaux et le
diagnostic/traitement du cancer du col?
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Douleur chronique

La douleur chronique non maligne est définie comme une douleur constante ou épi-
sodique persistant pendant une période d’au moins trois mois. Les types les plus
fréquents de douleur chronique sont les céphalées, notamment la migraine et la
céphalée vasculaire de Horton, les douleurs cervicales et dorsales, I'arthrite, les
douleurs pelviennes, les neuropathies et la fibromyalgie. Entrent également dans cette
catégorie le syndrome de Costen (ou STM) et le syndrome vulvo-vaginal-gingival. Les
douleurs dorsales ont été clairement associées a I'arthrose, et les douleurs pelviennes
seraient plus fréquentes chez les survivantes d’agression sexuelle. Les femmes sont plus
susceptibles de déclarer une douleur persistante, et les sujets souffrant de telles
douleurs ont plus souvent recours aux services de santé que les autres.

LEnquéte nationale sur la santé de la population de 1994-1995 (16 989 répondants
agés de 15 ou plus au Canada) posait trois questions sur la douleur chronique. On
demandait aux répondants s’ils étaient habituellement exempts de douleurs ou d’in-
confort? si non, s’ils pouvaient décrire I'intensité de cette douleur (Iégere, modérée,
sévere)? et si non, s’ils pouvaient donner une idée du nombre d’activités auxquelles
leur état les empéchait normalement de s’adonner (aucune, quelques-unes, plusieurs,
la plupart)? On leur demandait aussi de donner des indications sur leurs affections
chroniques, les journées d’invalidité et la détresse mentale. Parmi les répondants, les
femmes étaient plus nombreuses a déclarer avoir des douleurs (20 % comparativement
a 15 % des hommes), la prévalence et I'intensité de ces douleurs augmentant avec I'age.
Parmi toutes les catégories de maladies chroniques mentionnées, les femmes étaient
plus nombreuses que les hommes a déclarer des douleurs chroniques et a prendre des
médicaments pour les atténuer. Dans chaque catégorie, la détresse mentale et les trou-
bles du sommeil augmentaient avec l'intensité de la douleur et, a chaque niveau, un
plus grand nombre de femmes que d’hommes déclaraient souffrir. La douleur a eu plus
d’incidence sur les activités quotidiennes des hommes, mais ce sont les femmes qui
ont déclaré le plus grand nombre de journées d’invalidité et de consultations chez le
médecin au cours de I'année précédente. Si les différences liées au sexe pour ce qui est
de I'adaptation a la douleur et du recours aux services de santé ont été examinées, il
nous en reste encore beaucoup a découvrir sur le sujet pour pouvoir bien cibler les
services.

A I'heure actuelle, on n’exerce aucune surveillance de la douleur chronique ni chez

les hommes ni chez les femmes. Les données présentées ci-dessus proviennent de
’Enquéte nationale sur la santé de la population. Les données sur les congés d’hopital
permettraient d’obtenir quelques renseignements sur I'impact de certaines affections (la
migraine, par exemple), mais non sur celles pour lesquelles le codage actuel ne précise
aucune affection particuliere (p. ex., le STM ou syndrome de Costen). Comme beaucoup
d’affections associées a la douleur chronique sont traitées en consultation externe, on
ne possede a leur sujet aucune donnée a part les dossiers de facturation des médecins,
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dans lesquels, encore une fois, le codage pose probleme. Lutilisation de questions
élaborées par I’Association internationale pour I'étude de la douleur permettrait
d’améliorer les méthodes d’enquétes actuelles.

En fait, nous possédons trés peu des informations qui doivent étre reliées aux données
sur la «santé», comme le contexte de vie, les aspects liés au sexe, le travail, la disponi-
bilité des services et I'acces aux soins de santé au cours de la vie et pour certaines sous-
populations féminines (notamment, les femmes handicapées, autochtones, bisexuelles
et lesbiennes). Si certaines données sont recueillies dans le cadre des recensements et
des enquétes sur la main-d’oeuvre ou d’autres enquétes spéciales, nous ne possédons
cependant aucune information sur un grand nombre d’aspects importants de la douleur
chronique. Lorsque la CIM-10/CMC sera préte, d’ici avril 2001, beaucoup des affections
associées a la douleur chronique pourront étre identifiées par des codes uniques. Entre-
temps, l'utilité des données administratives pour I'évaluation de la douleur chronique
chez les femmes restera limitée.

Maladies cardiovasculaires

Les maladies cardiovasculaires sont, apres I'ensemble des cancers, la premiere cause de
déces chez les femmes au Canada, comme dans la plupart des pays industrialisés. Mais,
contrairement a chez les hommes, elles ne sont pas chez elles une importante cause de
déces prématuré. On les observe rarement chez les jeunes femmes, sauf chez les diabé-
tiques, qui ne bénéficient plus de I'effet protecteur de I'estrogéne et courent un risque
légérement supérieur a celui des hommes du méme age. Toutefois, la fréquence de ces
maladies augmente exponentiellement avec 'age. C’est un peu comme si les femmes
étaient en moyenne plus jeunes que les hommes sur le plan vasculaire. En moyenne, en
effet, les symptomes d’insuffisance coronarienne se présentent chez elles environ 10
ans plus tard que chez les hommes. Par exemple, 50 % des cas d’infarctus du myocarde
et de thrombose coronaire surviennent avant I'age de 75 ans chez les femmes compara-
tivement a 75 % chez les hommes.

On estime que les facteurs de risque sont les mémes pour les deux sexes, mais cela
reste a démontrer. En d’autres mots, comme on connait bien les facteurs de risque
pour les hommes, on assume qu’ils sont les mémes pour les femmes, soit le tabagisme
(particulierement important chez les femmes — les fumeuses de moins de 50 ans
courent trois fois plus de risque de mourir d’'une cardiopathie; passé I'age de 35 ans,
le tabagisme, combiné a I'utilisation de contraceptifs oraux, accroit ce risque encore
davantage), le taux élevé de cholestérol total et de LDL, le taux élevé de triglycérides
dans le sang (d’apres certaines études, I'hypertriglycéridémie serait plus dangereuse
pour les femmes), 'hypertension, le diabete (les femmes diabétiques sont cinq fois
plus susceptibles de souffrir d’'une cardiopathie que les autres), 'obésité (le risque est
déterminé par le rapport taille-hanches) et les antécédents familiaux. De surcroit, cer-
tains facteurs de risque sont propres aux femmes : 'hypertension liée a la grossesse,
la contraception orale et la ménopause (a la ménopause, le risque de cardiopathie est
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multiplié par quatre). Pour ce qui est des symptomes des maladies cardiovasculaires, la
recherche montre de plus en plus qu'’ils different eux aussi selon le sexe.

Quant au role des facteurs socio-économiques et des déterminants de la santé autres
que ceux d’ordre biologique, nous n’en savons toujours que fort peu. Sur le plan de la
santé cardiaque et des affections cardiovasculaires, il semble n’y avoir aucune différence
entre les femmes occupant un emploi rémunéré et celles qui restent a domicile. Les
taux de prévalence et d’incidence paraissent plus faibles chez les femmes n’ayant pas de
partenaires. On a aussi noté un écart entre les catégories socio-professionnelles : entre
I'age de 35 et 55 ans, les femmes qui travaillent dans des bureaux affichent l'incidence
la plus élevée. La situation sociale et celle du partenaire semble jouer un role; il semble
que l'incidence des maladies cardiovasculaires soit plus élevée chez les épouses de cols
bleus.

Les examens cardiovasculaires sont moins précis chez les femmes. Il appert que les
femmes ne recoivent pas les mémes traitements que les hommes. Il faut toutefois
signalé que les femmes (et surtout les femmes agées) signalent leurs symptomes et
consultent leur médecin plus tard que les hommes, ce qui accroit les risques. Pour les
infarctus du myocarde et les thromboses coronariennes, le pronostic semble générale-
ment moins favorable pour les femmes. La mortalité secondaire liée a la chirurgie
semble aussi poser plus de problémes chez les femmes que chez les hommes. Ces inter-
ventions sont certes effectuées moins souvent sur des femmes, mais celles-ci pourraient
présenter un plus grand nombre d’affections concomitantes vu qu’elles sont habituelle-
ment plus agées au moment de I'intervention. Les femmes et les patients agés sont
beaucoup moins susceptibles que les patients plus jeunes et les hommes de recevoir

un traitement médical éprouvé contre les maladies cardiovasculaires.

Diffusion de l'information

Dés que les premiers éléments d’'un systeme de surveillance de la santé des femmes
seront opérationnels, méme s'ils sont encore en développement, un rapport de I'état de
santé des femmes au Canada devrait débuter. Les mécanismes de dissémination sont un
aspect fondamental du travail du LLCM, et la diffusion des informations recueillies

et analysées est un volet important de son mandat. Le sujet a fait I'objet de discussions
dans tous les ateliers. Notre comité a également étudié avec intérét le modele utilisé
par le Systeme canadien de surveillance périnatale et dont fait état le document intitulé
Le cadre d’intervention du SCSP — Mécanisme de dissémination.

Pour ce qui est de la santé des femmes, nous considérons que le LLCM devrait diffuser
les informations a un auditoire beaucoup plus vaste que ses divers bureaux et, dans une
certaine mesure, différent. En plus de la liste habituelle des organismes professionnels
et individus qui recoivent ces informations, nous croyons en effet que la population
canadienne et les femmes en particulier, a titre de clientes (ou plutot, a titre de clien-
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tele diversifiée), doivent étre régulierement informées de leur état de santé. Nous
recommandons donc la publication de ce que I'on pourrait appeler un rapport ou un
bulletin annuel sur I'état de santé de I'ensemble des femmes au Canada, mais qui donne
aussi une ventilation des données par sous-groupe, ce qui est plus informatif, et qui
aurait une incidence sur les futures politiques publiques et actions communautaires.

A cette fin, de méme que pour s'acquitter de sa responsabilité d’évaluer et d’analyser en
permanence la santé des femmes, le LLCM doit se mettre a I'écoute de voix qui ne se
font actuellement pas entendre dans le cadre de ses mécanismes de déclaration. Nous
recommandons donc la création d’'un Comité consultatif composé d’experts et de con-
sommateurs siégeant a titre individuel, qui serait chargé de jeter un regard «extérieur»
et de faire en sorte que le systéme de surveillance de la santé des femmes soit toujours
bien au fait des enjeux sanitaires ayant une incidence sur les femmes au Canada.

Questions de structure

Notre Comité n’a ni I'intention ni aucune raison de faire des commentaires sur I'organi-
sation et la structure interne actuelles du LLCM, car ce n’est pas la son mandat. Ce
serait néanmoins faire preuve de naiveté que de ne pas réfléchir aux importantes ques-
tions de structure interne au moment de mettre sur pied un futur systéeme de surveil-
lance de la santé des femmes. De toute évidence, le LLCM n’a ni besoin d’'une nouvelle
structure pour élargir certaines de ses activités courantes afin de mieux servir les
femmes et leur santé, ni d’adopter et d'intégrer a toutes ses activités un volet d’analyse
comparative entre les sexes. Certains problémes d’ordre structurel se posent toutefois a
cause de tout ce qu'il y a a faire hors du modéle organisationnel actuel et qui differe
des catégories utilisées par le LLCM.

En se fondant sur leur expérience collective au sein de nombreux environnements
organisationnels différents, les membres de notre Comité en sont rapidement arrivées

a la conclusion qu'’il était essentiel au succes de I'entreprise de créer un «point d’an-
crage» de la surveillance de la santé des femmes. D’autres genres de structure pour-
raient certes étre mises en place, mais nous croyons que la meilleure approche consis-
terait a créer un Bureau de la surveillance de la santé des femmes doté d’'un statut et de
ressources comparables a ceux des divers bureaux du LLCM. Nous avons d’ailleurs
décrit en détail, dans nos recommandations, les taches particulieres découlant des man-
dats «vertical» et <horizontal» d’'un tel bureau, notamment en matiere d’animation, de
coopération, de consultation et de facilitation.

Conclusions

Durant les six mois au cours desquels s’est réuni le Comité consultatif, plus de
100 personnes ont été consultées au sujet de la surveillance de la santé des femmes,
de I'importance, de I'urgence et de la faisabilité de mettre en place un tel systeme de
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surveillance, et des enjeux prioritaires sur lesquels devrait porter ce genre d’activité

de surveillance. Le consensus obtenu a été remarquable, et les mémes thémes sont
constamment revenus au cours des discussions. Les membres du Comité ont de leur
coté adhéré a 'unanimité et avec enthousiasme aux suggestions qui leur ont été faites,
et se sont efforcées de faire écho le plus fidelement possible aux approches privilégiées
par les participants dans leurs recommandations.

Ainsi, pour bien saisir les enjeux sanitaires concernant les femmes — et en fait 'ensem-
ble de la population — une approche axée uniquement sur la maladie et les blessures
est par trop limitée. Pour mieux appréhender la santé, il faut un cadre qui embrasse le
plus large éventail possible de ses déterminants. Ce a quoi nous souscrivons.

Le fait de tenir compte de la variable sexuelle constitue certes déja un premier élément
qui permet de documenter les différences entre les hommes et les femmes en ce qui
concerne la maladie et 'invalidité, mais cela se révele souvent insuffisant. Seule 'ana-
lyse comparative entre les sexes, qui permet de mettre en lumiere en quoi santé et
maladie sont des constructions sociales, peut nous aider a comprendre véritablement
le contexte dans lequel vivent les femmes et la dynamique de leur état de santé. Ce a
quoi nous souscrivons.

Sans nier qu'un grand nombre de femmes meurent de cardiopathies et de cancers, le
fait de restreindre la surveillance, aussi efficace soit-elle, a ces seuls domaines médicaux
bien connus laisse de c6té de nombreux problemes et questions de santé importants
qui entrent en jeu dans la qualité de vie des femmes pendant toute la durée de leur vie,
notamment la santé mentale, la douleur chronique et la violence. Ce a quoi nous
souscrivons.

Nous avons donc commencé a rédiger nos recommandations en nous demandant les-
quelles parmi les activités de surveillance concernant la santé des femmes déja en place
au LLCM (cancer, avortement, maladies cardiovasculaires, tabagisme) pourraient béné-
ficier soit d’'une définition plus large soit d’'une meilleure définition des concepts et des
hypotheses. Nous avons ensuite fixé quatre autres priorités sanitaires (troubles muscu-
lo-squelettiques, douleur chronique, problemes de santé mentale, violence contre les
femmes) que devrait se fixer, a notre avis, le LLCM. Pour nous, il s’agit bien str de pro-
jets qui doivent étre mis en oeuvre dans I'immédiat ou a court terme; nous sommes
toutefois douloureusement conscientes que cela demandera un certain temps vu I'énor-
mité du travail a abattre. Enfin, nous avons identifié une série de taches qui doivent
étre accomplies dans le cadre de tout programme de surveillance et de déclaration
rigoureux.

Malgré I'imposant bassin d’analystes et d’experts dont dispose le LLCM, il reste encore
beaucoup de travail théorique a faire avant d’en arriver a un concept de surveillance

de la santé des femmes qui soit valable. Les méthodes de collecte de données tradition-
nelles ne suffisent pas. Des enquétes et des recherches devront étre faites. Le concept
d’un systéme de surveillance de la santé des femmes congu selon les parametres
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énumérés ci-dessus a recu un appui enthousiaste de la part d’autres organismes,
comme Statistique Canada, I'[CIS, le Comité consultatif de I'épidémiologie et I'Institut
de recherche en services de santé; ceux-ci ont d’ailleurs décidé d’y contribuer dans la
mesure de leurs moyens. A leur avis, la faisabilité de ce que nous recommandons ne
pose généralement pas probléme. Nous avons cependant noté un certain manque de
connaissances pratiques, de collaboration et de communication entre les ministeres
fédéraux, de méme qu’entre les agences spécialisées.

Les attentes sont énormes parmi les femmes qui s’occupent de la question au Canada
ou méme parmi celles qui ne font que s’y intéresser. On leur a en effet beaucoup
promis en paroles, mais on n’en a fait bien peu jusqu’ici. Nous croyons qu’un bon
systéme de surveillance concu expressément pour les femmes répondrait en partie a
ces attentes et constituerait une base solide pour les futures activités de recherche et
d’éducation, les politiques publiques et les interventions.
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ANNEXE A

Rapport d’atelier sur la surveillance
de la santé des femmes
29-30 mars 1999
Ottawa, Canada

La surveillance de la santé des femmes :
Une approche multidimensionnelle intégrée s’impose

Erudes
soclales

Ce polyédre irrégulier tridimensionnel a été congu par la D' Arminée Kazanjian,
directrice adjointe du Centre for Health Services and Policy Research,
afin d'illustrer graphiquement la nécessité d’intégrer I'information provenant
de nombreuses disciplines — dont : les études sociales, la recherche épidémiologique
et la recherche clinique — pour mieux comprendre les déterminants de la santé des femmes.

Par la Dre Elizabeth Dickson, rapporteure

Ex-conseillere au Secrétaire général de

I'Organisation de coopération et de développement économiques (OCDE)
Ex-directrice des programmes, Conseil de recherches médicales du Canada
Congé sabbatique, 1998-1999
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Résumé

En 1998, au moment ou il passait en revue ses activités de surveillance pour y déceler
les lacunes importantes, le LLCM en est arrivé a la conclusion qu'’il fallait de toute
urgence mettre en place un systeme de surveillance global bien congu pour sauvegarder
la santé et la sécurité des Canadiennes, et en particulier de celles appartenant a des
groupes vulnérables. Afin d’obtenir I'avis de spécialistes de I'extérieur du gouvernement
quant a la facon de procéder, le LLCM a chargé un Comité consultatif sur la surveillance
de la santé des femmes de le conseiller sur les enjeux, les priorités, les méthodes et les
partenariats potentiels en la matiere.

On entend par surveillance le processus en continu de collecte, d’analyse et de diffusion
des données. Parmi les 65 activités de surveillance actuellement en cours au LLCM,
quatre portent sur des enjeux expressément féminins : I'avortement, le cancer du sein,
le cancer du col utérin et la grossesse. Bien que I'actuel systéme permette facilement
d’analyser les enjeux sanitaires concernant I'ensemble de la population en fonction du
sexe (c.-a-d. en analysant séparément les données pour les femmes et les hommes), il
n'incorpore pas l'analyse comparative entre les sexes (c.-a-d. la ségrégation des données
selon les roles spécifiques assignés aux femmes et aux hommes dans la société).

Pour s’acquitter de la tache que lui a confiée le LLCM, le Comité consultatif a adopté
une approche en deux temps : 1) décrire les caractéristiques que devrait présenter un
systeme de surveillance de la santé des femmes, et déterminer la facon de fixer les
priorités et de les tenir a jour; et 2) établir la disponibilité et la qualité des données
pertinentes, examiner si de nouvelles approches d’analyse s’imposent et mettre au
point un plan d’action accompagné de recommandations précisant qui devrait faire
quoi pour que ce systeme soit mis en place. Le premier groupe de questions a été
étudié a I'occasion d’un atelier tenu les 29 et 30 mars 1999 a Ottawa, qui réunissait un
groupe diversifié de plus de 60 personnes bien au fait des enjeux sanitaires concernant
les femmes, provenant de partout au Canada. Un deuxiéme atelier sur les idées et
préoccupations des ministeres fédéraux concernés doit également étre organisé. Un
troisieme réunissant des spécialistes des bases de données canadiennes sur la santé
doit se pencher sur les enjeux de la deuxieme étape. C’est en se fondant sur les résul-
tats de ces consultations que le Comité consultatif élaborera ses recommandations au
LLCM.

Ce rapport est un résumé des résultats de I'atelier des 29 et 30 mars 1999.

Un large consensus s’est dégagé de I'atelier a I'effet que le systéeme de surveillance
devait en soi étre modifié en profondeur. Les participants ont réclamé la mise en place
d’un systéme de surveillance de la santé des femmes qui tienne vraiment compte

de leur sexe et qui, idéalement, recueillerait, analyserait et intégrerait des données
quantitatives et qualitatives sur les contextes social, psychologique, économique,
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démographique, culturel, géographique, génétique, biologique, comportemental et
environnemental en vue d’identifier les déterminants les plus importants et de dresser
les profils de risque des principaux enjeux sanitaires; évaluerait I'efficacité des straté-
gies de détection, de diagnostic et d’intervention/traitement; et utiliserait les données
recueillies pour influer sur les politiques de tous les ministéres concernés des gouverne-
ments fédéral et provinciaux et donner plus de poids aux femmes.

On a surtout insisté sur la nécessité de diffuser rapidement et sous une forme accessi-
ble les résultats de la surveillance a I'ensemble de la population, au secteur des services
de santé et la communauté scientifique.

Le «contexte de vie» a été percu comme une dimension capitale de la surveillance. Il
s’agit notamment de facteurs comme le revenu/la pauvreté, le logement, le niveau
d’instruction, le travail, la socialisation liée au sexe, les roles multiples/les soins, le
stress et la violence, le régime alimentaire, le réseau de soutien, la spiritualité, la sexua-
lité, 'autonomie, I'acces aux services de santé (connaissance des services, distance a
parcourir pour les obtenir, obstacles culturels, barriéres linguistiques), 'image publique
et 'image de soi de la femme.

On a demandé que soient réalisées des études exhaustives sur 'ensemble du cycle de
vie afin de déterminer dans quelle mesure la santé a une incidence multiple sur les
enjeux sanitaires et durant toute la durée de la vie, et notamment un impact sur les
autres membres de la famille et sur la société. A cette fin, il faut suivre I'évolution de la
situation dans le temps (études longitudinales) et prendre acte du fait que la santé des
femmes ne se résume pas a la santé génésique, mais recouvre I'ensemble du cycle de
vie.

Lhétérogénéité a été reconnue comme un principe fondamental de la santé des
femmes. Comme les études portant sur I'ensemble de la population peuvent masquer
d’'importantes corrélations, on juge essentiel pour surveiller la santé des femmes
d’analyser les sous-groupes de population (définis en fonction de critéres géographi-
ques, professionnels, liés a I'age ou ethnoculturels, par exemple). Cela souléve cepen-
dant une série de questions d’ordre éthique concernant la consignation de la «race ou
de 'ethnie», de I'orientation sexuelle et de I'invalidité; il faut prendre en considération
le risque de stigmatisation de certains sous-groupes de la population. Les questions
concernant la vie privée et la confidentialité au moment de la collecte des données
dans le cadre des enquétes doivent étre examinées avec le plus grand soin. Il faut
mettre en place des mécanismes qui permettent aux sujets d’enquéte d’avoir plus de
prise sur les parametres mesurés, sur la facon dont on les analyse et sur I'accés aux
résultats.

Au nombre des recommandations visant a assurer que les priorités établies pour la
surveillance de la santé des femmes tiennent véritablement compte des tendances en
la matiere figurent notamment les suivantes : 1) qu’'un Comité consultatif sur la
surveillance de la santé des femmes soit mis sur pied, d’abord comme groupe multi-
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disciplinaire chargé de conseiller le LLCM au sujet des priorités de la surveillance de

la santé des femmes et des critéres présidant a leur choix, des tendances émergentes
dans le secteur de la santé, de I'évolution des priorités de surveillance et des besoins
en recherche; ensuite comme organe de liaison avec les communautés de base et la
communauté de la recherche; et enfin comme organe de supervision général chargé
de controler 'efficacité des autres initiatives visant a répondre aux enjeux sanitaires
féminins; et 2) qu'un Bureau de la surveillance de la santé des femmes soit créé au sein
du LLCM pour stimuler la recherche visant a améliorer les méthodes de surveillance,
pour établir des partenariats avec d’autres ministéres du gouvernement et pour mettre
en oeuvre des politiques favorisant la santé publique.

Il est aussi ressorti de I'atelier qu’il était urgent de faire d’autres recherches sur la santé
des femmes et sur sa surveillance, et d’assurer un meilleur acces a I'information sur la
recherche et sur ses résultats. Les participants sont unanimement convaincus qu’un
Institut de recherche sur la santé des femmes devrait étre incorporé a I'Institut canadien
de recherche sur la santé afin de cerner les besoins en matiere de recherche prioritaire,
de communiquer ces priorités aux organismes qui financent la recherche (peut-étre sous
forme de demandes de propositions) et d’accélérer I'octroi du soutien financier destiné
a la recherche sur la santé des femmes. On a également réclamé la création d’'un organ-
isme qui serait chargé de controler les résultats des activités de surveillance de la santé
des femmes au Canada et de les rendre accessibles a la population et a la communauté
de la recherche.

Un theme est sans cesse revenu : 'importance de renforcer les liens au Canada et a
I’étranger pour ne pas avoir a réinventer la roue et d’échanger les données, les outils
d’analyse et les meilleures pratiques dans le domaine de la surveillance de la santé des
femmes.

Pour illustrer leur point de vue sur la facon dont un systeme de surveillance devrait
fonctionner, les participants ont cité en exemple un certain nombre de problemes de
santé bien connus touchant les femmes, tout en insistant sur le caractére non exhaustif
de leur liste et en indiquant qu’il ne fallait pas I'interpréter comme une suggestion

d’'un quelconque ordre de priorité des enjeux. lls ont enfin recommandé d’intégrer aux
travaux du Comité consultatif sur la surveillance de la santé des femmes un mécanisme
rigoureux permettant d’élaborer des criteres et de fixer des priorités.
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Glossaire des termes
utilisés dans ce rapport

Contexte de vie : Ensemble des conditions de vie d’'une personne.

Déterminant de la santé : Les déterminants de la santé sont les facteurs qui ont une
incidence sur la santé. Ils englobent le patrimoine biologique et génétique, les soins
de santé, le niveau d’instruction, le revenu et la situation sociale, I'image de soi, les
comportements, les habiletés d’adaptation et les habitudes d’hygiéne personnelle,
le logement, I'emploi et les conditions de travail, les aliments et la nutrition, I'envi-
ronnement, la discrimination fondée sur les antécédents culturels et ethniques, le
sentiment d’impuissance et le degré de maitrise sur sa propre vie, et le sain dé-
veloppement dans I'enfance (voir I'exposé i).

Incidence : Nombre d’événements nouveaux (p. ex., nouveaux cas d’une maladie ou
d’une affection) dans une population donnée pendant une période donnée.

Morbidité : Tout écart, subjectif ou objectif, par rapport a un état de bien-étre physi-
ologique ou psychologique donné.

Prévalence : Nombre d’événements (p. ex., cas d’'une maladie ou d’'une autre affection
donnée) dans une population donnée a un moment donné.

Santé des femmes : La santé des femmes englobe le bien-étre émotionnel, social, cul-
turel, spirituel et physique des femmes, et est déterminée par le contexte social,
politique et économique de la vie des femmes aussi bien que par leur patrimoine
biologique. Cette définition large reconnait la validité des expériences vécues par
les femmes ainsi que les croyances et expériences qui leur sont propres dans le
domaine de la santé. Toute femme doit avoir la possibilité d’atteindre et de conser-
ver un état de santé optimal, tel qu’elle le définit elle-méme (définition adoptée par
le gouvernement canadien lors de la Conférence de Beijing en 1995).

Sexe : Le terme «sexe» couvre ici tout I'éventail des traits de personnalité, des attitudes,
des sentiments, des valeurs, des comportements et des activités qu’une société
assigne séparément a chacun des deux sexes. Il s’agit donc davantage d’une carac-
téristique sociale et culturelle que physiologique. Bien que la notion de sexe puisse
différer grandement d’un groupe a un autre ainsi que dans le temps, certaines des
caractéristiques qu’elle recouvre sont relativement communes. Ainsi, dans la plupart
des sociétés, I'acces aux ressources politiques et économiques differe-t-il selon le
sexe, et le pouvoir est-il habituellement accordé en fonction du sexe et générale-
ment en faveur du sexe masculin.

Socialisation selon les roles sexuels : Il s’agit de la facon dont les personnes physi-
ologiquement de sexe féminin et masculin sont socialisées respectivement en tant
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que femmes et en tant qu’hommes dans quelque culture que ce soit, par le biais de
comportements personnels appris. C'est la société qui crée les roles sexuels, et c'est
elle qui peut les modifier.

Surveillance de la santé : La surveillance consiste en la collecte, I'analyse, I'interpréta-
tion et la diffusion constantes et systématiques d’informations en vue de suivre et
de mieux comprendre I'état de santé des personnes vivant au Canada. Ces informa-
tions sont communiquées a I'état agrégé. Le but de la surveillance est de fournir un
corpus de données qui permette d’établir une politique de santé efficace, de pren-
dre de bonnes décisions stratégiques et de faire des interventions ciblées. Au nom-
bre des enjeux sanitaires faisant 'objet d’'une surveillance, mentionnons I'avorte-
ment, les malformations congénitales, le dépistage du cancer du sein et 'asthme
(LLCM).

Taux de mortalité : Estimation de la proportion d’une population qui meurt durant une
période donnée. Le taux de mortalité d’'une population est en général calculé au
moyen d’une formule dont le numérateur est le nombre de décés survenus durant
une période donnée, et le dénominateur, le nombre de personnes que compte la
population risquant de décéder durant ladite période.

Thérapie ou médecine conventionnelle, traditionnelle, alternative, douce ou complé-
mentaire :

1. Thérapie conventionnelle : traitements officiels couramment offerts dans les grands
établissements agréés.

2. Thérapie non conventionnelle : approche du diagnostic, du traitement et des soins
qui ne reléve pas des thérapies conventionnelles.

3. Thérapie complémentaire : approche du diagnostic, du traitement et des soins util-
isée parallelement au traitement conventionnel.

4. Thérapie alternative : désigne habituellement une thérapie utilisée hors du champ
de la thérapie conventionnelle.

5. Thérapie non éprouvée : thérapie qui n’a pas fait I'objet de recherches suffisantes
au moyen d’essais cliniques (il peut donc s’agir autant d’'une thérapie convention-
nelle que d'une thérapie non conventionnelle).

«On peut définir la médecine complémentaire et alternative comme un systéme, un ensemble
de pratiques, d’interventions et d’applications d’ordre médical qui ne s’inscrit pas actuelle-
ment dans le systéme médical dominant ou conventionnel. Lappellation désigne plus de

300 pratiques différentes, qui peuvent étre classées sous sept grandes catégories définies en
fonction de leur philosophie, de leur approche du patient et de leur orientation.» (Chez RA,
Jonas WB, AM ] Obstet Gynecol 1997;177:1156-61) Jonas travaille a I'Office of
Alternative Medicine des National Institutes of Health des Etats-Unis. Les auteurs
définissent les sept grandes catégories suivantes :
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interventions esprit-corps (rétroaction biologique, tai-chi, relaxation, hypnose, etc.)
systemes de pratiques médicales alternatifs (médecine chinoise, homéopathie,
médecine tibétaine, etc.)

thérapies manuelles (massage, chiropraxie, toucher thérapeutique, etc.)
traitements pharmacologiques/biologiques (cartilage de requin, ozone, chélation,
etc.)

applications bioélectromagnétiques (diathermie, champs électromagnétiques, etc.)
herborisme (grande camomille, ginkgo, ail, ginseng, échinacée, etc.)

régime alimentaire/nutrition (acide folique, protéine de soja, régime végétarien,
régime macrobiotique, régime Ornish, etc.)
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|. Introduction

En 1998, au moment ou il passait en revue ses activités de surveillance pour y déceler
les lacunes importantes, le LLCM est arrivé a la conclusion qu’un systeme de surveil-
lance global bien congu s’imposait de toute urgence pour sauvegarder la santé et la
sécurité des Canadiennes, en particulier celles appartenant aux groupes vulnérables.
Pour I'aider a combler ces lacunes, le LLCM a chargé un groupe de spécialistes de
I'extérieur du gouvernement, le Comité consultatif sur la surveillance de la santé des
femmes de le conseiller sur les enjeux, les priorités, les méthodes et les partenariats
potentiels en la matiére.

Pour s’acquitter de la tache que lui a confiée le LLCM, le Comité consultatif a adopté
une approche en deux temps : 1) décrire les caractéristiques que devrait présenter un
systéme de surveillance de la santé des femmes, et déterminer la facon de fixer les
priorités et de les tenir a jour; et 2) établir la disponibilité et la qualité des données
pertinentes, examiner si de nouvelles approches d’analyse s’imposent et mettre au
point un plan d’action accompagné de recommandations précisant qui devrait faire
quoi pour que ce systeme soit mis en place. Le premier groupe de questions a été
étudié par un groupe diversifié de plus de 60 personnes bien au fait des enjeux sani-
taires concernant les femmes, a 'occasion d’un atelier tenu les 29 et 30 mars 1999 a
Ottawa et qui fait 'objet du présent rapport. Un deuxieme atelier réunissant des spé-
cialistes des bases de données canadiennes sur la santé doit se pencher sur les enjeux
de la deuxiéme étape. Le Comité consultatif tiendra compte des résultats de ces ateliers
et des consultations avec les principaux acteurs des ministeres fédéraux lors de I'élabo-
ration de ses recommandations au LLCM.

La découverte des causes biologiques et génétiques de nombreuses maladies est 'une
des grandes victoires du 20e siecle. Cela est cependant loin de nous donner un tableau
complet qui nous permettrait de comprendre ce qu’est la santé. Comme I'a souligné la
Dre May Cohen lors de I'ouverture de la séance pléniere de I'atelier (voir la présentation
i), on prend de plus en plus conscience de I'impact significatif qu’ont sur la santé de
nombreux facteurs sociaux, économiques et environnementaux. Ces facteurs, combinés
aux facteurs biologiques et génétiques, permettent de mieux rendre compte des dif-
férences observées dans les profils de santé des étres humains en tant qu’individus et,
plus généralement, en tant que femmes et en tant qu’hommes.

Pour faire écho a cette vision élargie, la facon dont on définit la santé des femmes a
évolué au cours des deux dernieres décennies (voir la présentation i). C’est ainsi qu’en
1995, le gouvernement du Canada adoptait la définition suivante dans les discussions
qu’il a eues lors de la Conférence de Beijing.
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La santé des femmes englobe le bien-étre émotionnel, social, culturel, spirituel
et physique des femmes, et est déterminée par le contexte social, politique et
économique de la vie des femmes aussi bien que par leur patrimoine biologique.
Cette définition large reconnait la validité des expériences vécues par les femmes
ainsi que les croyances et expériences qui leur sont propres dans le domaine de
la santé. Toute femme doit avoir la possibilité d’atteindre et de conserver un
état de santé optimal, tel qu’elle le définit elle-méme!.

Vus sous cet angle, les déterminants de la santé des femmes ne se résument pas au pat-
rimoine biologique et génétique de I'individu, et incluent d’autres facteurs tels que les
soins de santé, le niveau d’instruction, le revenu et la situation sociale, I'image de soi,
les comportements, les habiletés d’adaptation, les habitudes d’hygiene personnelle, le
logement, I'emploi et les conditions de travail, I'alimentation et la nutrition, I'environ-
nement, la discrimination fondée sur le sexe, la culture et I'origine ethnique, le senti-
ment d’'impuissance et le degré de maitrise sur sa propre vie, et le sain développement
de I'enfant (voir la présentation i)23456,

La recherche clinique, la recherche épidémiologique et les études sociales donnent
chacune certaines des informations nécessaires pour comprendre les roles et les
contributions relatives de ces déterminants 2 la santé. A ce jour, ces efforts de
recherche ont été fort fragmentés entre les diverses disciplines. Comme I'a analysé
Mme Arminée Kazanjian dans son exposé lors de I'ouverture de la séance pléniere (voir
la présentation ii), une approche multidimensionnelle qui integre les résultats de ces
disciplines et d’autres est nécessaire pour faire tout progres d’'importance dans notre
compréhension de la santé des femmes.
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ll. La nature de la surveillance de la
santé au LLCM

Le LLCM, une direction de la Direction générale de la protection de la santé a Santé
Canada, est I'autorité nationale chargée de la santé publique au Canada. Créé a l'origine
pour prévenir et controler la propagation des maladies infectieuses, le LLCM a élargi
son mandat ces dernieres années pour y inclure les maladies chroniques et les bles-
sures. Comme I'a décrit M™me Dawn Fowler dans son mot d’ouverture lors de la séance
pléniere (voir la présentation iii), le LLCM est responsable des fonctions suivantes :

* mener ou coordonner des évaluations des risques de maladies ou de blessures au
moyen d’activités de surveillance nationales et internationales, d’enquétes sur le
terrain et de recherches appliquées;

* diffuser activement des informations pertinentes en santé publique ainsi que sur les
choix possibles d’'interventions fondées sur des preuves;

* superviser et évaluer les interventions de santé publique;

* renforcer les capacités nationales en matiere d’interventions de santé publique en
fournissant des conseils spécialisés, en adoptant des mesures d’assurance de la
qualité et en établissant des consensus et des partenariats.

Lexpression «surveillance de la santé» est réservée aux activités continues hautement
spécifiques de collecte, d’analyse, d’interprétation et de diffusion de I'information
visant a controler et a améliorer notre compréhension de la santé. Les données ne
sont rapportées que sous forme agrégée. La surveillance exercée par le LLCM de quel-
que 65 enjeux sanitaires (notamment I'avortement, les malformations congénitales, le
dépistage du cancer du sein et I'asthme) permet de recueillir des données permettant
d’établir des politiques de santé efficaces, de prendre de bonnes décisions stratégiques
et d’effectuer des interventions ciblées. Pour illustrer de facon concrete en quoi con-
siste la surveillance de la santé au LLCM, nous donnons ici dans I'encadré I'exemple de
'avortement thérapeutique. Les cinq indicateurs énumérés sont calculés et rapportés
soit par mois, soit par année. Les données démographiques sur la fertilité sont regrou-
pées avec les données sur le nombre d’avortements, 'age des femmes enceintes et I'age
de la grossesse transmises par les cliniques et les hopitaux.

La surveillance de la santé est une tache complexe nécessitant un solide modele d’ana-
lyse capable d’extraire des observations utiles de sources de données diversifiées,
notamment des enquétes spécifiques, des bases de données administratives et des don-
nées contenues dans des rapports d’études ou de recherches pertinentes. Lintroduction
de nouvelles variables a mesurer entraine habituellement des colits : collecte des don-
nées, modification du modele d’analyse (pour intégrer les nouvelles variables) et con-
ception de nouvelles facons de combiner les variables pour produire de meilleurs indi-
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cateurs permettant de suivre I'évolution des enjeux sanitaires d'intérét. Pour affecter au
mieux les ressources disponibles, il est donc essentiel d’établir des priorités parmi les
différents enjeux sanitaires et d’identifier le type d’information le plus susceptible de
nous permettre d’intervenir efficacement sur la santé des populations.

Exemple : Avortement

PROCESSUS ACTUEL

Indicateurs rapportés soit par mois, soit par année :

1. Le nombre d’avortements thérapeutiques pour 1 000 femmes agées de 10 a 54
ans, ventilé par groupe d’age. Notez bien que dans le cas des adolescentes, il
est plus utile d’avoir des chiffres pour le groupe de 10 a 16 ans plutot que des
chiffres séparés pour les jeunes agées de 17, 18 et 19 ans (traditionnellement le
goupe d’age est celui des 15 a 44 ans; toutefois des jeunes filles de 12 ans et des
femmes de 48 ans participent a I'échantillon pilote). Lage moyen de la méno-
pause est 52 ans. Pour des fins de comparaison internationale, il faudrait étre en
mesure d’isoler le groupe agé de 15 a 44 ans du rapport afférent aux femmes
agées de 10 a 54 ans.

2. Le nombre d’avortements thérapeutiques pour 100 naissances vivantes (bien qu’il
soit sans doute plus logique d’établir des chiffres pour les mortinaissances et les
naissances vivantes, puisqu’il s’agit de l'indicateur utilisé dans d’autres systémes
de déclaration).

3. La fréquence de l'utilisation de divers procédés d’avortement, p. ex., avortements
médicaux/pharmaceutiques, les évacuations utérines manuelles, les dilatations et
aspirations, I'usage de la laminaire, les injections intra-amniotiques.

4. Le nombre d’avortements thérapeutiques effectués a divers ages de la grossesse,
p. ex., <8 semaines, de 8 a 12 semaines, de 13 a 16 semaines, de 17 a 20
semaines, >20 semaines.

Autre indicateur couramment rapporté :

5. Le taux des complications.

LACUNES DETERMINEES

Questions soulevées par les participants aux ateliers devant faire partie de la surveil-
lance, lesquelles ont également été soulevées lors de la réunion du National Abortion
Federation :

1. Le temps qui s’écoule a partir de la prise de la décision de subir un avortement
jusqu’au moment de la prestation des services.

2. La distance a parcourir pour obtenir des services d’avortement.
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lll. Caractéristiques d’un systeme
de surveillance de la santé des
femmes

Les participants a I'atelier s’entendent pour exiger un changement radical dans la
facon de surveiller la santé des femmes au Canada, un changement visant a «sortir

des sentiers battus» et a s’éloigner du modele classique de surveillance des maladies,

a reconnaitre ce que nous savons et ce que nous ignorons, a trouver de nouvelles facons
d’acquérir des connaissances sur la santé des femmes afin de mieux réagir, a dépasser
I'étape de la mesure, et a commencer a examiner les interactions parmi les différents
facteurs.

Pour bon nombre de personnes, 'exemple de la surveillance des avortements thérapeu-
tiques a constitué la premiere exposition aux détails pratiques du systéme canadien de
surveillance de la santé. A la reconnaissance de la valeur du travail déja accompli s’est
ajoutée, avec surprise, la constatation de la nature limitée des indicateurs : aucune
information qualitative, un apercu trés limité de la santé des femmes et aucune analyse
des facteurs tels que la répartition géographique, les obstacles a I'accés aux services de
santé ou le temps écoulé entre la recherche et la prestation de services de santé.

Pour fonctionner efficacement, le systéme de surveillance de la santé envisagé par les
participants devrait : i) élargir son approche pour définir les déterminants de la santé
et suivre leur évolution; ii) réviser le modéle d’analyse pour I'adapter a cette définition
élargie et refléter 'approche intégrée de la vision de la santé; iii) étre soutenu par une
démarche plus stratégique de la recherche sur la santé des femmes et sa surveillance;
iv) renforcer les liens existant au Canada et a I'étranger pour ne pas avoir a réinventer
la roue; v) diffuser rapidement les résultats sous une forme accessible a un plus grand
nombre de destinataires; vi) mettre en place un processus de consultation pour établir
les priorités de la surveillance et les tenir a jour.

Figurent a la suite trois tableaux présentant trois listes : celle des probléemes de santé
qui, selon les participants, nécessitent une surveillance accrue, celle des problemes de
santé jugés importants et celle des points a prendre en considération pour I'élaboration
du cadre de surveillance.
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Tableau 1 — Problemes de santé relevés par les groupes

* Maladies/affections cardiovasculaires

* Dépression/Santé mentale/Stress

* Relations de violence/Violence

* Techniques de reproduction/Avortement

* Troubles de I'alimentation/Santé physique/Poids
* Abus d’alcool et d’autres drogues/Tabagisme
* MTS/papillomavirus

* Ostéoporose/Maladies musculo-squelettiques
* Douleur chronique bénigne/Arthrite

¢ Cancer du sein

* Diabete

* Démence/Maladie d’Alzheimer

Tableau 2 — Problemes de santé jugés importants

* Syndrome de fatigue chronique
* Blessures
* Mutilation des organes génitaux chez la femme
* Problemes liés a la grossesse/césarienne
* Protheses mammaires
* Tuberculose
* Syndrome d’alcoolisme foetal
¢ Allaitement
* Suicide
¢ Usage et abus de médicaments
* Ménopause
* Nutrition
* VIH/sida
* Thérapies alternatives
* Infertilité
* Cancer
* peau
* poumons
* col de l'utérus
* ovaires
* Santé au travail
* Maladies auto-immunes
* Soins auto-administrés
* Role parental

44 La surveillance de la santé des femmes
Un plan d’action pour Santé Canada



Tableau 3 - Points a considérer pour |'élaboration du cadre de
surveillance

* L’hétérogénéité constitue un élément essentiel de la santé. Par conséquent, la
surveillance devrait permettre de cibler les sous-groupes les plus vulnérables,
a savoir :

les Autochtones;

les pauvres et les groupes vulnérables sur le plan économique;
les femmes handicapées;

les personnes seules;

les lesbiennes et les bisexuelles;

les immigrantes;

les adolescentes;

les femmes agées.

Le systeme de surveillance devrait permettre de :

* observer les différences entre les sexes en ce qui concerne le diagnostic et le
dépistage ainsi que les traitements afin d’assurer un recours suffisant a la
technologie ou aux tests génétiques;

* tenir compte des différents roles assumés par les femmes et de leur incidence
sur la santé :
I'emploi du temps;
le travail non rémunéré a la maison;
le role de soignante;

* considérer le cycle de vie complet, y compris les déces;

* reconnaitre I'importance des problémes liés a la qualité de vie en ce qui a
trait a la santé des femmes : morbidité élevée, faible mortalité, incidence
élevée de certaines maladies, par exemple le lupus;

* intégrer des données sur 'ensemble des déterminants de la santé. Pour ce
faire, il faudrait s’inspirer du travail de chefs de file internationaux, par exem-
ple le Royaume-Uni;

¢ mettre en relation I'acceés a I'information, aux services, etc., et I'état de santé.
Il faudrait également tenir compte des obstacles culturels ou linguistiques;

* établir des liens entre I'image des femmes au sein de la société, I'image
qu’elles ont d’elles-mémes et les répercussions de ces perceptions sur la

santé;
e vérifier si la désinstitutionnalisation touche différemment la santé des
femmes;
¢ vérifier si la réforme des soins de santé touche différemment la santé des
femmes;
* voir comment le «fardeau économique» devrait s’appliquer a la santé des
femmes.
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i) Elargir I'approche pour définir les déterminants
de la santé et suivre leur évolution

Les participants se sont dit inquiets du fait que le caractere limité du modele classique
de surveillance des maladies (le modele médical) utilisé pour faire la lumiere sur les
origines d’'une mauvaise santé fait obstacle a 'identification d’'importants déterminants
de la santé. On risque ainsi d’allouer des ressources déja limitées a des approches beau-
coup moins efficaces qu’elles pourraient I'étre. Par exemple, dans le cas de certains
problémes de maladie mentale, de toxicomanie, de stress ou d’alimentation, des
facteurs comme I'image de soi, le réseau de soutien social, la charge totale de travail
(rémunéré ou non), la violence physique ou psychologique, la capacité d’adaptation et
le degré de maitrise de sa propre vie, entre autres, peuvent, seuls ou en association,
avoir une incidence plus grande que celle du patrimoine biologique ou génétique d’'une
personne. Ce n'est qu’en déterminant ces facteurs au moyen de mesures et d’analyses
que I'on arrivera a améliorer I'efficacité des stratégies visant la promotion de la santé
ainsi que la prévention, le dépistage, le diagnostic et le traitement de maladies.

Les participants ont dressé une liste relativement longue de déterminants de la santé
et de facteurs de risque a prendre en considération en plus de ceux qui sont déja inté-
grés dans I'actuel systeme de surveillance, en soulignant la nécessité de recueillir des
renseignements a la fois quantitatifs et qualitatifs. Ce serait certes une tache énorme
que de mesurer tous ces déterminants et facteurs par rapport aux problémes de santé,
mais ce nest pas ici le but recherché. Lexercice vise plutot a brosser un tableau général
du contexte de la santé des femmes a I'aide de méthodes permettant de mieux cibler
les déterminants les plus importants de chaque probleme de santé faisant I'objet d’'un
suivi dans le systeme de surveillance du Laboratoire de lutte contre la maladie (LLCM).
On trouvera ci-dessous un résumé de la liste des déterminants et des facteurs de
risque sur lesquels se sont penchées les participantes; les éléments en question ont
été regroupés sous cing rubriques : a) le contexte de vie; b) le sexe; ¢) le travail; d) les
soins de santé; e) le cycle de vie; f) les sous-groupes.

a) Le contexte de vie — Les conditions de vie peuvent jouer un role important dans
I’état de santé des femmes. Ces conditions peuvent inclure, sans toutefois s’y
limiter, la qualité du logement, de I'alimentation, de I'’eau et de I'air; la facilité
d’acces a I'’éducation, a I'information sur la santé et aux services de santé; le
degré de soutien apporté par la famille, les amis ou d’autres membres de la col-
lectivité; la facon d’occuper son temps et d’en étre maitre; la facilité d’acces a
certaines ressources et le degré de prise sur ces ressources pour satisfaire les
besoins fondamentaux; I'image de la femme au sein de la société et son inci-
dence sur I'image de soi et les pratiques d’hygiene personnelle.

b) Le sexe — Le systeme actuel de surveillance de la santé permet d’analyser les dif-
férences entre les hommes et les femmes par rapport aux problemes de santé.
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Cependant, il ne s’agit que des différences relevées sur le plan biologique. Les
participants ont insisté sur 'importance d’étendre le concept a I'examen des dif-
férences découlant du role assigné a chacun des sexes sur le plan de la santé,
C'est-a-dire les modeles de comportement propres aux hommes et aux femmes
dans le contexte culturel. Comme les roles sexuels sont le fruit d’'un apprentis-
sage, ils peuvent évoluer dans une direction qui favorise davantage la bonne
santé si I'on établit clairement un lien entre un comportement propre a un sexe
et le risque de mauvaise santé. La grande priorité accordée a cette dimension de
la surveillance de la santé des femmes trouve écho dans un rapport récent qui
met en relief plus généralement les différences entre les sexes en matiére de
politique gouvernementale au Canada’.

¢) Le travail — La santé des femmes peut étre profondément touchée par le genre
de travail effectué, la charge totale de travail et 'environnement psychologique
en milieu de travail. Les participants ont particuliérement insisté sur la nécessité
de trouver des facons de mesurer la charge totale de travail d'une femme et d’en
évaluer les répercussions sur sa santé et celle de sa famille. On s’attend a ce
que, pour de nombreuses femmes, la charge attribuable aux différents roles
qu’elles ont a assumer augmente en raison de la tendance croissante de délé-
guer aux familles les soins auparavant offerts en établissement, de la présence
accrue des femmes sur le marché du travail et de 'augmentation du nombre de
foyers dirigés par une femme seule; a cela il faut ajouter les roles traditionnels
de ménagere, de bénévole au sein de la collectivité, de gestionnaire de la santé
familiale et de dispensatrice de soins aux enfants, au conjoint, aux parents agés
et aux amis.

La concomitance de ces responsabilités peut entrainer un manque chronique
de sommeil et étre source d’anxiété et de culpabilité en raison du sentiment
d’incapacité a assumer chacune de ces responsabilités, tout en laissant trés peu
de temps pour s’occuper de soi (exercice, alimentation ou soins de santé). En
retour, cette situation peut accroitre la vulnérabilité aux maladies telles que les
cardiopathies, la dépression, les maladies auto-immunes ou le cancer. Le sys-
téme de surveillance doit mesurer le profil multitiches des femmes et établir
des liens entre ce profil et les taux de mortalité et de morbidité, la structure
familiale et la situation socio-économique. Pour ce faire, il faudra élaborer

des modeles qui permettent de mesurer les taches «invisibles» : le travail non
rémunéré, la prestation de soins, les taches ménageres, le bénévolat au sein
de la collectivité.

Il est nécessaire de mieux s’entendre sur la notion de prestation de soins afin
de s’assurer que la politique gouvernementale suivra le rythme de I'évolution
des tendances comme les facteurs démographiques (augmentation soutenue
du groupe des 65 ans et plus), les changements qui touchent les différents
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systéemes de santé (délégation de soins aux membres de la famille) et I'accroisse-
ment de la période de dépendance des enfants a I'égard de leurs parents. Il

faut également se pencher sur des éléments comme l'age, le sexe, le contexte
ethnoculturel, la région géographique (rurale ou urbaine), la situation écono-
mique (pauvreté), I'éducation, la structure familiale et I'accés aux services. Le
systéeme de surveillance de la santé des femmes devrait évaluer le volume de
soins maintenant délégués aux familles par les établissements, les répercussions
de cette délégation sur la santé et le colt global pour la société.

La nature du travail rémunéré peut également comporter des risques impor-
tants pour la santé. En effet, le nombre d’heures de travail peut varier d’excessif,
voire perturbant (par exemple le travail par postes), a insuffisant (travail a temps
partiel, liens avec la pauvreté). Le milieu de travail peut aussi présenter des
dangers sur les plans physique et mental tels que la pollution, I'utilisation non
appropriée d’appareils ou de matériel, les relations de violence ou l'incertitude
chronique par rapport a la sécurité d’emploi ou a la valorisation du travail
accompli.

Lautonomie peut étre considérée comme le plus essentiel des multiples roles
assignés a la femme; en effet, la femme qui, par négligence, perd ses capacités
ne peut plus effectuer les taches qu’elle effectue normalement, y compris celle
de «gestionnaire de la santé» aupres de la famille élargie. Ironiquement, c’est
souvent la derniére chose dont se préoccupe la femme surchargée, et encore!
Les stratégies gouvernementales visant a donner davantage d’information aux
femmes sur les facons d’accéder aux soins de santé peuvent s’avérer en grande
partie infructueuses si c’est le temps, et non I'information, qui constitue le prin-
cipal obstacle. Pour faire la lumiére sur la question, il sera nécessaire de recueil-
lir des données sur I'utilisation des services de soins de santé et d’établir un
lien entre le recours ou le non-recours a ces services et I'état de santé des
femmes et de leurs familles élargies.

Les soins de santé — Lacces en temps opportun a des services de prévention,
de dépistage, de diagnostic et de traitement des maladies constitue un détermi-
nant important de la santé. Les participants ont insisté sur la nécessité de se
pencher sur la qualité de vie, de méme que sur la mortalité et la morbidité,
comme criteres d’évaluation des stratégies en matiere de soins de santé. Ils ont
également souligné I'importance d’allouer des fonds publics aux interventions
les plus efficaces. Pour ce faire, il faudra acquérir des connaissances sur les
mérites relatifs d'un large éventail d’options, connaissances fondées sur les
meilleures preuves provenant de la médecine conventionnelle ou traditionnelle,
de la médecine complémentaire et de la médecine alternative, et exploiter les
meilleures données provenant des systéemes de surveillance et des milieux de
recherche au Canada et a I'étranger. Comme 30 % des Canadiens et des Cana-
diennes ont recours a des thérapies alternatives, complémentaires ou tradition-
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nelles, le systeme de surveillance devrait en tenir compte et déterminer les
pratiques les plus utilisées, en étudier I'innocuité et I'efficacité, contribuer

a I'élaboration d’un systéeme de controle de la qualité et s’assurer que I'informa-
tion sur les avantages, les risques et les protocoles liés a ces pratiques est
compréhensible pour les consommateurs. Lutilisation accrue de médicaments
en vente libre par rapport aux médicaments sur ordonnance, observation fondée
sur des preuves issues d’'une surveillance rigoureuse, pourrait avoir des réper-
cussions importantes sur la santé, tout d’abord en augmentant la maitrise qu’a
une personne de la gestion de sa santé et de celle de sa famille, puis en diminu-
ant les pressions sur les services publics de santé.

Lutilisation appropriée de la technologie doit faire I'objet d’'une attention parti-
culiére. Des participants ont exprimé certaines craintes quant a la surutilisation
de certaines techniques (p. ex., 'échographie dans les cas de grossesse, les
accouchements par césarienne) et a la sous-utilisation d’autres techniques

(p. ex., 'angiographie), et souligné la nécessité de disposer de lignes de con-
duite uniformisées pour assurer la sécurité et I'équité en matiére d’acces a des
examens comme la mammographie, le test Pap, la mesure de la densité osseuse,
le dépistage du cancer colorectal et les techniques de reproduction.

Les tests génétiques doivent faire I'objet d’'une attention particuliére a cause de
leur potentiel d’application générale et des questions complexes qu'’ils soulevent
sur les plans médical, éthique, juridique et social. Les participants jugent néces-
saire de mettre en oeuvre un systeme de surveillance permettant le dépistage
précoce des nouvelles tendances et d’en évaluer les répercussions sur la santé
des femmes. Le sujet souléve bien des questions. Par exemple : Quels tests
génétiques sont effectués et a quelle fréquence? Les tests génétiques ont-ils
une incidence sur le taux d’avortements thérapeutiques, I'accés aux assurances,
les possibilités d’emploi, les relations, I'état de santé mentale ou générale?
Quel est le taux de faux négatifs et de faux positifs, et quelles en sont les
conséquences? Lacces aux tests génétiques est-il équitable? Les services de
counselling sont-ils appropriés? Le systeme de surveillance doit se pencher

sur ces questions et utiliser les résultats pour améliorer I'efficacité des services
de counselling en génétique, cerner les sujets qui devraient faire I'objet de plus
de recherche, promouvoir la mise au point de tests de plus en plus fiables et
favoriser un dialogue public éclairé sur les probléemes d’ordre psychologique,
éthique, juridique et social.

Laccessibilité aux services de santé peut avoir un effet important sur la santé.

La distance a parcourir pour obtenir des services, les croyances personnelles,

le contexte culturel, les moyens de déplacement, la situation socio-économique,
I'age, les roles sexuels ainsi que les faiblesses, les lacunes et la surcharge du
systéeme de soins de santé sont tous des facteurs qui peuvent avoir une inci-
dence sur I'accessibilité des personnes aux services de santé. Le systeme de
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surveillance de la santé des femmes doit identifier ces obstacles pour que les
gestionnaires publics, informés des résultats, puissent sans cesse améliorer
I'acces aux services et le rendre plus équitable.

Linformation relative au rapport coiit-efficacité est d’'une importance capitale,
surtout en période de restrictions budgétaires, si I'on veut s’assurer que les
mesures incitatives du systeme et les lignes directrices, par leur incidence sur
les pratiques de soins, améliorent le plus possible la santé pour une dépense
donnée.

Le cycle de vie — Les participants ont remarqué que, dans le passé, I'étude des
questions relatives a la santé des femmes portait outre mesure sur les années de
fécondité et ne permettait guere de comprendre I'influence d’un probléeme de
santé sur un autre tout au long de la vie. Ils souhaitent donc que soient menées
des études sur le cycle de vie complet (longitudinale) pour déterminer jusqu’a
quel point les effets sur la santé interagissent entre eux et s’ajoutent les uns aux
autres au cours de la vie, et ce, autant pour la personne touchée que pour les
autres membres de la famille et la société. Il faudrait également faire des études
transversales de toutes les étapes du cycle de vie, et non seulement des années
de fécondité.

Les sous-groupes — Lhétérogénéité a été reconnue comme un principe fonda-
mental de la santé des femmes. Comme les études portant sur la population

en général peuvent masquer d'importantes corrélations, les participants consi-
déraient I'analyse de sous-groupes de population, définis selon divers facteurs
géographiques, 'emploi, I'age, les antécédents ethnoculturels, la structure
familiale, I'orientation sexuelle ou la santé physique, comme un élément crucial
de la surveillance de la santé des femmes. Au nombre des sous-groupes qui ont
fait 'objet de discussion dans les ateliers, mentionnons les femmes autochtones
et des Premiéres Nations, les immigrantes, les adolescentes, les femmes méno-
pausées, les chefs de famille monoparentale, les lesbiennes, les femmes bi-
sexuelles, les femmes partageant des croyances particulieres (spirituelles) et les
femmes vivant dans des régions géographiques précises. La surveillance d'un
ensemble de questions relatives a la santé touchant chacun de ces groupes
pourrait ouvrir la voie toute grande a 'amélioration de la santé. Cependant, le
fait de mettre I'accent sur des sous-groupes souleve une foule de questions
d’ordre éthique concernant les méthodes de consignation de la race, de I'origine
ethnique, de I'orientation sexuelle et des handicaps; on risque ainsi de stigma-
tiser certains sous-groupes de population. Il faudrait donc examiner attentive-
ment les questions concernant le respect de la vie privée et la confidentialité

au moment de la collecte de renseignements dans le cadre d’enquétes.

Une autre question importante est de savoir comment permettre aux personnes
interrogées d’avoir plus de prise sur les parametres mesurés, leur analyse et
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I'accés aux résultats. A la cloture de la séance pléniére de I'atelier, la Dre Judith
Bartlett, du Centre autochtone de la santé et du bien-étre de Winnipeg, a rap-
pelé la nécessité pour les peuples autochtones de participer a la formulation
des questions de la recherche, a I'analyse des données, a la diffusion des résul-
tats et a I'élaboration des politiques et des programmes.

Déclaration de la D¢ Judith Bartlett, du Centre autochtone de la santé et du bien-étre
de Winnipeg Inc., a la cloture de la séance pléniere de I'atelier

«Nous avons besoin d’'un systéme de surveillance distinct ou amélioré a I'intention des peuples
autochtones, particuliérement les Métis, les Indiens non inscrits et ceux vivant hors réserve. Il
n’existe en effet aucune donnée pour ces groupes, sauf celles qui ont été extrapolées a partir
de données recueillies aupreés des Premiéres Nations vivant dans les réserves. La facon d’abor-
der les questions et les enjeux propres au groupe hétérogéne de femmes participant a I'atelier
n’est aucunement pertinente ou contextuelle pour les femmes autochtones (par exemple les
discussions sur la fatigue ou le stress). Il faut aborder les entités morbides de fagon holistique;
les données doivent étre recueillies dans un cadre autochtone et étre la propriété des peuples
autochtones. Il y a plusieurs années, au cours d’une conférence nationale sur les femmes
autochtones qui se tenait a Winnipeg, celles-ci ont signifié clairement leur intention de ne pas
discuter de maladies particuliéres (nécessité d’une approche holistique et de recherche des
causes profondes) ni de discuter de la santé des femmes si celle des hommes était laissée de
coté. Lanalyse des données autochtones ne doit pas se faire sans la participation d’Autoch-
tones — a tous les niveaux —, depuis la formulation initiale des questions de recherche jusqu’a
P'analyse des données, la diffusion des résultats et I'élaboration des politiques et des pro-
grammes. La constitution elle-méme justifie 'orientation particuliére et le controle des don-
nées autochtones.»

Dans I'ensemble, les participants ont surtout insisté sur le besoin d’échange entre le
systeme de surveillance et les femmes, ce qui aurait pour effet de faciliter I'acces aux
résultats de la surveillance et la rétroaction au systeme.

ii) Réviser le modele d’'analyse pour I'adapter a la
définition élargie des déterminants et refléter
I’approche intégrée de la vision de la santé

Lanalyse des données recueillies au moyen d’'un systéeme de surveillance de la santé des
femmes, dans une perspective élargie comme il en a été question précédemment, pose
de nombreux défis. Les participants ont demandé qu’on s’éloigne du modele classique
axé sur la maladie pour se tourner vers un modeéle qui tienne davantage compte de
I'incidence des problémes de santé sur la qualité de la vie, c’est-a-dire une approche
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multidimensionnelle de I'analyse qui integre I'information pertinente provenant de
différentes sources et permette d’obtenir une représentation «en trois dimensions» de la
santé des femmes. Cette nouvelle approche doit aussi permettre d’évaluer I'information
quantitative et qualitative, les données transversales et longitudinales couvrant tout le
cycle de vie des femmes et I'incidence des relations entre les différents déterminants de
la santé et les facteurs de risque. Les participants ont souligné I'importance d’adopter
une approche globale de la collecte des données, capable de faire appel a une démar-
che plus sélective lorsque vient le temps de déterminer quelles données doivent faire
I'objet d’analyse a un moment donné. Cette facon de faire permettrait de réévaluer les
enjeux au fil des découvertes.

Il faudra peut-étre élaborer de nouveaux concepts et de nouvelles méthodes d’analyse
dans le cas de certains déterminants de la santé et facteurs de risque pris en considéra-
tion dans cette optique élargie (p. ex., les roles sexuels et le travail non rémunéré). Les
questions du respect de la vie privée et de la confidentialité doivent aussi étre exam-
inées attentivement, particuliérement en ce qui a trait a I'analyse des sous-groupes. Le
processus de consultation des représentants de ces groupes et de dialogue avec ceux-ci
doit faire partie intégrante de I'évolution des systémes d’analyse.

En prenant toutes ces dimensions en considération, on doit évaluer I'effet relatif des
interventions — promotion de la santé ou prévention, dépistage, diagnostic ou traite-
ment des maladies — sur la qualité de vie, la mortalité et la morbidité, et déterminer

le rapport colit-efficacité. Mis en commun, les résultats de ces analyses devraient orien-
ter constamment les services de santé, y compris les soins auto-administrés, vers des
méthodes plus efficaces. Les nouvelles méthodes de maillage et d’analyse des données
existantes devraient permettre de s’approcher sensiblement du systéme idéal, tel
qu’envisagé par les participants a l'atelier.

iii) Adopter une démarche plus stratégique de la
recherche sur la santé des femmes et sa
surveillance

Le systéeme de surveillance élargi offrant une vision plus globale, tel que décrit précé-
demment, doit étre appuyé par des recherches sur un large éventail de questions
concernant la santé des femmes. En fixant les priorités relatives a la surveillance il
faudra relever les lacunes qui devront faire I'objet de plus de recherche et étre traitées
en priorité. Il faudra notamment faire des recherches sur les causes fondamentales de
la mauvaise santé et sur les méthodes de surveillance. Pour que I'approche soit plus
stratégique, il est essentiel d’avoir une vue d’ensemble de la recherche qui se fait
dans le domaine et de tisser des liens plus étroits entre le systeme de surveillance et
les chercheurs. Le LLCM devrait entrer plus souvent en contact avec le milieu de la
recherche pour répondre a ses besoins, surtout dans les domaines servant d’appui a
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'innovation dans la méthodologie du systeme de surveillance. Les organismes de
financement devraient trouver des moyens d’accélérer les recherches clés sur les causes
fondamentales de la mauvaise santé chez les femmes, et de favoriser une meilleure
intégration des disciplines (sciences sociales, psychologiques, biologiques, médicales,
comportementales, économiques) dans les projets de recherche.

Les participants ont fait savoir, par le seul vote qui a eu lieu a I'atelier, qu’ils réclamaient
a 'unanimité la mise sur pied d’un institut de recherche sur la santé des femmes au sein
des Instituts canadiens de recherche en santé.

iv) Créer des liens plus étroits au Canada et a
I’étranger pour ne pas avoir a réinventer la roue

Les innovations dans le domaine de la surveillance de la santé et les contributions a

la compréhension fondamentale de la santé des femmes peuvent venir de différents
intervenants du Canada ou d’ailleurs dans le monde. Afin de garantir une utilisation
judicieuse des rares deniers publics, il faut éviter le double emploi et rechercher active-
ment la synergie par I'établissement de partenariats. Les systemes de santé provinciaux
ont été des précurseurs dans différents domaines. Il faut bien comprendre les lecons
apprises et en tirer profit. Il faut aussi tisser des liens internationaux pour se tenir au
courant des meilleures pratiques en matiere de surveillance de la santé et des résultats
de la recherche provenant de la communauté mondiales.

Il est important de maintenir des rapports étroits avec certaines initiatives comme
I'Equipe fédérale-provinciale-territoriale de conception de I'intégration de la surveil-
lance pour renforcer l'infrastructure relative a I'information sur la santé au Canada, avec
le Systeme canadien intégré de santé publique pour mieux saisir, intégrer et communi-
quer les données sur la santé, et avec I'Echange d’information sur la santé publique afin
d’exploiter les logiciels pour I'analyse et la présentation des données existantes®.

v) Assurer une diffusion plus large et une meilleure
accessibilité des résultats

La diffusion des résultats est un élément clé de la surveillance de la santé. On doit éla-
borer une stratégie de diffusion visant a donner aux femmes plus de pouvoir a titre de
gestionnaires informées de leur propre état de santé et de celui des membres de leur
famille. La stratégie de diffusion devrait aussi permettre de transmettre rapidement les
résultats aux décideurs de tous les ministeres dont les politiques ont une incidence sur
la santé des femmes, de méme qu’aux chercheurs qui se consacrent a I'étude des causes
fondamentales de la mauvaise santé. Elle devrait enfin étre concue de facon telle que
les fournisseurs d’information recoivent automatiquement les commentaires des utilisa-
teurs.
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Lignorance des causes et des symptomes de la mauvaise santé, des traitements recom-
mandés et de la facon d’y accéder est considérée comme un obstacle important a
'amélioration de la santé des Canadiennes. Il est essentiel de disposer d’'une image
globale de la santé des femmes, facile a communiquer, qui contienne a la fois des
données qualitatives et quantitatives provenant de différentes sources. Linformation
doit étre regroupée et transmise par différents moyens aux différentes catégories d'util-
isateurs. Il pourrait ainsi étre utile de recourir a des modes de communication distincts
pour s’adresser aux citoyens ordinaires, aux chercheurs et aux décideurs. Des bulletins
et des fiches de renseignements présentant les tendances et des mises a jour détaillées
sur certaines questions, diffusés par voie électronique, conviendraient parfaitement aux
communications avec le grand public.

vi) Mettre en place un processus de consultation
pour fixer les priorités de la surveillance et les
tenir a jour

Les participants ont recommandé au LLCM de maintenir le Comité consultatif sur la sur-
veillance de la santé des femmes afin d’insuffler souplesse, dynamisme et esprit d’'inno-
vation dans le systeme. La tache la plus importante de ce groupe serait de conseiller le
LLCM au sujet de I'établissement des priorités de surveillance : Quels devraient-étre les
critéres d’établissement des priorités? Quels enjeux sanitaires devrait-on ajouter a la
liste de ceux qui font déja I'objet d’'une surveillance? Quels enjeux devraient en étre
retirés?

Le Comité consultatif devrait étre composé de personnes diverses provenant de toutes
les régions du Canada (notamment des chercheurs, des décideurs, des soignants),
nommeées pour une période de 2 ou 3 ans, avec roulement annuel d’'une partie des
membres. Le Comité serait chargé d’étudier les tendances ayant une incidence sur la
santé des femmes, de donner suite aux problemes en croissance rapide soulevés par

le LLCM et de les surveiller, d’élaborer une stratégie de consultation pour recueillir des
données sur les meilleures pratiques au Canada et a I'étranger, de superviser les sous-
comités chargés de questions de santé particulierement importantes, de fixer les prior-
ités concernant la recherche et d’ouvrir des voies de communication avec les utilisa-
teurs de l'information issue de la surveillance.

Le Comité consultatif doit faire connaitre les besoins en recherche aux organismes de
financement. Il faudrait envisager la possibilité d’émettre des demandes de propositions
et de recourir a d’autres moyens pour accélérer la recherche sur les priorités.

Le Comité consultatif devrait étre les yeux et les oreilles du LLCM lorsque celui-ci
communique avec les utilisateurs de lI'information sur la surveillance partout au Canada,
tout en s’efforcant d’améliorer constamment le dialogue et la rétroaction.
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Un bureau de surveillance de la santé des femmes devrait aussi étre mis sur pied au
sein méme du LLCM. Ce bureau devrait recevoir les avis du Comité consultatif, élaborer
un plan stratégique pour orienter le systeme de surveillance de la santé des femmes
dans la direction déja énoncée, poursuivre la recherche sur les méthodes de surveil-
lance, maintenir des liens avec les systémes de surveillance de la santé des femmes au
Canada et a I'étranger afin d’étre toujours a I'affiit des nouveautés, et travailler en
étroite collaboration avec des collegues d’autres ministeres afin de s’assurer que les
politiques ayant une incidence sur la santé des femmes soient élaborées en pleine con-
naissance de cause.
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V. Présentations

i) Les déterminants de la santé des femmes
Dre May Cohen

(Notes d’allocution pour I'ouverture de I'atelier)

Bon nombre d’entre vous n’apprendront rien de nouveau de mes propos d’aujourd’hui.
Toutefois, pour pouvoir exercer une surveillance sur la santé des femmes, il est impor-
tant que nous ayons une vision commune de la santé de cette population et que nous
nous entendions sur une définition large de ce qu’elle est. Il importe aussi que nous
connaissions les nombreux facteurs qui ont une incidence sur la santé et le bien-étre
des femmes ainsi que les obstacles a surmonter pour atteindre une santé optimale.

Définition de la santé des femmes

Au cours des cinquante derniéres années, et particulierement des dix dernieres, la con-
ception de la santé des femmes a considérablement évolué. Auparavant, on enseignait
que la santé des femmes était en grande partie déterminée par leurs fonctions sexuelles
et que la physiologie et la pathologie de leur appareil génital constituaient la clé mai-
tresse de la compréhension de leurs caractéristiques physiques, mentales et morales.

De nombreux praticiens et concepteurs de politiques ont adhéré a cette perspective
traditionnelle axée sur les aspects génitaux, et on a continué a définir la santé des
femmes avant tout en fonction de la procréation, des menstruations et de la méno-
pause : qu’il s’agisse de processus physiologiques normaux ou pathologiques, le tout
demandait une attention médicale.

Plus récemment, surtout depuis les deux derniéres décennies, notre vision et notre
compréhension de la santé des femmes se sont profondément transformées. En 1985,
le U.S. Public Health Service Task Force a élargi sa définition des questions relatives a la
santé des femmes, les décrivant comme «des maladies ou des états qui sont propres
aux femmes, les touchent plus fréquemment ou les atteignent plus gravement, ont des
causes distinctes, se manifestent autrement, entrainent des conséquences particulieres
ou nécessitent des interventions différentes chez les femmes»!. Cette définition met
cependant I'accent sur la maladie et non sur la santé.

On congoit aujourd’hui la santé des femmes comme un continuum qui s’étend sur toute
la vie et qui est essentiellement et étroitement lié aux conditions de vie. Elle est fonc-
tion de relations complexes entre la biologie, le comportement a I'égard de la santé et
le contexte historique, économique et sociopolitique dans lequel vivent les femmes.
Cette évolution de notre compréhension de la santé des femmes a conduit le Women’s
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Health Interschool Curriculum Committee de I'Ontario a élaborer la définition suivante,
fortement inspirée du travail accompli par le Women’s Health Office de I'Université
McMaster a Hamilton, en Ontario :

«La santé des femmes englobe le bien-étre émotionnel, social, culturel, spirituel et physique des
femmes, et est déterminée par le contexte social, politique et économique de la vie des femmes
aussi bien que par leur patrimoine biologique. Cette définition large reconnait la validité des
expériences vécues par les femmes ainsi que les croyances et les expériences qui leur sont propres
dans le domaine de la santé. Toute femme doit avoir la possibilité d’atteindre et de conserver un
état de santé optimal, tel qu’elle le définit elle-méme.2»

Le gouvernement canadien a adopté cette définition, qui a aussi servi de cadre de tra-
vail aux discussions et aux recommandations sur les femmes et la santé lors de la
Quatrieme Conférence mondiale sur les femmes (la Conférence de Beijing) tenue en
septembre 1995.

Le Secrétariat pour les pays du Commonwealth a aussi adopté une définition semblable
de la santé des femmes. Dans une publication, il définit la portée de la santé des
femmes de la facon suivante : 1) les préoccupations relatives a la santé des femmes cou-
vrent 'ensemble du cycle de vie et ne se limitent pas aux problémes liés a la reproduc-
tion; 2) les problemes de santé des femmes incluent, mais sans s’y limiter, les états, mal-
adies ou troubles qui sont propres aux femmes, les touchent plus fréquemment ou
présentent une évolution ou des facteurs de risque différents de ceux observés chez les
hommes; 3) la santé doit étre envisagée dans une large perspective, aussi bien sur le
plan positif que sur le plan négatif. Les dimensions physique, mentale, sociale et spir-
ituelle font partie intégrante de la santés.

Point a souligner, cette définition sous-entend que les femmes ne constituent pas un
groupe homogene et que la diversité en ce qui a trait aux antécédents raciaux ou
ethniques, a I'dge, aux habiletés ou aux handicaps, a la classe socio-économique, a
I'éducation et a I'orientation sexuelle doit étre prise en considération chaque fois qu’il
est question de leur santé.

Déterminants généraux de la santé

La reconnaissance que I'état de santé n’est pas une simple question de biologie ou
méme de soins de santé, mais aussi, dans une plus large mesure, de déterminants
généraux a constitué une évolution majeure de notre compréhension de la santé

en général et de celle des femmes en particulier. Ces déterminants comprennent
notamment I’éducation, la situation économique, le logement, I'environnement et la
discrimination fondée sur les antécédents ethniques et culturels. On a aussi constaté
que le sentiment d’'impuissance a mener sa propre destinée est un facteur de risque
de maladie, de stress chronique et d'une morbidité et d'une mortalité plus élevées.
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Un certain nombre de publications ont attiré I'attention sur ces déterminants. Le
rapport du Secrétariat du Commonwealth3, entre autres, affirme ce qui suit : 1) un éven-
tail de facteurs psychologiques, physiques et socioculturels influent directement sur la
santé des femmes; 2) les roles et les responsabilités assignés aux femmes en raison

de leur sexe ont une incidence directe sur I'acces de ces derniéres aux ressources
nécessaires a la protection de leur santé et a leur prise en main de ces ressources tant
externes (économie, politique, information et éducation, environnement siir exempt
de violence, temps) qu’internes (estime de soi, sens de l'initiative); 3) le groupe des
femmes est diversifié quant a I'age, a la classe sociale, a la race ou a I'ethnie, a la reli-
gion, a la capacité fonctionnelle, a 'orientation sexuelle et aux conditions sociales. Ces
facteurs peuvent entrainer des iniquités qui portent atteinte a leur santé.

Selon la Charte d’Ottawa pour la promotion de la santé4, la paix, I'éducation, un foyer, un
revenu décent, un environnement stable, des ressources durables, la justice sociale et
I’équité sont des conditions et des ressources fondamentales pour jouir d’'une bonne
santé.

Quant a la publication Promotion de la santé de la populations, elle attire I'attention sur
plusieurs déterminants de la santé, notamment sur la situation sociale et le revenu, les
réseaux de soutien social, le niveau d’instruction, 'emploi et les conditions de travail,
'environnement physique, le patrimoine biologique et génétique, les habitudes de vie
et les compétences d’adaptation personnelle, et le développement sain dans I'enfance.
Le document fait ensuite remarquer que I'amélioration de la santé de la population
passe par des mesures applicables a chacun de ces déterminants.

Le rapport final du Forum national sur la santéé insiste sur 'importance d’aborder la
santé sous I'angle élargi des déterminants de nature non médicale. Selon les partici-
pants au Forum, les déterminants sociaux et économiques méritent une attention parti-
culiére; 'un des objectifs du Forum était de sensibiliser davantage les gens aux lourdes
conséquences de ces facteurs sur la santé.

Vision des femmes quant aux priorités relatives a leur santé

Nous devons aussi tenir compte de ce que les femmes considerent comme leurs prior-
ités. En 1990, un groupe de travail fédéral-provincial-territorial a rédigé un document
intitulé Un effort conjoint pour la santé des femmes : Plan d’ensemble pour I'élaboration de
politiques et de programmes’, ou I'on énumere un certain nombre de priorités définies
par les femmes a I'égard de leur santé, notamment la santé mentale (notamment abus
de substances, sexualité, image corporelle, estime de soi, etc.), la violence faite aux
femmes, la santé génésique, I'hygiene du milieu et la santé au travail, la nutrition et

la condition physique, les troubles médicaux chroniques et les handicaps. Le rapport
insiste sur 'importance d’étudier I'incidence de ces priorités sur les groupes particu-
lierement exposés ou «doublement désavantagés», entre autres les femmes handi-
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capées, les immigrantes, les femmes de couleur, les femmes autochtones, les adoles-
centes, les femmes agées et les femmes pauvres, isolées et vivant en milieu rural.

Plusieurs années apres la publication du rapport, des groupes de discussion, sous la
direction du Conseil consultatif canadien sur la situation de la femmes, ont exprimé leur
accord sur bon nombre de ces préoccupations, mais ont également souligné I'impor-
tance du VIH et des autres maladies transmissibles sexuellement, de I'augmentation du
nombre de maladies du coeur, et du diabéte et de I'obésité chez les femmes. Ils ont en
outre insisté sur les difficultés rencontrées par les lesbiennes, sur 'acces difficile a des
soins de santé appropriés et sur I'incidence des nouvelles techniques de reproduction.

Dans la monographie intitulée La santé des femmes dans le contexte de la vie des femmes®,
Walters fait état d'une étude menée en 1992 sur les femmes de Hamilton. Ces femmes
ont spontanément indiqué que le stress, I'arthrite, I'obésité, les maux de dos, les mi-
graines ou les maux de téte chroniques et I'’hypertension constituaient les principaux
problémes de santé des femmes et qu’elles étaient préoccupées par les accidents de la
route et le cancer du sein. Walters conclut que, lorsqu’on leur en donne la chance, les
femmes relévent des problémes qui n'ont guere été validés et ont rarement fait I'objet
de discussions a propos de la santé des femmes.

Mot de la fin

Comme je parle au nom du Comité consultatif sur la surveillance de la santé des
femmes, j'aimerais terminer I'exposé en exprimant I'espoir du Comité, a savoir que,
dans le traitement des priorités relatives a la surveillance de la santé des femmes, vous
teniez compte aujourd’hui de tous les facteurs qui influent sur la santé de cette popula-
tion. Il est essentiel de bien comprendre les facteurs qui entrent en jeu dans la préva-
lence des cas de mauvaise santé chez les femmes pour que les décideurs publics en
tiennent compte et arrivent ainsi a améliorer I'état de santé général des femmes.
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ii) Une approche multidimensionnelle de la santé
des femmes
Arminée Kazanjian, Dr Soc

(Notes d’allocution pour I'ouverture de I'atelier)

Le fait de concevoir la santé des femmes en des termes qui trouvent écho dans leur
vie nous permet de mieux mesurer leur état de santé. Bien que I'on ait fait quelques
progres au cours des derniéres années, nous sommes encore loin de pouvoir expliquer
ce qui fait qu'une personne est en bonne santé ou non dans les divers groupes de
femmes.

Jusqu’a maintenant, les travaux de recherche ont été fragmentés entre les différentes
disciplines traditionnelles et ont donné des résultats qui semblent au mieux offrir un
portrait partiel de la santé et au pire travestir les faits.

La plus grande partie de la recherche liée a la santé s’inscrit encore dans la tradition
biomédicale, qui percoit la santé des femmes uniquement sous I'angle des fonctions
biologiques durant la durée de vie. De surcroit, la documentation féministe, qui formule
pourtant des critiques a I'égard du modele médical, a elle-méme tendance a mettre
I'accent sur la santé génésique.

Je n’ai pas l'intention de faire aujourd’hui une critique ou une analyse exhaustive du
modele biomédical. Je veux plutot donner de brefs exemples de certaines dimensions
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choisies, en espérant qu'ils contribueront a susciter des discussions fructueuses au sujet
de I'établissement des priorités en matiere de surveillance de la santé des femmes.

Du fait qu’elle est centrée sur I'individu, la pratique clinique met I'accent sur la respons-
abilité personnelle et condamne les comportements ou les situations a haut risque.

Les probléemes de santé sont des problemes individuels. Lage et le sexe (biologique)
constituent des facteurs de risque, mais non le fait d’étre une femme ou un homme
(soit le sexe dans sa dimension sociale).

Lépidémiologie étudie le mode de distribution et les déterminants des maladies et des
blessures dans les collectivités humaines. Elle s'intéresse aussi a 'ampleur de la maladie
dans les groupes et aux facteurs qui entrent en cause dans la distribution de la maladie.
On se sert des variables personne, temps et lieu pour comprendre la nature de la rela-
tion entre la personne et son environnement, tandis que le sexe, I'age, I'état civil et la
situation socio-économique, entre autres, sont utilisés pour évaluer les facteurs de
risque et les facteurs de protection qui déterminent I'état de santé des groupes. Depuis
peu, on se préoccupe davantage des déterminants sociaux, mais non du sexe dans sa
dimension sociale.

En plus des dimensions clinique et épidémiologique, il faut comprendre la dynamique
sociale, psychologique, politique et économique sous-jacente a la santé des femmes
pour pouvoir dresser une liste significative des questions prioritaires en matiere de
surveillance et d’évaluation de la santé publique. Dans toutes les disciplines, il faut
recourir a une approche multidimensionnelle intégrée, concept que j’ai tenté d’illustrer
en construisant un polyedre irrégulier, reproduit sur la page couverture du rapport.
Nous devons en méme temps commencer a scruter les interactions des diverses influ-
ences, aller au-dela des questions de mesures et reconnaitre aussi bien ce que nous
connaissons déja que ce que nous ignorons toujours.

Recherche clinique Recherche épidémiologique Etudes sociales
modéle biomédical histoire naturelle des maladies  conteste structurel et culturel
santé génésique populations exposées intéréts privés
point de mire : la personne fardeau de la maladie forces politiques
point de mire : les populations interaction des facteurs
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iii) La définition de la surveillance au LLCM et
attentes du LLCM a I'égard du présent atelier
Dawn Fowler

(Notes d’allocution pour I'ouverture de I'atelier)

Au nom du Laboratoire de lutte contre la maladie, le LLCM, je souhaite a tous et a
toutes la bienvenue a cet atelier. Je vous transmets en particulier les salutations et les
encouragements enthousiastes du Dr Michael Shannon, directeur général du LLCM.

Permettez que je vous dise d’abord combien la présente initiative m’enchante. Je crois
en effet que I'occasion nous est ici donnée d’élaborer un systéme de surveillance de la
santé des femmes qui améliorera notre compréhension de la santé de cette population
et notre capacité de mieux orienter nos efforts en matiére de santé publique, efforts
collectifs faut-il entendre. Il y a parmi nous aujourd’hui des gens qui possédent un
savoir et une expérience d'une trés grande richesse. A 'aube de I'an 2000, nous avons
'occasion de faire preuve d’inventivité et de créativité dans notre tentative de susciter
des changements sur le plan de la santé des femmes! C’est a nous de relever le défi qui
nous a été lancé et de traduire notre réflexion en termes concrets. Je vous prie de con-
sidérer cet atelier comme le votre. Il constitue le premier pas vers la mise en place d'un
partenariat pour la surveillance de la santé des femmes.

On m’a demandé d’aborder deux sujets ce matin. D’abord, comment le LLCM définit-il la
surveillance dans le contexte particulier de cet atelier et dans celui de la santé des
femmes en général? Et ensuite, quelles sont les attentes a I'égard de I'atelier?

Je sais que certains et certaines d’entre vous en savent beaucoup plus que moi sur la
surveillance et ses méthodes. Je vous prie donc de m’excuser de recourir a mes notes;
j'accueillerai ensuite avec plaisir vos réflexions et vos commentaires.

Mais avant d’aborder le premier sujet, je voudrais dire quelques mots sur la mission et
le mandat du LLCM pour mettre en contexte les raisons de sa participation au présent
atelier.

Mission

* Le LLCM a pour mission de faciliter, a I'échelle nationale, les interventions de
santé publique efficaces fondées sur des données scientifiques, au moyen d’activ-
ités de surveillance, d’études sur le terrain, de recherches appliquées et de la dif-
fusion rapide d'informations liées aux besoins, aux priorités et aux stratégies.
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Mandat

A titre d’autorité nationale canadienne de santé publique, le LLCM a la responsabilité
de:

* mener ou de coordonner des évaluations des risques de maladies ou de blessures
au moyen d’activités de surveillance nationales et internationales, d’enquétes sur
le terrain et de recherches appliquées;

* diffuser activement des informations pertinentes en santé publique ainsi que sur
les choix possibles d’interventions fondées sur des preuves;

* superviser et d’évaluer les interventions de santé publique;

* renforcer les capacités nationales en matiére d’interventions de santé publique en
fournissant des conseils spécialisés, en adoptant des mesures d’assurance de la
qualité et en établissant des consensus et des partenariats.

La surveillance : sa signification . . .

Historiquement, la surveillance de la santé a été instaurée pour prévenir et limiter

la propagation des maladies infectieuses. Bien que ces derniéres demeurent une com-
posante essentielle des activités de surveillance de la santé, récemment celles-ci se
sont élargies a la santé publique et englobent maintenant la surveillance des maladies
chroniques, des facteurs de risque qui y sont associés et des blessures; la surveillance
de la santé des femmes s’inscrit dans ce méme mouvement. Bien que les définitions
des diverses activités de surveillance aient varié, elles ont toujours véhiculé les mémes
principes : la surveillance consiste en la collecte, la classification, l'interprétation et la
diffusion continues d’'informations. Elle a pour but de fournir un corpus de données
qui permette d’établir une politique de santé efficace, de prendre de bonnes décision
stratégiques et de faire des interventions ciblées. En d’autres mots, la surveillance de
la santé est un processus constant et continu de collecte de données sur des variables
sélectionnées s’appliquant a différents segments de la population dans le but de déceler
les problémes de santé importants, actuels ou nouveaux, et de leur trouver une solu-
tion. Ainsi, en observant I'évolution des tendances dans le temps et dans I'espace selon
les personnes, il est possible de voir ou de prévoir les changements et de prendre des
mesures appropriées.

Comme le terme «surveillance» est souvent interprété de facon différente selon les
gens, j’ai constaté qu'’il était utile de préciser ce que la surveillance n’est pas afin que
'on comprenne bien le concept. Lobjet de la surveillance en santé publique n’est ni de
suivre des individus ni de transmettre des informations sur des individus. Il s’agit plutot
de produire en continu des données a I'état agrégé pour déceler les changements ou
les enjeux émergents. La surveillance connait certaines limites et ne permet pas de
comprendre tous les enjeux; par exemple, pour recueillir des données sur les connais-
sances ou les attitudes, il est préférable de recourir aux sondages, comme il vaut mieux
mener des études randomisées contrélées pour établir I'efficacité d’'un médicament ou
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d’un traitement. Pour bien saisir un enjeux, il faut se rappeler que la meilleure dé-
marche est une démarche dynamique et multidimensionnelle. Linformation doit
provenir de plusieurs sources, car aucune activité de collecte de données ne permet a
elle seule de répondre a toutes les questions ni de vraiment comprendre la dynamique
ou I'évolution d’'un probléeme de santé.

Voici quelques exemples de mesures issues de la surveillance de la santé :

* détermination des segments de la population ayant besoin d’interventions en
santé publique;

* rappel d’aliments dangereux ou d’autres produits;

* élaboration ou modification de lignes directrices ou de reglements;

* élaboration de programmes de promotion de la santé visant a sensibiliser la
population aux risques pour la santé et aux mesures a prendre pour les réduire;

* transmission aux professionnels de la santé d’'informations sur les meilleurs types
de traitement.

En fournissant des connaissances détaillées a I'état agrégé, la surveillance aide a assurer
que les ressources limitées en santé sont axées vers les interventions les plus efficaces
1a ou elles sont le plus nécessaires.

La surveillance permet de mesurer le fardeau et les causes des problémes de santé et
d’en évaluer les conséquences a I'échelle nationale, provinciale, régionale ou locale.
Font notamment I'objet de mesures :

* le nombre de personnes touchées et les résultats en ce qui concerne la survie, la
qualité de vie, I'incapacité et les colits économiques;
* les groupes a haut risque et les tendances importantes au fil du temps.

On mesure également les problemes de santé, notamment :

* le VIH/sida, la grippe et les maladies importées;

* le diabete, le cancer; les maladies cardiaques, les accidents vasculaires cérébraux,
'asthme;

* les malformations congénitales, I'insuffisance pondérale a la naissance, la morta-
lité infantile;

* les blessures chez les enfants.

La surveillance de la santé permet également de cerner les besoins en matiere de santé
de certains segments de la population, comme les femmes et différents sous-groupes
de femmes (p.ex., les adolescentes ou les femmes qui souffrent de problemes de santé
mentale), et de fixer des priorités en conséquence.

Le LLCM a entrepris une analyse de la conjoncture et en a profité pour déceler les
«lacunes» de ses activités de surveillance courantes. On a ainsi constaté qu’il n'y avait
aucune surveillance globale de la santé des femmes ni rapports sur le sujet. Il s’agit la
d’une importante lacune.
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Pour corriger la situation, le LLCM veut mettre en place un mécanisme qui permettrait
de consulter des experts externes en matiere de santé des femmes dans le but
d’amorcer un partenariat entre la communauté de la santé des femmes et le LLCM.

Le systeme de surveillance de la santé des femmes pourrait ainsi vraiment refléter les
conseils et commentaires formulés par les personnes qui connaissent le mieux la santé
des femmes. Un systeme de surveillance créé en vase clos, sans I'intervention constante
d’experts comme vous, ne saurait étre trés utile ni bénéfique.

Le role du LLCM, dans ce processus, est d’abord d’agir comme facilitateur pour rassem-
bler les gens, leur demander leur avis et définir avec eux les parametres de la surveil-
lance de la santé des femmes. Deuxiemement, le LLCM pourrait servir de plaque tour-
nante pour la collecte et I'analyse des données puisqu’il en obtient déja d’un grand
nombre de sources différentes et qu'il travaille avec des organismes comme I'ICIS
(Institut canadien d’information sur la santé) et Statistique Canada pour étudier la possi-
bilité d’étendre le type d'information déja disponible sur la santé. Enfin, le LLCM a a son
service des épidémiologistes et d’autres analystes qui peuvent travailler avec vous pour
interpréter les résultats de leurs analyses et déterminer ensemble leur portée, afin d’en
arriver a un consensus sur les priorités relatives a la santé des femmes et sur les ques-
tions qui devraient faire I'objet de surveillance.

Exemple d’un systéme de surveillance efficace
Nom : Coalition canadienne pour la surveillance du cancer (CCSC)
Fonctionnement : Tenue d’un registre dans chaque province ou territoire

Collecte d’information sur tous les cas de cancer diagnostiqués,
signalés dans chaque province ou territoire

Collecte de renseignements sur :
les données démographiques des patients;
le type de cancer;
I'identificateur de la maladie;
I'identificateur du traitement.

Chaque registre transmet ses données a Statistique Canada afin
qu’elles soient reliées a la base de données nationale sur la
mortalité en vue de leur analyse par le systéeme de surveillance
dans le but :

d’aider a planifier les programmes;

d’évaluer le futur fardeau de la maladie;

de planifier I'allocation des ressources.

Gestion : La structure de gestion, fait appel a la participation d’inter-
venants clés, soit plus de 600 personnes
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Résultats : En obtenant des données par stade sur une échelle aussi
importante, il est possible d’évaluer I'efficacité des programmes
de dépistage, notamment les mammographies, et de déterminer
les meilleurs traitements a chacune des étapes. Une fois que
cette information est connue, elle est diffusée.

Voila donc comment le LLCM définit la surveillance, comment il a fait de la santé des
femmes une priorité et pourquoi il participe a cette initiative. Maintenant laissez-moi
vous présenter ses attentes a I'égard de I'atelier.

J'ai participé a plusieurs ateliers pour lesquels on nous avait demandé de préparer un
plan d’action ou un rapport afin d’atteindre un but ou un objectif. Je pense que nous
pouvons tous et toutes nous rappeler que certains ateliers ont été plus réussis que
d’autres. Il importe donc, lorsque nous terminerons demain apres-midi, que nous ayons
dressé le plan d'un programme de surveillance de la santé des femmes qui soit a la fois
réalisable et efficace. Je tiens a vous assurer que ce plan sera mis en oeuvre, qu'’il ne
sera pas relégué aux oubliettes. En fait, on attend beaucoup de cet atelier, et un grand
nombre de personnes ont trés hate de travailler aux prochaines étapes. Mais, d’abord,
nous devons construire des assises solides pour la surveillance, ce qui commence avec
le travail abattu lors du présent atelier.

Les questions auxquelles vous devrez répondre en groupe restreint ont été formulées
dans le but d’orienter les discussions et le processus de décision, et devraient donc
aider a atteindre les objectifs de I'atelier.

Attentes du LLCM a I'égard de I'atelier

* Nous devons produire un plan de surveillance de la santé des femmes. J'entends par
la que nous devons rédiger un rapport qui sera fondé sur le travail réalisé ici par le
Comité consultatif et que je pourrai présenter ensuite au LLCM et utiliser comme
document de référence ou, disons, comme manuel d’'instructions sur la facon de
mettre en place un systéeme de surveillance de la santé des femmes. En d’autres
mots, je vous demande d’accomplir le travail de fondation.

* Pour mettre en place un systeme de surveillance de la santé des femmes, nous
devons dresser une liste des priorités. Il peut y en avoir 3, 5, 7, 10, voire davantage,
mais la liste doit étre fonctionnelle et réaliste. Nous ne disposons pas des ressour-
ces nécessaires pour exercer une surveillance dans tous les domaines; alors, nous
devons faire des choix, établir des priorités.

* Pour compléter cette liste de priorités, nous devons savoir pourquoi les éléments de
la liste constituent des priorités. Comme il y a beaucoup d’'intéréts et de questions
en jeu, il importe de savoir pourquoi la question X est une priorité, tandis que la
question Y ne 'est pas. Il s’agit la d’'un élément d’information crucial en matiere de
surveillance, et qui fait souvent défaut. Nous devons étre en mesure de justifier la
surveillance de certains éléments au détriment d’autres, ce qui revient a répondre
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aux questions : que savions-nous? quand l'avons-nous su? et qu’avons-nous fait?,
dans la ligne de pensée de la responsabilisation, en plus de fournir I'information
nécessaire a I'action.

Dans le méme ordre d’idées, nous devons savoir comment la surveillance de chaque
priorité retenue permettra d’améliorer la santé des femmes. Il est nécessaire de
bien articuler le tout, de savoir pourquoi telle priorité doit faire I'objet de surveil-
lance et quels sont les objectifs précis de la surveillance; en d’autres mots, nous
devons étre en mesure de dire ce que nous espérons en retirer. Nous vous deman-
dons donc d’étre tres précis.

Apres avoir dressé la liste des priorités et de leurs justifications, il faudra établir le
profil du ou des groupes de femmes les plus touchés par les problémes de santé.
Ce niveau de détail, c’est-a-dire cibler la surveillance et traiter les femmes comme
un groupe hétérogene, est crucial. Par exemple, si les maladies cardiovasculaires
constituent un enjeu important, il est tout aussi important de cerner les segments
de la population des femmes pour lesquels ce type de maladie constitue véritable-
ment un probleme.

Enfin, les deux derniéeres choses au programme sont de déterminer les moyens a
prendre pour s’assurer que le LLCM s’adapte aux changements dans les priorités

en matiére de santé des femmes et pour évaluer les activités de surveillance. Si 'on
veut que la surveillance de la santé des femmes porte fruit, il faut mettre en place
un processus de consultation systématique avec vous; voila pourquoi je vous
demande de formuler des recommandations sur la facon d'y arriver.

En résumé, nous devons dresser le canevas du systeme de surveillance de la santé
des femmes, justifier le choix de ses éléments constitutifs et déterminer la facon de
réagir a I'évolution des questions et des besoins au fil du temps. Dans un prochain
atelier, nous nous pencherons sur la facon de procéder, par exemple sur les ques-
tions relatives aux données : les sources, la qualité, la disponibilité, I'exhaustivité

et 'analyse. Ainsi, grace a I'information recueillie au cours du présent atelier et a la
participation des meilleurs experts en matiere de santé des femmes au pays, nous
saurons ce qu’il faut faire pour ce qui est de la surveillance de la santé des femmes.
Avec ces acquis, nous pourrons passer a la prochaine étape, soit la mise en place du
systéeme de surveillance.

Mot de la fin

En conclusion, je tiens a signaler que nous constituons ici un groupe de personnes
expérimentées, tres instruites et fortement motivées, dont la priorité est la santé des
femmes. Nous sommes tous et toutes ici parce que nous avons a coeur la santé des
femmes et, bien que nous puissions diverger sur la notion de la santé des femmes

et sur la facon de I'améliorer, nous souhaitons tous et toutes obtenir les meilleurs
résultats pour les femmes. Il faudra se rappeler, lorsque les discussions achopperont
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sur un processus ou une question, la raison de notre présence ici : les femmes, la santé
des femmes et la facon de I'améliorer, et ce, pour toutes les femmes du Canada. Tant et
aussi longtemps que nous nous en tiendrons a notre idéal, je pense que tout ira bien et
qu’a la fin de I'atelier, nous pourrons partir avec la satisfaction d’en avoir beaucoup fait
pour I'atteinte de notre objectif, qui est d’améliorer la santé des femmes.
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ANNEXE B

Rapport d’atelier sur la surveillance
de la santé des femmes
28 mai 1999
Ottawa

Consultations du gouvernement fédéral

Introduction

Le deuxiéme atelier sur la surveillance de la santé des femmes s’est tenu le 28 mai
1999, a Ottawa. Vingt-deux personnes de divers ministeres fédéraux y ont participé,
notamment des représentants de la Situation de la femme et de différentes directions
de Santé Canada, dont surtout des spécialistes de la surveillance et des questions
touchant la santé des femmes. Nous étions ravies de la présence de I'’honorable Hedy
Fry, ministre de la Situation de la femme, qui a pris le temps de participer a notre
atelier.

Latelier avait pour objectif de déterminer, du point de vue du gouvernement fédéral,
les priorités en matiere de santé des femmes qui devraient faire partie intégrante du
systeme national de surveillance. Il a été débuté avec I'exposé de Pat Kaufert sur la
détermination de la santé des femmes, et s’est poursuivi avec ceux de Diane Ponée, qui
portait sur le Bureau pour la santé de la femme, et de Dawn Fowler, sur la surveillance
de la santé des femmes (textes présentés ci-dessous). Le reste de I'atelier a été consacré
aux échanges d’'informations entre les participants sur leurs spheéres de responsabilités
et leurs mandats. Puis, on a demandé a chacun d’entre eux de donner son avis sur les
priorités en matiere de surveillance de la santé des femmes et de justifier son point de
vue.

Par Caren Uhlik et Dawn Fowler, rapporteures

Bureau des opérations, de la planification et des politiques
Laboratoire de lutte contre la maladie

Santé Canada
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La détermination de la santé des femmes
Pat Kaufert, PhD

Quand on m’a demandé ce matin de prendre la parole a la place de la Dre May Cohen,
je ne savais pas si je devais parler des déterminants de la santé des femmes ou du sexe
en tant que déterminant de la santé. Bien qu’elles soient intimement liées, les questions
soulevées par ces deux sujets ne sont pas tout a fait les mémes. Le premier suscite la
question suivante : «Quels sont les principaux facteurs qui font que certaines femmes
(et lesquelles) demeurent en bonne santé tandis que d’autres tombent malades?»
Laccent est mis ici sur les femmes prises individuellement et sur les différences entre
elles. Le deuxieme sujet suscite, lui, une autre question : «Comment les déterminants de
la santé interagissent-ils avec le sexe pour déterminer la santé des Canadiens, notam-
ment celle des femmes?»

J'ai appelé Madame Bégin pour lui demander laquelle de ces questions je devais
aborder, et elle m’a enjoint de parler plutét de la santé des femmes que de maladie.
Les femmes que nous avons consultées — chercheuses et représentantes de groupes
communautaires — insistaient aussi pour que I'on place la santé, et non la maladie, au
centre de I'exercice afin de «sensibiliser» davantage le LLCM aux questions touchant la
santé des femmes.

Dans la documentation sur les femmes, la santé est définie comme un état de bien-

étre positif dont les dimensions ne sont pas seulement physiques, mais aussi sociales,
émotives et spirituelles. A mon avis, il faut voir ces quatre dimensions comme des
entités indépendantes, mais qui influent grandement les unes sur les autres; de surcroit,
il ne faut pas voir la santé seulement sous un seul de ces angles, mais bien comme

un continuum doté de pdles positif et négatif entre lesquels nous naviguons, en tant
qu’individus et en tant que société. Les raisons pour lesquelles nous sommes attirés

par I'un ou 'autre de ces poles est tributaire des déterminants de la santé.

Comme la plupart d’entre vous le savez, I'expression «déterminants de la santé» est
tirée d’'un ouvrage intitulé Why are some people healthy and others not? (Evans et coll.,
1994). Bien que son fondement intellectuel soit beaucoup plus ancien, je suppose que
beaucoup d’entre vous, mais pas nécessairement tous et toutes, connaissez ce livre.
Lidée force est que les soins médicaux, bien qu'’ils soient souvent importants pour
sauver la vie d’'une personne, ne jouent qu’un role mineur dans I'état de santé d’'une
population. Les principaux déterminants de la santé a I'échelle de la population sont
les facteurs sociaux et économiques, comme une distribution relativement équitable
du revenu, un acces élargi a I'éducation, un environnement social qui procure aux gens
un sentiment de sécurité et de maitrise sur leur vie, un emploi stable et satisfaisant

et la présence d’un soutien social. Divers groupes, dont le gouvernement fédéral, ont
passé ces déterminants en revue et en ont ajouté d’autres, notamment I'environnement
physique, le patrimoine biologique et génétique, le développement sain dans I'’enfance,
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les services de santé, les habitudes de vie et les compétences d’adaptation personnelle,
et le sexe.

Ce livre a été critiqué a raison — j'étais d’ailleurs au nombre de ses détracteurs — pour
avoir négligé les femmes, mais rien ne nous empéche d’ajouter a la liste le sexe, utilisé
ici dans son acception sociale et non pas biologique (cette derniere désignant les
différences biologiques entre les hommes et les femmes ), bien que certains y incluent
également une composante biologique. Soulignons qu’il y a presque autant de défini-
tions qu’il y a de chercheurs qui travaillent sur la question. Nancy Krieger définit le
sexe comme un concept social selon lequel la culture définit la nature, le role et le
comportement des hommes et des femmes et les relations entre eux (Krieger, 1966).
Une autre définition décrit ce concept comme les roles et les responsabilités des
hommes et des femmes tels que déterminés par les perceptions et les attentes quant
a la facon de penser et d’agir comme un homme ou une femme compte tenu de la
facon dont est organisée la société. Il s’agit la de deux définitions américaines, un peu
édulcorées, qui font abstraction des différences dans I'accés aux ressources politiques
et économiques et dans l'attribution des pouvoirs en fonction du sexe. Elles laissent
de coté aussi la mutabilité des rapports entre les sexes. Les idées sur les roles sexuels
varient grandement d’'une société a I'autre et changent méme avec le temps au sein
d’'une méme société. Mais peut-étre cela est-il sur le point de changer.

Pour illustrer le lien entre le sexe et les déterminants de la santé, j’ai décidé de con-
sulter la liste des bases de données du LLCM afin de voir ce que je pourrais citer en
exemple. Je voulais fonder mon allocution sur I'objectif principal de la journée, qui est
d’analyser de quelle facon le LLCM pourrait intégrer une approche plus «sexualisée» a
ses activités de surveillance de la santé des Canadiens.

Pour ce faire, j’ai dii présumer que le LLCM avait la capacité de décomposer la plupart
de ses bases de données selon I'age et le sexe. Toutefois, tout en encourageant le LLCM
a traiter toutes ses données de facon réguliére en fonction de ces deux critéres, je me
suis aussi demandé quelle serait I'utilité de I'exercice sur le plan de la compréhension
du lien entre le sexe et les déterminants de la santé. Résultat : rien ne nous disait que
ce type de données était recueilli.

Une partie du probleme vient du fait que le LLCM a été créé pour surveiller les mal-
adies, mais seulement certaines d’entre elles et chacune prise isolément, soit celles qui
font un grand nombre de victimes parmi les Canadiens (maladies cardiovasculaires, can-
cer, diabete) ou qui peuvent s’avérer dangereuses, voire mortelles, parce qu’elles sont
infectieuses et se transmettent soit directement d’une personne a I'autre (tuberculose,
sida), soit indirectement (banques de sang, autres vecteurs comme les aliments).

Ce n’était pas la une approche qui m’aidait beaucoup a donner suite a la recommanda-
tion de madame Bégin de me concentrer sur la santé. Si I'on s’en tient a la définition de
la santé faisant appel a quatre dimensions évoluant sur un continuum, le LLCM rend
ainsi compte de ce qui se passe au pole négatif de la santé physique sans étre en
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mesure de dire comment les gens en sont arrivés la, c’est-a-dire quels ont été les déter-
minants de la santé et pourquoi I'on observe des différences selon le sexe.

Il est intéressant de remarquer que le LLCM recueille des informations sur les maladies
sensibles aux changements dans les déterminants de la santé, en particulier le revenu et
le sexe. Ainsi, la mortalité attribuable au cancer, aux maladies du coeur, au sida et a la
tuberculose est-elle plus élevée aux échelons inférieurs de la hiérarchie des revenus et
chez les hommes. Le revenu a sans doute un effet qui lui est propre, mais pourrait-on y
voir aussi un indicateur indirect d'un environnement dans lequel le niveau d’instruction
est faible, I'accés a une profession satisfaisante limité, le soutien social peu développé
et le sentiment de cohésion sociale fragile? Voila un aspect du probléme, mais il en est
un autre qui concerne le déséquilibre entre les sexes : qu’est-ce qui, dans I'assignation
des roles et des responsabilités dans la société canadienne, semble protéger les
femmes?

Peut-étre qu’au lieu de nous donner une série de portraits isolés (un pour le cancer,

un pour les maladies du coeur, un pour le sida), le LLCM devrait nous fournir une série
de portraits superposables illustrant la répartition des maladies. Ce genre de travail a
déja été mené au Royaume-Uni, ot 'on a regroupé, par exemple, les taux de mortalité
par région a faible revenu et a revenu élevé. En intégrant ces données a d’autres statis-
tiques : niveau d’instruction, caractéristiques professionnelles, nombre de familles
monoparentales, criminalité, environnement physique, environnement sexuel, on a
réussi a dresser un tableau du pays qui relie les déterminants de la santé aux positions
moyennes du continuum santé-maladie.

Qu’en est-il des femmes?

Sur cette question, je crois que nous devons nous demander si Madame Bégin et les
autres femmes que I'on a consultées n'ont pas raison, et si le fait d’analyser la santé en
cartographiant la mortalité attribuable a quelques maladies ne nous donne pas qu’'un
pale reflet de la réalité qui plus est, de celle qui se trouve a une des extrémités du
continuum santé-maladie.

Si 'on étudie les roles sexuels en relation avec la profession et la santé, on constate
que le nombre de déces attribuables de maniere directe ou équivoque a la profession
seulement est plutot faible et qu’il s’agit avant tout d’accidents du travail et de quel-
ques maladies précises, notamment des cancers et de divers problémes respiratoires.
Linformation concerne surtout les hommes, puisque ceux-ci forment le bassin de popu-
lation qui a servi a la collecte de données et aux recherches. Par contre, nous savons
relativement peu de choses de l'incidence, sur les femmes, de I'exposition aux divers
produits toxiques en milieu de travail, non seulement parce que ce groupe ne fait pas
I'objet d’études, mais aussi parce que cela ne permettrait pas d’établir un lien direct et
non équivoque entre les produits toxiques et le fait d'y étre exposé au travail. Un autre
aspect du probleme lié au sexe est le fait que les emplois dangereux mais souvent
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mieux rémunérés, situés au bas de I'échelle des professions, sont largement réservés
aux hommes. Les femmes sont confinées aux emplois moins rémunérés et moins satis-
faisants et sur lesquels elles ont peu de prise — mais qui ont 'avantage d’étre moins
dangereux physiquement.

J'ai apporté tres peu d’acétates, et je ne vais peut-étre que vous en projeter un, lequel
montre bien qu’une fois qu’on controéle les coflits associés aux troubles propres a un
sexe et a la derniere année de vie, les différences sur le plan de la santé, mesurées en
fonction de l'utilisation des services de santé, sont relativement minimes.

Figure 1. Rapport femmes — hommes pour les dépenses de soins de santé par personne au Manitoba,
1994-1995
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Les cercles pleins représentent 'usage par personne pour toutes les conditions, sauf les conditions et
traitements particuliers aux deux sexes durant la derniére année de vie. Une valeur de 1,0 représente
I'équivalence entre les deux sexes.

Surveillance de la santé des femmes
Dawn Fowler

D’apres I'analyse des activités de surveillance menées par le LLCM et du type d’informa-
tion nécessaire pour combler les lacunes, il est apparu que la santé des femmes devait
faire I'objet de plus d’attention sur le plan de la surveillance. En effet, nous sommes
incapables a I'heure actuelle de fournir de I'information de base pour suivre I'évolution
de I'état de santé des femmes. Jusqu'a présent, tout le monde s’entend sur la nécessité
d’adopter une approche plus globale et mieux coordonnée des activités de surveillance
et d’analyse en la matiere. C’est pourquoi nous amorcons le présent processus de con-
sultation afin de connaitre I'avis des nombreux spécialistes et des personnes qui con-
naissent le mieux la santé des femmes, et de mettre en place un systéme de surveil-

La surveillance de la santé des femmes 7 7
Un plan d’action pour Santé Canada



lance qui permettra de recueillir les données nécessaires a I'élaboration de mesures de
santé publique et d’améliorer ainsi la santé des Canadiennes.

Il faut comprendre que, bien que nous appuyions I'idée d’un trés large systéme de don-
nées et d'information sur la santé des femmes (enquétes, études cas-témoins, études
par observation, examens de fiches cliniques, etc.) dans certains domaines (maladies
chroniques et aigués, logement, situation économique, violence, pauvreté, emploi,
usage de drogues, etc.), nous ne parlons ici que de I'aspect surveillance, soit de I'élé-
ment du systéeme qui permet de suivre I'évolution des tendances. C’est I'analyse de

ces tendances qui sert souvent a la formulation des questions de recherche. Il est trés
facile de s’emballer pour la santé des femmes, de relever les faiblesses du systéme et de
tenter de les corriger. Ainsi, en proposant des questions susceptibles de faire 'objet de
surveillance, nous devons voir a préciser celles qui doivent étre prises en considération
immédiate et celles dont la surveillance exigera plus de temps ou d’autres méthodes de
collecte de données, a mesure que nous nous efforcons de réorienter le systeme de col-
lecte et d’analyse des données. Par réorientation, nous entendons l'intégration de ques-
tions qui, traditionnellement, n’ont jamais été soumises a la surveillance. Cela ne veut
certes pas dire que les probléemes qui n'ont pas fait I'objet de surveillance par le passé
ne peuvent pas étre recommandés ici. J'entends plutot que nous devons comprendre

ce qu’est la surveillance et ses limites inhérentes, afin de distinguer ce qui se préte le
mieux a la surveillance de ce qui se préte le mieux a d’autres moyens d’analyse. Il faut
admettre que certaines questions sont mieux comprises par la voie des études que par
celle de la surveillance. En d’autres termes, aucune méthode de collecte de données ne
peut, a elle seule, répondre a tous nos besoins en matiéere de recherche et d’informa-
tion : les activités de surveillance doivent étre percues comme une activité de collecte
de données parmi tant d’autres, et il est nécessaire de mener une foule d’autres activ-
ités de collecte de données pour bien circonscrire une question. La présente consulta-
tion a pour but de déterminer quelles sont les priorités en matiere de surveillance de la
santé des femmes.

Mais qu’entend-on au juste par surveillance? La surveillance consiste en la collecte,
analyse, l'interprétation et la diffusion d’informations en vue de la prise de décisions
en santé publique et de I'élaboration de politiques en temps opportun. Ces données
peuvent provenir de différentes sources, pourvu que la collecte se fasse en continu. Il
importe toutefois de faire la distinction entre la surveillance et la recherche. Contraire-
ment a la surveillance, la recherche pose des questions précises a partir d’hypotheses,
et tente d'y répondre dans le cadre d'une démarche systématique.

Quelles sont les priorités en matiere de santé des femmes? Voila la question a laquelle
il nous faudra répondre aujourd’hui et la semaine prochaine, lorsque nous rencontre-
rons les fournisseurs de données et les analystes. Pour ce faire, nous ne devons pas
nous limiter aux données disponibles, mais plutot nous demander quels sont les enjeux
de la surveillance de la santé des femmes et quels sont ceux qui devraient étre traités
en priorité. Lorsque nous rencontrerons les fournisseurs de données, nous pourrons

7 8 La surveillance de la santé des femmes
Un plan d’action pour Santé Canada



discuter des possibilités a court terme et a long terme; aujourd’hui c’est 'occasion de
discuter en profondeur de ce que sont les priorités, sans égard aux données disponi-
bles. Il faudrait donc axer notre discussion sur les éléments qui devraient faire partie
d’un systéme national de surveillance et sur la facon de déceler les lacunes. Il ne s’agit
pas nécessairement de créer un nouveau systeme de collecte de données, par exemple
une nouvelle fiche médicale ou un nouveau formulaire d’enregistrement de données sur
I'état civil, mais plutdt d’'améliorer ou de modifier les activités actuelles de collecte de
données et de réserver les nouveaux formulaires ou les nouvelles stratégies aux seuls
cas ou il n’en existe pas et de rassembler toutes les sources de données afin de les
analyser et de les diffuser en temps opportun. Prenons le cas de I'avortement : nous
recueillons des données sur le nombre d’avortements effectués, mais tres peu de ren-
seignements d’ordre démographique. Les données qui figurent dans les rapports de
Statistique Canada proviennent des hopitaux et d’un trés petit nombre de cliniques
(ces dernieres ne transmettent d’ailleurs que trés peu de données démographiques).
Comme a la suite de la premiére consultation il a été recommandé d’accroitre la sur-
veillance, au lieu de créer de nouveaux formulaires ou des formulaires supplémentaires,
nous devrions plutot tenter de trouver, avec les divers partenaires, une facon de modi-
fier la méthode actuelle de collecte de données; de fait, le processus est déja
enclenché.

La surveillance se veut un outil utile pour la santé publique ainsi que pour I'élaboration
de politiques et de programmes en matiere de santé. Elle vise également a recueillir des
renseignements et a les transmettre aux autorités habilitées a prendre des mesures a
partir de ces renseignements. De nombreux défis nous attendent dans nos efforts pour
mettre en place un systéeme national; il est crucial que celui-ci reflete 'hétérogénéité
des Canadiennes. La santé des femmes dépasse la simple question de la maladie : elle
englobe de nombreux autres aspects dont I'environnement, le logement et la stabilité
économique. De plus, la diversité des femmes (origine ethnique, état de santé, situation
économique, langue, alphabétisme, niveau d’instruction, etc.) doit étre acceptée et
reconnue. Par exemple, comme les femmes de culture et d’origine ethnique différentes
ont une vision des choses différente, il faut se doter d’'un systéme qui en tienne compte
et qui permette de poser des questions significatives et d’employer différentes métho-
des de collecte de données. Il faudrait ainsi envisager sérieusement de recourir a des
organisations non gouvernementales et a des organismes communautaires pour recueil-
lir les données. La recherche qualitative est scientifique, mais bon nombre de personnes
n'en conviennent pas. Cela doit changer. Si nous avons vraiment a coeur de comprendre
et d’'améliorer la santé des femmes, il nous faudra accepter et soutenir le recours a
différentes méthodes.

On a souligné, au cours du premier atelier, que la qualité de vie constituait un aspect
important de la santé des femmes. Pourtant nous manquons de données sur cet aspect,
de méme que sur plusieurs autres. La qualité de vie recouvre plusieurs aspects, notam-
ment la pauvreté, a laquelle sont associés de nombreux facteurs (violence, dépression,
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discrimination) qui contribuent a dégrader la qualité de vie des femmes. La douleur
entre aussi en jeu dans la qualité de vie : pourquoi les femmes en sont-elles victimes?
La douleur a souvent une incidence sur la santé mentale et, indirectement, sur la qual-
ité de vie. Il en va de méme pour la discrimination.

Se pose alors une question : comment mesurer ces aspects et d’autres encore qui
n'entrent dans aucun domaine faisant I'objet des activités usuelles de surveillance? Le
probléme réside dans le fait que, pour bon nombre de ces aspects, il est difficile, voire
presque impossible, de déceler les populations les plus touchées. Toutefois, si nous
avons vraiment a coeur de comprendre les populations les plus touchées, rien n’em-
péche de mettre au point des méthodes pour y arriver. A titre d’exemple, I'Australian
Health Survey (enquéte sur la santé en Australie) utilise deux instruments : le modele
épidémiologique classique, qui examine la santé des femmes dans la population en
général, et un autre instrument faisant appel a une approche nouvelle pour étudier les
femmes autochtones, les Vietnamiennes et les femmes pauvres.

Le succes du systéme de surveillance proposé sera tributaire de la collaboration
interministérielle. Cette collaboration, par exemple, aidera a combler les lacunes en
permettant de relier les bases de données, ce qui facilitera I'analyse des données. Par
exemple, les données de nature sociale que possede DRHC (Développement des
ressources humaines Canada) et celles sur I'économie et le travail d’'Industrie Canada
pourraient étre fusionnées.

Mais aujourd’hui, nous n’avons pas a nous limiter aux données qui sont actuellement
recueillies. Nous devons par contre nous soucier de la qualité des données et des
moyens d’assurer cette qualité, et prendre conscience que nous ne pouvons pas tout
faire. Le défi que doit relever le Comité consultatif consiste a dépasser théoriquement
le cadre traditionnel de la surveillance et a formuler des recommandations favorisant

le changement. Comment contribuer a ce changement? Afin de reconnaitre la compo-
sition hétérogene de la population au Canada, chaque ministere devrait penser ainsi :
p. ex., établir des liens entre les données sur le chomage et celles sur la dépression, le
suicide et I'état de santé. La collaboration interministérielle et la création de partenari-
ats sont des préalables essentiels si nous voulons que ces changements se concrétisent.

Détermination des priorités
Discussion de groupe

On a demandé aux participants de déterminer les secteurs prioritaires en matiere de
santé des femmes, d’en établir I'importance et de définir les sous-groupes ou les
dimensions de la vie des femmes qui devraient faire I'objet d’'une attention particuliéere.
Voici un résumé de la discussion qui s’en est suivie.
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La discussion a permis de dégager diverses priorités, dont beaucoup ont été relevées
par la plupart des participants : la violence, I'avortement, la qualité de vie, l'usage
d’alcool et d’autres drogues, la santé mentale, le travail rémunéré et non rémunéré

et, méme s’il ne s’agit pas d’'un aspect qui concerne en soi la santé, la nécessité
d’effectuer une analyse comparative entre les sexes lorsqu’on étudie la santé des
femmes. Comparativement au premier atelier, ou I'on avait dressé une liste de priorités
liées a certaines maladies et de questions considérées comme ne relevant pas néces-
sairement du domaine de la santé (conditions de travail, logement, etc.), le deuxiéme
atelier s’est davantage penché sur des problémes non liés aux maladies, comme la
violence et les conditions de travail.

La violence constitue un domaine prioritaire. A ce sujet, on a noté que la collecte de
données n’était pas systématique et qu’il y avait un manque flagrant d’informations a
I’échelle nationale. On a souligné que toutes les formes de violence (violence familiale,
violence envers les femmes, etc.) sont souvent liées a la situation socio-économique,

a I'abus de substances et a la pauvreté; de nombreuses iniquités en matiere de pouvoir
conduisent également a la violence. Il importe cependant d’étre conscient que la vio-
lence touche toutes les couches de la société. Traditionnellement, les cas de violence
ont relevé de l'ordre juridique, et tant les personnes en cause que le probléme lui-
méme devaient suivre la filiere. De nos jours, on recommande d’appréhender la vio-
lence dans un contexte plus large et de la considérer également comme un probleme
de santé, en plus de traiter les divers aspects du probléme comme un tout plutot que
comme des éléments isolés. En d’autres termes, la violence devrait également figurer
a l'ordre du jour dans le secteur de la santé.

Le groupe a également discuté d’'un systéeme de surveillance des enfants de la rue,
qui permettrait d’établir des liens avec des services de santé autre que les services
a la famille ou I'aide sociale. Le systéme devrait tenir compte des déterminants
psychosociaux et de I'état de santé.

Au chapitre de la violence, les participants ont notamment recommandé ce qui suit :

* obliger les policiers a signaler tous les cas de violence et leurs causes; élaborer
une norme nationale pour définir la violence et la signaler;

* suivre 'exemple des Etats-Unis, qui obligent les hopitaux a appliquer des critéres
particuliers pour dépister toute forme de violence dans leurs services d’'urgence
pour obtenir leur accréditation;

* voir a ce qu'existent des liens interdisciplinaires — ministere de la Justice,
Statistique Canada et Santé Canada, a I'échelle nationale — et encourager le méme
genre de liens a I'échelle provinciale et régionale;

* étudier la violence dans les relations : la surveillance doit porter sur de nombreux
aspects, dont le genre de violence, le lieu et I'auteur; le groupe favorise par
ailleurs la tenue d’'une autre enquéte sur la violence envers les femmes;
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* étudier la violence faite aux femmes en milieu urbain et rural. Au Canada, la
différenciation sociale, habituellement étudiée par région (Ouest, Centre, Est et
Nord), devrait étre analysée selon un découpage plus significatif, non par
province, mais plutot par région métropolitaine, banlieue, région rurale, etc., ce
qui serait plus utile que I'analyse traditionnelle.

La santé mentale n’a jamais fait 'objet d’'une surveillance étroite a I'échelle nationale;
le groupe a donc recommandé de l'inclure dans le systeme de surveillance de la santé
des femmes. La santé mentale serait en cause dans de nombreux problémes, entre
autres, la violence, le stress, la dépression, I'anxiété et les troubles de I'alimentation.

Il est également nécessaire d’appréhender la santé mentale chez les femmes tout au
long du cycle de vie : les jeunes enfants et leurs activités, la santé sexuelle des adoles-
centes, la satisfaction des jeunes femmes au travail, les jeunes meres, les femmes a I'age
de la ménopause et le vieillissement de la population. Pour bien comprendre la santé
mentale et ses répercussions sur les femmes, il faut cesser de considérer le probléme
comme purement féminin et I'analyser dans un contexte plus large ou d’autres événe-
ments ou le climat socio-économique exercent également une influence. Par exemple,
lors de I'élaboration du nouveau Programme d’assurance-emploi, on a constaté que de
nombreuses femmes travaillaient a temps partiel ou occupaient deux postes a temps
partiel sans jamais étre admissibles a I'assurance-chomage. On a alors modifié les
criteres d’admissibilité en fonction du nombre d’heures travaillées plutot que du nom-
bre de semaines travaillées pendant I'année. Cela a eu un impact considérable : le nom-
bre de femmes admissibles aux prestations d’assurance-chomage a grimpé de 600 000.

Lavortement a été considéré comme un autre enjeu trés important pour le systéme
amélioré de surveillance. On posséde des données sur le nombre d’avortements effec-
tués, mais on en manque sur le délai de I'intervention, la distance parcourue pour
obtenir le service et les mauvais traitements que certaines femmes doivent endurer
avant d’obtenir un avortement. Le stéréotype veut que ce soit les jeunes femmes qui
ont recours a I'avortement. On a jugé important de tenter de déterminer qui avait
recours a l'intervention et de connaitre leurs motifs, et d’évaluer I'incidence des tests
génétiques. Le groupe a également indiqué qu’il jugeait important de recueillir de
I'information sur les avortements effectués a un stade avancé de la grossesse et sur
les avortements pratiqués chez les femmes plus agées.

La qualité de vie est aussi un déterminant ou un facteur important de la santé des
femmes. Il faut tenter de mieux définir le concept de la qualité de vie et de préciser
ses liens avec la santé des femmes. On a cependant souligné que, pour évaluer ce fac-
teur, il faudra modifier les méthodes de collecte de données et de surveillance. Au
nombre des aspects composant la qualité de vie, on a discuté des suivants : la dépres-
sion, les relations malheureuses, le stress, le travail rémunéré ou non, la discrimination
(par exemple, le traitement particulier réservé aux immigrantes, la langue comme
obstacle a I'accés aux services ou aux ressources), la pauvreté et I'exploitation sexuelle.
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Labus de substances constitue un autre probleme d’'importance chez les femmes et
devrait faire 'objet d’'une surveillance. Lusage de drogues illégales, de médicaments
de prescription ou en vente libre, de drogues injectables et I'automédication sont des
problémes graves et coliteux, qui ont de sérieuses répercussions sur la femme, sa
famille, son partenaire et ses enfants. Il faut recueillir davantage d’'information sur la
toxicomanie, particuliéerement aupres des groupes marginaux, dont les travailleuses du
sexe, les groupes difficiles a joindre (les enfants de la rue), les femmes autochtones et
les femmes qui consomment de I'alcool pendant leur grossesse (syndrome d’alcoolisme
foetal). Il serait important d’élaborer une étude rigoureuse et un programme d’action
communautaire qui permettraient de recueillir aupres de ces femmes des informations
ponctuelles sur différents sujets.

Le tabagisme et I'initiation au tabagisme chez les femmes, notamment chez les jeunes
agées entre 12 et 18 ans, ont également été considérés comme des probléemes sérieux
qui devraient faire I'objet d’'une surveillance continue. On sait que Santé Canada pos-
sede un programme de surveillance de I'usage du tabac au Canada, mais deux points
demanderaient des correctifs : premiérement, il faudrait ramener de 15 a 12 ans 'age a
partir duquel les jeunes font I'objet de surveillance; deuxiemement, on recommande
d’inclure les Territoires dans le programme. Le tabagisme figure parmi les principales
causes de morbidité et de mortalité chez les femmes au Canada. Il est donc important
d’avoir sur le sujet des données constamment remises a jour.

La situation économique et la pauvreté sont liés a de nombreux aspects de la santé des
femmes. Le groupe a recommandé de définir la pauvreté de maniére a I'intégrer dans
les systéemes de surveillance.

Hygiéne du milieu et santé au travail — Le groupe a également demandé que I'hygiene
du milieu et la santé au travail fassent I'objet de surveillance, de méme que leur inci-
dence sur la vie des femmes, notamment en ce qui a trait aux blessures ou aux maladies
subies par les femmes.

Santé et sécurité au travail — Il existe certes des données dans les provinces, mais elles
ne portent que sur les cas déclarés. Le groupe considere qu’il s’agit la d’'un probleme
important.

Vie professionnelle des femmes — Le travail rémunéré et non rémunéré touche toutes
les femmes, sans distinction d’antécédents, et peut étre source de maladie mentale et
de stress (jeunes travailleuses, pressions, niveaux de revenu, facteurs de stress). Bien
que certaines base de données contiennent de I'information a cet égard, le groupe a
recommandé d’examiner toutes les bases de données pertinentes afin d’y répertorier
les différents éléments pertinents et d’examiner la possibilité de les relier.

Le stress lié a I'isolement social peut survenir a tout age, sans distinction de mode de
vie, en milieu rural ou urbain. Il s’agit d’'un autre aspect difficile a définir et a mesurer,
qui n'a jamais fait I'objet de surveillance dans le passé, mais qui constitue un facteur
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trés important pour les femmes. Voici, a titre d’exemple, quelques questions sur les-
quelles il faudrait se pencher : Quel genre de réseau les femmes tissent-elles? Savent-
elles comment avoir acces aux ressources et aux services? Bénéficient-elles d’'un soutien
quelconque?

Les maladies musculo-squelettiques, y compris I'ostéoporose et I'arthrite, doivent faire
'objet d’une surveillance continue.

Les Autochtones et les Inuits ont été définis comme des groupes souvent marginalisés,
qui vivent dans la pauvreté et I'isolement, et souffrent de nombreuses maladies chro-
niques. Pourtant, ils ne sont généralement pas inclus dans les activités de surveillance.
Il a été recommandé de déployer des efforts spéciaux pour mieux connaitre ces
groupes afin d’étre en mesure d’offrir des programmes et des services adaptés a leurs
besoins.

Les problemes liés a la ménopause et au dépistage devraient faire 'objet de surveil-
lance. Il faudrait porter une attention particuliére aux nouvelles formes de traitement et
a leurs conséquences. Pour ce qui est du dépistage, la surveillance devrait porter sur
des aspects tels que I'acces aux services, la diffusion d’information sur le dépistage en
temps opportun et les motifs invoqués, et I'élaboration de questions significatives pour
les femmes.

Analyse comparative entre les sexes — Le groupe estime que si Santé Canada s'intéresse
vraiment a la santé des femmes, il doit procéder a des analyses comparatives entre les
sexes. La ventilation des données en fonction du sexe ne suffit plus; pour bien com-
prendre la santé des femmes et déterminer dans quelle mesure elle est influencée par
les conditions sociales ou autres, I'analyse comparative entre les sexes s'impose.
Condition féminine Canada en a d’ailleurs fait la promotion, avec I'appui de Santé
Canada. Ce genre d’analyse doit étre effectué des le début des projets, et non a la fin.
La santé des femmes s’en trouve généralement mieux servie.

Le groupe considere I'analyse comparative entre les sexes comme un aspect prioritaire
de la surveillance de la santé des femmes. Le LLCM doit améliorer sa facon d’appliquer
la notion de «sexe» (dans sa dimension sociale) et d’exécuter les analyses comparatives
entre les sexes. Condition féminine Canada peut détacher de nombreux spécialistes de
la question dans le but expres d’aider d’autres ministeres a intégrer I'analyse compara-
tive entre les sexes a leurs pratiques. Il faut, dans un premier temps, faire appel a du
personnel qualifié pour procéder a ce genre d’analyse. Lanalyse doit en effet étre neutre
et tenir compte des deux sexes, et non seulement des femmes. On a proposé au LLCM
d’accueillir pendant un certain temps un expert résident pour montrer a son personnel
comment effectuer des analyses comparatives entre les sexes.
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ANNEXE C

Rapport d’atelier sur la surveillance
de la santé des femmes
3 juin 1999
Ottawa

Fournisseurs de données, gestionnaires de bases
de données et analystes

Le troisieme et dernier atelier sur la surveillance de la santé des femmes s’est tenu le
jeudi 3 juin 1999. Des experts en surveillance et en analyse de données ainsi que des
gestionnaires de bases de données de différentes organisations gouvernementales et
non gouvernementales, d’universités et d’instituts de recherche ont été invités a 'y
participer. Latelier avait pour objectif de faire I'inventaire des sources d’'information
disponibles selon les priorités définies aux deux premiers ateliers, de discuter de la
qualité des données disponibles, de s’entendre sur la facon de recueillir les données
pour combler les lacunes observées et de relier les différentes bases de données.

May Cohen a ouvert 'atelier avec une présentation sur les déterminants de la santé,
suivie de Dawn Fowler, qui a fait un exposé sur la surveillance de la santé des femmes.
Arminée Kazanjian a ensuite abordé la surveillance de la santé des femmes et 'analyse
comparative entre les sexes, et Pat Kaufert a donné des exemples de questions relatives
a la santé des femmes et expliqué comment mener des analyses comparatives entre les
sexes. Le reste de I'atelier a été consacré aux discussions de groupe sur la disponibilité
des données et leur qualité en fonction des priorités définies au cours des deux pre-
miers ateliers.

Par Caren Uhlik et Dawn Fowler, rapporteures

Bureau des opérations, de la planification et des politiques
Laboratoire de lutte contre la maladie

Santé Canada
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Les déterminants de la santé des femmes
Dre May Cohen

Bon nombre d’entre vous n’apprendront rien de nouveau de mes propos d’aujourd’hui.
Toutefois, pour pouvoir exercer une surveillance sur la santé des femmes, il est impor-
tant que nous ayons une vision commune de la santé de cette population et que nous
nous entendions sur une définition large de ce qu’elle est. Il importe aussi que nous
connaissions les nombreux facteurs qui ont une incidence sur la santé et le bien-étre
des femmes ainsi que les obstacles a surmonter pour atteindre une santé optimale.

Définition de la santé des femmes

Au cours des cinquante derniéres années, et particulierement des dix dernieres, la
conception de la santé des femmes a considérablement évolué. Auparavant, on
enseignait que la santé des femmes était en grande partie déterminée par leurs
fonctions sexuelles et que la physiologie et la pathologie de leur appareil génital
constituaient la clé maitresse de la compréhension de leurs caractéristiques physiques,
mentales et morales.

De nombreux praticiens et concepteurs de politiques ont adhéré a cette perspective
traditionnelle axée sur les aspects génitaux, et on a continué a définir la santé des
femmes avant tout en fonction de la procréation, des menstruations et de la méno-
pause : qu’il s’agisse de processus physiologiques normaux ou pathologiques, le tout
demandait une attention médicale.

Plus récemment, surtout depuis les deux derniéres décennies, notre vision et notre
compréhension de la santé des femmes se sont profondément transformées. En 1985,
le U.S. Public Health Service Task Force a élargi sa définition des questions relatives a
la santé des femmes, les décrivant comme «des maladies ou des états qui sont propres
aux femmes, les touchent plus fréquemment ou les atteignent plus gravement, ont des
causes distinctes, se manifestent autrement, entrainent des conséquences particuliéres
ou nécessitent des interventions différentes chez les femmes»!. Cette définition met
cependant I'accent sur la maladie et non sur la santé.

On congoit aujourd’hui la santé des femmes comme un continuum qui s’étend sur
toute la vie et qui est essentiellement et étroitement lié aux conditions de vie. Elle est
fonction de relations complexes entre la biologie, le comportement a I'égard de la santé
et le contexte historique, économique et sociopolitique dans lequel vivent les femmes.
Cette évolution de notre compréhension de la santé des femmes a conduit le Women’s
Health Interschool Curriculum Committee de I'Ontario a élaborer la définition suivante,
fortement inspirée du travail accompli par le Women'’s Health Office de I'Université
McMaster a Hamilton, en Ontario :
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«La santé des femmes englobe le bien-étre émotionnel, social, culturel, spirituel et physique
des femmes, et est déterminée par le contexte social, politique et économique de la vie

des femmes aussi bien que par leur patrimoine biologique. Cette définition large reconnait
la validité des expériences vécues par les femmes ainsi que les croyances et les expériences
qui leur sont propres dans le domaine de la santé. Toute femme doit avoir la possibilité
d’atteindre et de conserver un état de santé optimal, tel qu’elle le définit elle-méme.2»

Le gouvernement canadien a adopté cette définition, qui a aussi servi de cadre de
travail aux discussions et aux recommandations sur les femmes et la santé lors de la
Quatrieme Conférence mondiale sur les femmes (la Conférence de Beijing) tenue en
septembre 1995.

Le Secrétariat pour les pays du Commonwealth a aussi adopté une définition semblable
de la santé des femmes. Dans une publication, il définit la portée de la santé des
femmes de la facon suivante : 1) les préoccupations relatives a la santé des femmes
couvrent I'ensemble du cycle de vie et ne se limitent pas aux problemes liés a la repro-
duction; 2) les problemes de santé des femmes incluent, mais sans s’y limiter, les états,
maladies ou troubles qui sont propres aux femmes, les touchent plus fréquemment ou
présentent une évolution ou des facteurs de risque différents de ceux observés chez
les hommes; 3) la santé doit étre envisagée dans une large perspective, aussi bien sur
le plan positif que sur le plan négatif. Les dimensions physique, mentale, sociale et
spirituelle font partie intégrante de la santés.

Point a souligner, cette définition sous-entend que les femmes ne constituent pas

un groupe homogene et que la diversité en ce qui a trait aux antécédents raciaux ou
ethniques, a I'age, aux habiletés ou aux handicaps, a la classe socio-économique, a
I'éducation et a I'orientation sexuelle doit étre prise en considération chaque fois qu’il
est question de leur santé.

Déterminants généraux de la santé

La reconnaissance que I'état de santé n’est pas une simple question de biologie ou
méme de soins de santé, mais aussi, dans une plus large mesure, de déterminants géné-
raux a constitué une évolution majeure de notre compréhension de la santé en général
et de celle des femmes en particulier. Ces déterminants comprennent notamment I'édu-
cation, la situation économique, le logement, I'environnement et la discrimination fon-
dée sur les antécédents ethniques ou culturels. On a aussi constaté que le sentiment
d’'impuissance a mener sa propre destinée est un facteur de risque de maladie, de stress
chronique et d’'une morbidité et d'une mortalité plus élevées.

Un certain nombre de publications ont attiré I'attention sur ces déterminants. Le rap-
port du Secrétariat du Commonwealth3, entre autres, affirme ce qui suit : 1) un éventail
de facteurs psychologiques, physiques et socioculturels influent directement sur la
santé des femmes; 2) les roles et les responsabilités assignés aux femmes en raison de
leur sexe ont une incidence directe sur I'acces de ces derniéres aux ressources néces-
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saires a la protection de leur santé et a leur prise en main de ces ressources tant
externes (économie, politique, information et éducation, environnement siir exempt
de violence, temps) qu’internes (estime de soi, sens de l'initiative); 3) le groupe des
femmes est diversifié quant a I'age, a la classe sociale, a la race ou a I'ethnie, a la
religion, a la capacité fonctionnelle, a I'orientation sexuelle et aux conditions sociales.
Ces facteurs peuvent entrainer des iniquités qui portent atteinte a leur santé.

Selon la Charte d’Ottawa pour la promotion de la santé4, la paix, I'éducation, un foyer, un
revenu décent, un environnement stable, des ressources durables, la justice sociale et
I'équité sont des conditions et des ressources fondamentales pour jouir d’'une bonne
santé.

Quant a la publication Promotion de la santé de la populations, elle attire I'attention sur
plusieurs déterminants de la santé, notamment sur la situation sociale et le revenu, les
réseaux de soutien social, le niveau d’instruction, 'emploi et les conditions de travail,
I'environnement physique, le patrimoine biologique et génétique, les habitudes de vie
et les compétences d’adaptation personnelle, et le développement sain dans I'enfance.
Le document fait ensuite remarquer que I'amélioration de la santé de la population
passe par des mesures applicables a chacun de ces déterminants.

Le rapport final du Forum national sur la santé¢ insiste sur 'importance d’aborder la
santé sous I'angle élargi des déterminants de nature non médicale. Selon les partici-
pants au Forum, les déterminants sociaux et économiques méritent une attention
particuliére; I'un des objectifs du Forum était de sensibiliser davantage les gens aux
lourdes conséquences de ces facteurs sur la santé.

De plus, Santé Canada a élaboré sa propre liste de déterminants de la santé?. Bon
nombre de ces déterminants sont interdépendants, et I'un des défis consiste a trouver
des données plus précises sur chacun d’eux. Voici quels sont ces déterminants :

Revenu et situation sociale — Il s’agit du déterminant de la santé le plus im-
portant. Un grand nombre d’études démontrent que la santé s’améliore

en proportion du revenu et de I'ascension dans la hiérarchie sociale. Il est
prouvé également que les sociétés qui sont raisonnablement prosperes et
dont les richesses sont équitablement partagées ont les populations les plus
saines, quels que soient les montants de ressources consacrés aux soins de
santé.

Réseaux de soutien social — Le soutien offert par la famille, les amis et la
collectivité est lié a une meilleure santé. Certains experts dans le domaine

en concluent que les relations sociales exercent sur la santé un effet peut-étre
aussi important que les facteurs de risque bien connus, comme I'usage du
tabac, I'inactivité physique, I'obésité et I'hypertension artérielle.

Niveau d’instruction — Plus le niveau d’instruction de la personne est élevé,
plus elle jouit d’'une meilleure santé et percoit son état de santé de facon
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positive — et moins il y a d'indicateurs de mauvaise santé tels que des
obstacles a 'activité ou un grand nombre de journées de travail perdues.
Linstruction augmente les chances de sécurité du revenu et de I'emploi, et
permet un plus grand controéle sur la vie — quelques-uns des déterminants
clés de la santé.

Emploi et conditions de travail — Ceux et celles qui exercent plus de contréle
sur leurs conditions de travail et qui sont moins exposés au stress lié a 'emploi
jouissent d’une meilleure santé. Les risques professionnels et les accidents de
travail sont d’'importantes causes de problemes de santé. Le chdmage, enfin,
est associé a une détérioration de la santé.

Environnement physique — Les aspects physiques de I'environnement naturel,
comme la qualité de I'air, de I'eau et du sol, sont des déterminants clés de la
santé. Des facteurs tels que le logement, la sécurité en milieu de travail ou
'aménagement de la collectivité et du réseau routier exercent également une
profonde influence.

Patrimoine biologique et génétique — Le patrimoine génétique de l'individu,

le fonctionnement des divers systémes et appareils de I'organisme, et les
processus de développement et de vieillissement sont des déterminants fonda-
mentaux de la santé. Les différences entre les sexes, qu’elles soient d’origine
biologique ou sociale, influencent la santé des individus et des populations.

Habitudes de vie et compétences d’adaptation personnelles — Les environ-
nements sociaux qui encouragent et appuient les bonnes décisions en matiere
de santé et les modes de vie sains, de méme que les connaissances, les inten-
tions et les compétences d’adaptation qui favorisent 'adoption de comporte-
ment sains, sont des déterminants clés de la santé.

Développement sain dans I'enfance — La période prénatale et la premiére
enfance peuvent avoir des effets trés puissants sur la vie, le bien-étre et les
compétences de la personne. Il est par exemple de plus en plus évident que
I'insuffisance de poids a la naissance est liée a I'apparition de divers problemes
sanitaires et sociaux, au cours de la vie. Et si 'on consideére le revenu de la
mere, a chaque nouvel échelon de revenu, le poids moyen du nouveau-né est
supérieur.

Services de santé — Les services de santé, surtout ceux qui visent a maintenir
et a promouvoir la santé ou a prévenir la maladie, contribuent a I'état de santé
de la population.

Vision des femmes quant aux priorités relatives a leur santé

Nous devons aussi tenir compte de ce que les femmes considerent comme leurs prior-
ités. En 1990, un groupe de travail fédéral-provincial-territorial a rédigé un document

La surveillance de la santé des femmes 9 1
Un plan d’action pour Santé Canada



intitulé Un effort conjoint pour la santé des femmes : Plan d’ensemble pour I'élaboration de
politiques et de programmess, ou I'on énumere un certain nombre de priorités définies par
les femmes a I'égard de leur santé, notamment la santé mentale (notamment abus de
substances, sexualité, image corporelle, estime de soi), la violence faite aux femmes, la
santé génésique, I'hygiéne du milieu et la santé au travail, la nutrition et la condition
physique, les troubles médicaux chroniques et les handicaps. Le rapport insiste sur I'im-
portance d’étudier I'incidence de ces priorités sur les groupes particulierement exposés
ou «doublement désavantagés», entre autres les femmes handicapées, les immigrantes,
les femmes de couleur, les femmes autochtones, les adolescentes, les femmes agées et
les femmes pauvres, isolées et vivant en milieu rural.

Plusieurs années apres la publication du rapport, des groupes de discussion, sous la
direction du Conseil consultatif canadien sur la situation de la femme?, ont exprimé leur
accord sur bon nombre de ces préoccupations, mais ont également souligné I'impor-
tance du VIH et des autres maladies transmissibles sexuellement, de I'augmentation du
nombre de maladies du coeur, et du diabéte et de I'obésité chez les femmes. Ils ont en
outre insisté sur les difficultés rencontrées par les lesbiennes, sur 'acces difficile a des
soins de santé appropriés et sur I'incidence des nouvelles techniques de reproduction.

Dans la monographie intitulée La santé des femmes dans le contexte de la vie des femmes?o,
Walters fait état d’'une étude menée en 1992 sur les femmes de Hamilton. Ces femmes
ont spontanément indiqué que le stress, I'arthrite, I'obésité, les maux de dos, les mi-
graines ou les maux de téte chroniques et I'hypertension constituaient les principaux
probléemes de santé des femmes et qu’elles étaient préoccupées par les accidents de la
route et le cancer du sein. Walters conclut que, lorsqu’on leur en donne la chance, les
femmes relevent des problémes qui n'ont guere été validés et ont rarement fait I'objet
de discussions a propos de la santé des femmes.

Mot de la fin

Comme je parle au nom du Comité consultatif sur la surveillance de la santé des
femmes, j'aimerais terminer I'exposé en exprimant I'espoir du Comité, a savoir que,
dans le traitement des priorités relatives a la surveillance de la santé des femmes,
vous teniez compte aujourd’hui de tous les facteurs qui influent sur la santé de cette
population. Il est essentiel de bien comprendre les facteurs qui entrent en jeu dans la
prévalence des cas de mauvaise santé chez les femmes pour que les décideurs publics
en tiennent compte et arrivent ainsi a améliorer I'état de santé général des femmes.
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La surveillance de la santé des femmes
Dawn Fowler

Comme bon nombre d’entre vous connaissez bien les méthodes de surveillance, les
problémes qui y sont liés et la collecte de données, et que le programme de la journée
est fort chargé, je serai breve.

Deux facteurs sont a I'origine de la présente initiative visant a concevoir un systeme

de surveillance de la santé des femmes : I'examen des activités de surveillance en cours
et les lacunes observées sur le plan de la santé des femmes. Plusieurs des bureaux
effectuent déja une surveillance de divers aspects de la santé des femmes, mais celle-ci
n'est ni systématique ni globale. Sous la direction du Dr Michael Shannon, le LLCM a
donc mis sur pied un comité consultatif d’experts externes et lui a confié le mandat de
mener des consultations visant a déterminer les priorités en matiere de santé des
femmes.

Notre travail aujourd’hui consiste a trouver les sources de données potentielles utiles
a la surveillance de la santé des femmes compte tenu des priorités définies au cours
des ateliers précédents, a discuter de ce qu'il est possible de faire a court, a moyen

et a long terme, et a examiner ce qu'il faut faire pour obtenir de I'information sur les
questions posant le plus de problémes au chapitre de la collecte de données. Il faut se
rappeler qu’aucune source de données ne peut fournir a elle seule tous les renseigne-
ments sur toutes les questions a I'étude. De plus, il faut reconnaitre que, si les sources
traditionnelles de données utilisées aux fins de la surveillance (tableaux cliniques,
statistiques de I'état civil, dossiers d’hospitalisation, etc.) remplissent une fonction
importante a cet égard, il ne faut pour autant négliger les autres sources d’information
et méthodes de collecte plus qualitatives. Un recensement n’est pas toujours néces-
saire, une simple stratégie d’échantillonnage pouvant parfois suffire.

Par ailleurs, je voudrais souligner la différence entre la surveillance continue, qui suit
I’évolution des tendances dans le temps, et la recherche, qui, a partir d’'une hypothése,
tente de répondre a une question précise. Il ne s’agit pas ici de restreindre les aspects
qui peuvent étre considérés comme objets de surveillance, mais de distinguer quelles
données doivent étre recueillies aux fins de la surveillance. Il importe de définir ce que
nous entendons par surveillance. Il ne s’agit ni d'une étude unique ni d’'une enquéte
ponctuelle, mais plutot de la collecte, de I'analyse, de I'interprétation et de la diffusion
continues et systématiques de données. Lors des ateliers précédents, nous avons par-
fois eu du mal a rester centrés sur la surveillance, et la discussion s’est souvent orientée
vers des domaines se prétant davantage a la recherche.

En général, lorsqu’on pense systeme de surveillance, on pense aux sources tradition-
nelles de données, tels que Statistique Canada et I'Institut canadien d’'information sur
la santé. Le LLCM utilise certes ces sources, mais, selon les experts, on doit non seule-
ment continuer de les exploiter et de travailler avec leurs responsables pour qu’elles
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répondent mieux a nos besoins d'information, mais aussi envisager de recourir a des
sources différentes, non traditionnelles. Il ne s’agit pas tant de créer de nouvelles
formes de collecte de données, ni de mener de nouvelles enquétes, mais plutot,
premiérement, de mieux exploiter les données qui sont déja recueillies (p. ex., en
établissant de meilleurs liens), deuxiemement, d’améliorer les méthodes et les outils
de collecte actuels pour qu’ils répondent mieux a nos besoins d’information, et
troisiemement, de mettre au point de nouveaux instruments et de nouvelles stratégies
pour combler les lacunes dans les sources de données existantes. Pour nous faciliter
la tache, nous devons étre préts a revoir notre méthode d’analyse de données et nous
demander comment nous pouvons la modifier, plus précisément en menant des analy-
ses comparatives entre les sexes pour mieux comprendre les problemes de santé des
femmes.

Voici quelques-unes des questions que nous devons nous poser aujourd’hui : Quelles
bases de données doivent étre modifiées et de quelle maniere? Faut-il concevoir de
nouvelles formes de collecte de données ou de nouveaux instruments d’enquéte et, le
cas échéant, pour quels sujets et quelles populations? Quel genre de question faut-il
poser pour bien comprendre les problemes et les enjeux auxquels font face les
femmes? Quels sous-groupes devons-nous cibler et comment? Quelle devrait étre la
taille d’'un échantillon représentatif des populations marginales? Toutes ces questions
sont importantes, et j'espere qu’elles sauront stimuler nos discussions d’aujourd’hui,
sans pour autant qu’on s’y limite.
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Laboratoires d’expériences en conditions naturelles :
Les stratégies de surveillance de la santé des
femmes
Arminée Kazanjian

Diapositive 1

Les grandes banques de données
longitudinales, liées, peuvent
offrir des possibilités d’étude et
d’analyse tres importantes et
détaillées sur les déterminants

de la santé, les résultats ainsi

que sur le dépistage et le suivi de
certaines situations sur de courtes
ou de longues périodes. On peut
aussi y ajouter de I'information.

Diapositive 2

La premiére question me rend
toujours un peu nerveuse, car je
ne sais jamais s'il s’agit d’'une
question piege. La personne qui
la pose veut-elle en savoir plus
afin d’intervenir ou cherche-t-elle
une excuse pour ne rien faire
(politique, programme ou autre
intervention)?

Laction sociale a besoin de don-

Laboratoires d’expériences

en conditions naturelles :

stratégies de surveillance
de la santé des femmes

Arminée Kazanjian

Comité consultatif sur le systeme de
surveillance de la santé des femmes
Ottawa, 3 juin 1999

Deux questions
fréquemment posées :

* Disposons-nous de bonnes données
sur la santé?

¢ Pouvons-nous avoir de meilleures don-
nées sur la santé?

nées pour réussir, et de meilleures données meneront a de meilleures interventions

en matiére de santé.

Diapositive 3

Disposons-nous de bonnes données pour travailler a la surveillance de la santé des

femmes?

La premiere étape consiste a formuler la question de recherche.

Il faut comprendre la dynamique des facteurs de santé dans les divers groupes de
femmes, par exemple, pour les cas d’ostéoporose chez les femmes, en consultant le
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registre de I'ICIS sur les protheses
de la hanche. D’apres la documen-
tation sans analyse comparative
entre les sexes, les facteurs de
risque sont la densité osseuse,

la ménopause et la race. Il faut
scruter la dynamique en adoptant
différents points de vue (pas d’age
pour la faible teneur minérale de
I'os [pour les hommes, 15 ans plus
tard], pas de conditions socio-

Formulation des questions
dans I'optique de I'analyse

comparative entre les sexes

Comprendre dynamique des facteurs
de santé dans les divers groupes de
femmes

Concevoir des indicateurs permettant
de comprendre la nature des différen-

Diapositive 4

économiques en rapport avec la ces entre les hommes et les femmes

race, pas de diagnostic clinique de
la ménopause); tenir compte des normes culturelles quant a la perception des dif-
férentes étapes du cycle de vie (p. ex., au Japon); examiner les chutes qui sont cause
de fractures de la hanche (caractéristiques des personnes qui font des chutes).

Déterminants cliniques

— consommation trop grande de médicaments (contre I'anxiété)
— mauvaise vue

— tabagisme et alcoolisme

Déterminants sociaux
— solitude (veuve, célibataire agée)
— mauvaises habitudes alimentaires

Il ne s’agit pas ici de faire une étude approfondie, mais d’obtenir un apercu de la
dynamique; il faut donc déterminer les indicateurs qui mesurent adéquatement les
déterminants aussi bien sociaux que cliniques pour comprendre la nature des dif-
férences entre les hommes et les femmes.

Choix élargi quant aux

Nous serons plus en mesure d’y ,
méthodes

parvenir si nous allons au-dela
des méthodes traditionnelles de
surveillance, particulierement
dans les situations ot nous
devons mieux comprendre les .
problémes pour ensuite cibler
un sous-groupe précis ou une
étape du cycle de vie a des fins

* Données qualitatives
Données quantitatives

* Observations a plusieurs niveaux

de surveillance. Nous pouvons en
apprendre davantage sur une question particuliere concernant la santé des femmes
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en ayant recours a plusieurs méthodes, et en complétant les données quantitatives
par des données qualitatives. De plus, 'unité d’observation peut varier : personne,

famille, collectivité.

* Prenons par exemple le projet de résultats; ce point nous conduit aux particularités
des bases de données que je suis en train d’établir avec un groupe international de
chercheurs; dans ces bases, les résultats d’enquétes menées aupreés d’infirmieres
sont traités pour calculer la cote des hopitaux, puis intégrés aux données sur les
congés et aux systemes d’information de gestion de ces établissements.

* Voila qui nous ameéne aux particularités des bases de données.

Diapositive 5

* Comment tirer le meilleur parti
des bases de données existantes?
On peut accroitre l'utilité des
bases de données administratives
et d’enquéte de deux maniéres :

1) en apportant des améliora-
tions techniques mineures :
— identificateurs uniques
(codés, autrement dit);
— regroupement de données

Développement optimal
des bases de données

* Sur le plan technique

* Sur le plan du contenu

individuelles et de données a I'état agrégé;
— collecte de données de dépot central;
— organisme unique pour toute la base de données;

— normes harmonisées;

— codage et diffusion d’informations;

2) en améliorant le contenu :

— combler les lacunes dans les données,

— pas nécessaire de refaire les enquétes ou les enregistrements; dans la plupart
des cas, il suffirait d’ajouter un champ ou deux;

— recourir a des outils d’enquétes ou de diffusion s’avérerait tres utile;

— élaborer des protocoles d’échange d’information.
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Diapositive 6

* Sil'une des propositions expri-
mées précédemment devait se
concrétiser, il faudrait mettre en
place une structure de gouver-
nance et un cadre de travail en
matiere de surveillance pour
guider et réglementer les divers
aspects du partage et de I'’échange
de données.

Gouvernance et
cadre de travail

Relation entre gestionnaires de pro-
grammes et gestionnaires de données

Ententes entre gestionnaires de don-
nées

Regles régissant 'acces et la diffusion
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Exemples de questions relatives a la santé des
femmes et maniere d’'effectuer une analyse
comparative entre les sexes

Pat Kaufert

On m’a demandé de présenter trois exemples d’analyse comparative entre les sexes (de
bréves études de cas) que le LLCM pourrait intégrer a ses travaux. J'ai donc choisi un
cas propre aux femmes, un autre qui exige un «traitement» particulier chez les femmes
méme si la maladie en question touche aussi bien les hommes que les femmes, et un
troisieme dont le choix se justifie par les différences de manifestation de la méme
maladie chez les femmes et chez les hommes.

La premiére étude de cas porte exclusivement sur une base de données que possede
et maintient le LLCM. Cette base a suscité I'intérét des femmes présentes au premier
atelier et a fait 'objet de recommandations tres précises quant aux changements a
apporter aux données a recueillir et a leur analyse.

La deuxiéme illustre une situation ot la banque de données que possede le LLCM pour-
rait fournir une piece d’'un casse-téte dont la solution totale dépend de la collaboration
avec d’autres chercheurs ou établissements de recherche (ICRS), et nécessite des études
qui vont de la science fondamentale en laboratoire a I'ethnographie des femmes au
travail.

La troisiéme concerne une base de données qui, a ma connaissance, n’existe pas, mais
qui pourrait exister et méme appartenir au LLCM. Elle me servira a illustrer la maniére
dont une nouvelle analyse d’'une base de données pourrait mener a une collaboration
entre les différents bureaux du LLCM, Statistique Canada et, en bout de ligne, les
chercheurs en bases de données et les pharmaco-épidémiologistes.

Avortement

La premieére étude de cas a trait a 'avortement. Le LLCM a, entre autres, la responsabil-
ité de maintenir le Systéeme canadien de surveillance périnatale (SCSP), qui comprend
une banque de données sur les avortements. Les données proviennent des hopitaux et
des cliniques, et comportent les indicateurs suivants : 'age de la femme, la technique
d’avortement, I'age de la grossesse et les complications. Linformation transmise donne
le nombre d’avortements pour 1 000 femmes se trouvant dans la méme tranche d’age,
le nombre d’avortements pour 100 naissances vivantes, la fréquence d’utilisation des
diverses techniques d’avortement et le nombre d’avortements selon les différents ages
de la grossesse.

Lanalyse qu’ont fait de cette base de données les participants du premier atelier a porté
surtout sur I'accés au service : la distance a parcourir pour obtenir un avortement, le
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délai entre la décision d’avorter et I'avortement lui-méme ainsi que les changements
survenus dans I'accessibilité de I'avortement a la suite de pressions. Lavortement a
aussi été analysé dans le contexte de l'incidence des nouvelles techniques génétiques
sur la santé des femmes. Il ne s’agissait pas seulement de savoir si I'existence de
nouveaux tests pour de «nouveaux» genes augmenterait le nombre d’avortements,
mais aussi si 'application étendue du dépistage prénatal a la population générale des
femmes enceintes (comme c’est le cas dans certaines provinces) aurait une incidence
marquée sur le taux et le nombre d’avortements et sur I'équilibre entre les différentes
techniques d’avortement, le lieu d’avortement, la répartition de I'dge des femmes et
I'age de la grossesse.

Comment cet objectif peut-il étre atteint quand on sait combien il est difficile de
demander aux organismes de fournir plus de renseignements, sans compter les fortes
contraintes éthiques qui existent dans le cas particulier de I'avortement?

Je suggere, bien qu'il y ait d’autres options, de recueillir deux autres types de données :
le code postal des femmes qui ont subi un avortement et I'existence ou non d’'une
anomalie foetale motivant la décision. Evidemment, le fait de savoir quel moyen a été
utilisé pour déceler I'anomalie (test génétique, échographie ordinaire) et quel type
d’anomalie est en cause apporterait de précieux renseignements supplémentaires.

Bien que n’étant pas I'option idéale, la consignation des codes postaux constitue le
moyen le plus discret de déterminer I'accessibilité de I'avortement en fonction des
caractéristiques géographiques. Elle pourrait servir a dresser la carte du rayonnement
de I'hopital ou de la clinique d’ot la femme est venue. Par contre, ce type de données
ne serait pratiquement d’aucune utilité pour évaluer I'acces au service en fonction du
temps d’attente. Les codes postaux permettraient d’obtenir une représentation plus
détaillée de la répartition des avortements pratiqués au pays, et ce, non pas d’apreés
le lieu du fournisseur de service, mais d’apres le lieu de résidence de la femme qui a
subi I'avortement. De surcroit, on pourrait effectuer une analyse trés intéressante en
joignant aux codes postaux les données de Statistique Canada sur le revenu, ce qui
permettrait de dresser un tableau des avortements par quintile de revenu.

Il serait difficile, sans interroger les femmes elles-mémes, de déterminer les obstacles
a l'accessibilité d’apres le délai écoulé entre la décision d’avorter et I'avortement lui-
méme. D’ailleurs, cette facon de faire serait discutable sur le plan de I'éthique et
douteuse sur le plan de la méthode. Par contre, on pourrait se servir du nombre de
jours écoulés entre le moment ou une femme a été aiguillée (ou a fait elle-méme la
démarche) vers un service d’avortement et la date de I'avortement. Si ce n’est pas la
le moyen idéal, c’est certes le plus discret.

De nombreux facteurs peuvent entrer en ligne de compte dans les délais d’obtention
d’un avortement, y compris le moment du test de grossesse, le temps d’attente des
résultats et celui de la prise de décision. Lanalyse du rapport entre I'age de la
grossesse, la technique d’avortement et I'existence ou non d’une anomalie foetale
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motivant la décision fournirait un certain éclairage sur la question, mais pour bien com-
prendre I'incidence des délais sur les femmes elles-mémes, il faudrait faire une étude
passablement différente.

Les recommandations provenant des femmes a I'extérieur du LLCM, la volonté du LLCM
d’écouter et de convaincre les fournisseurs de données ainsi que la reconnaissance que
seul le LLCM offre le type de surveillance permettant de déceler les tendances en
matiére d’avortement découlant des nouvelles techniques génétiques partout au pays
pourront servir de catalyseur.

Cancer du poumon

Cet exemple repose sur le rapport d’'une étude britannique selon laquelle les femmes
sont plus susceptibles que les hommes d’étre atteintes d’'un cancer du poumon a
petites cellules, forme plus maligne de la maladie qui répond moins bien aux traite-
ments. Des chercheurs ont proposé une explication fondée sur les manieres différentes
dont les hommes et les femmes font usage de la cigarette. Selon cette étude, les
hommes ont davantage tendance a travailler la cigarette a la bouche, ce qui les rend
moins vulnérables que les femmes aux «dépots de particules et au cancer du poumony.
Je ne veux pas me prononcer sur la validité de I'hypotheése sur le plan biologique, mais
plutot la considérer comme un casse-téte dont le LLCM pourrait détenir 'une des
piéces.

II ne fait aucun doute que le cancer du poumon est un grave probléme de santé chez
les femmes, et d’autres études donnent a penser que les femmes qui fument sont plus
vulnérables que les hommes, mais c’est la premiere fois que j'entends parler d’'une
explication fondée sur des différences de comportement entre les sexes. Que ce soit a
cause de la nature de leur travail ou de I'assimilation de modeles sociaux féminins
quant a l'utilisation de la cigarette, les femmes sont atteintes d’'un type de cancer du
poumon différent de celui des hommes.

Je présume qu’une des pieces du casse-téte repose sur la recherche fondamentale en
laboratoire, consistant en la comparaison d’échantillons de tissu pulmonaire prélevés
sur des hommes et des femmes en vue de déterminer s’il y a des différences quant
aux dépots de particules. Supposons que le travail est effectué par une chercheuse
universitaire dans un laboratoire qui entretient de bonnes relations avec le LLCM. La
chercheuse sait que le laboratoire posséde une base de données de surveillance du
cancer, qui contient de I'information sur les risques (p. ex., tabagisme), I'incidence

et la survie. Elle n'est pas certaine si on peut identifier les cancers a petites cellules ni
le stade de la maladie au moment du diagnostic, mais elle suppose qu’on a la méme
possibilité d’analyser les données en main pour déterminer les différences entre les
types de cancer observés chez les hommes et les femmes et d’autres éléments comme
le mode de traitement et le temps de survie. Les résultats sont prometteurs et elle
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convainc quelqu’un au Bureau du cancer de procéder a I'analyse et quelqu’un d’autre du
LLCM de pousser la recherche.

Le LLCM pourrait envisager de payer Statistique Canada pour qu’il formule une question
ou deux lors de la prochaine Enquéte nationale sur la santé de la population afin de
savoir si la personne interrogée fume au travail et si elle garde la cigarette a la bouche
pendant qu’elle travaille. Quelqu’un pourrait aussi communiquer avec I'Institut national
du cancer du Canada pour financer un chercheur qualitatif capable de mener une série
d’entrevues sur les «<images» comportementales liées au tabagisme propres aux hommes
et aux femmes. Ou encore, quelqu’un pourrait organiser cette recherche et la jumeler
avec une collecte de données par observation trés précise, sur les hommes et les
femmes quant a leur maniére de fumer.

Aucune de ces piéces — ethnographie, étude par observation, enquéte, données de
surveillance du cancer du LLCM, tissus pulmonaires — ne peut répondre a elle seule a
la question posée par I'étude britannique, mais chacune apporte un nouvel élément de
preuve. Nous avons besoin a la fois de données et d’'un réseau de gens possédant des
compétences méthodologiques différentes.

Maladie d’Alzheimer

J'ai choisi cet exemple pour illustrer la collaboration au sein du LLCM méme et entre
celui-ci et les chercheurs des services de santé et les pharmaco-épidémiologistes.

A ce que je sache, le LLCM ne posséde pas de base de données sur la maladie
d’Alzheimer, mais supposons qu'’il en ait une et qu’elle comporte des indications

sur le sexe et le code postal. Une biostatisticienne ou une géographe médicale travail-
lant dans cette base pourrait <emprunter» le programme de la base de données sur
I’'avortement qui dresse la carte de la population canadienne par tranche de revenu,

le transposer dans la base de données sur la maladie d’Alzheimer et constater que les
tranches de revenu et les tranches de fréquence de la maladie ont une pente tres sem-
blable. Elle pourrait ensuite convaincre le LLCM de la laisser mener la méme analyse
sur les coronaropathies et observer la méme tendance. Toutes ces constatations, elle
pourrait simplement les considérer comme une confirmation de la théorie de Bob Evans
et du modele des déterminants de la santé, mais, si elle connait bien la documentation
sur la santé des femmes, elle pourrait se demander si elle ne devrait pas élaborer une
proposition visant a étudier la relation sous I'angle du traitement, en 'occurrence un
traitement prophylactique a I'aide d’hormones.

Un des dilemmes qui se posent aux femmes en ce moment consiste a savoir si nous
devons croire que les oestrogenes protegent le coeur et le cerveau. Les bases de don-
nées des régimes d’assurances-médicaments, du moins celles qui peuvent faire des
liens avec des bases de données provinciales sur les soins actifs en milieu hospitalier,
permettraient facilement d’analyser I'utilisation des oestrogenes en fonction des tran-
ches de revenu, méme si probablement seule celle de la Saskatchewan offre le niveau
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de détail voulu pour explorer les relations entre 'utilisation des oestrogenes et les
risques de la maladie d’Alzheimer.

Discussion de groupe
Priorités

Lors du premier atelier sur la surveillance de la santé des femmes, on a dressé une
liste de maladies particulieres et d’autres problemes de santé jugés prioritaires, en
plus de réclamer I'examen d’autres questions considérées habituellement comme hors
du champ de la santé. De plus, les participants ont plaidé en faveur de méthodes peu
utilisées pour la collecte de données a des fins de surveillance. Le deuxiéme atelier,
lui, a moins porté sur les maladies chroniques et davantage sur les conditions socio-
économiques, et on y a affirmé I'importance des analyses comparatives entre les sexes.
Dans les deux ateliers, les participants ont réclamé que les questions de violence et
d’avortement fassent 'objet d’'une meilleure surveillance. On reléve des similitudes
entre les listes dressées aux deux ateliers et celle qui a été proposée en 1990 et dont
a fait état plus tot May Cohen :

1) violence faite aux femmes;

2) avortement et acces a I'avortement;

3) santé mentale : dépression, stress, anxiété;

4) risques professionnels et risques environnementaux : nombreux
effets entre chacun d’eux;

5) douleur, douleurs chroniques :

— fibromyalgie,
— douleurs chroniques pelviennes,
— migraine;

6) maladies cardiovasculaires, cancers, autres questions médicales; ces
points font déja I'objet de surveillance, mais il faut étudier davantage
les données en fonction d’analyses comparatives entre les sexes, en
plus de déterminer les améliorations a apporter.

Méthodes

La discussion sur les méthodes a porté surtout sur le fait que les fichiers de données
traditionnels et les données de base ne permettent plus vraiment de comprendre la
santé des femmes, si bien qu'’il faut se tourner vers d’autres sources de données et
accorder la méme crédibilité aux données qualitatives et aux données quantitatives.
Le LLCM doit comprendre que la surveillance doit aller au-dela des conditions propres
a une maladie; il faut adopter une perspective plus large et concevoir des activités de
surveillance adaptées a des sous-groupes particuliers (comme les enfants de la rue, les
jeunes femmes, les femmes agées, les groupes de régions particuliéres, les groupes
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ethniques et les Autochtones) ou encore a des enjeux sanitaires non traditionnels
(comme la violence, I'avortement et I'accessibilité aux services). Sur le plan de la
distribution géographique, l'utilisation des codes postaux ne donne pas suffisamment
de détails sur les collectivités éloignées; c’est pourquoi il faut trouver une autre fagon
d’examiner le lieu de résidence et I'isolement.

Archives de données — On a demandé aux participants qui représentent ou gerent des
bases de données bien précises d’en donner une bréve description quant aux objectifs,
aux populations visées, a la fréquence de la collecte de données, aux variables et aux
limites de 'ensemble de données. Voici ce qu'’il en est ressorti :

Institut canadien d’'information sur la santé (ICIS)

e Données sur les fournisseurs de services de santé : infirmiéres et médecins, et, en
cours de traitement, une base de données sur les infirmiéres non autorisées et les
médecins non inscrits

* Données sur les registres des congés des hopitaux

* Registre national des traumatismes

* Registre de transplantations d’organes : transplantations, dialyse, etc.

* Base de données sur les avortements thérapeutiques (hopitaux seulement, a
I’'exclusion des cliniques)

* Base de données sur les soins de longue durée (Ontario)

* Base de données sur les dépenses nationales en matiere de santé

e Activités liées aux normes de classification : CIM-9, nouvelle CIM-10

* Soins primaires.

Quant aux questions de méthode qui ont été soulevées, on a fait remarquer que le
moment est opportun pour modifier les bases de données administrées par I'ICIS en
raison du processus d’examen en cours, et que, si des changements devaient étre
apportés, c’est le temps de les présenter dans le cadre des consultations avec les
provinces, les territoires et les hopitaux.

Statistique Canada

* Base de données sur les statistiques de I'état civil : améliorations en cours
apportées aux données sur les congés (des hopitaux), les naissances vivantes, la
mortinatalité et les déces par province

* Nouvelle enquéte sur la santé et les limitations d’activités physiques : accent mis
sur les femmes agées, I'hygiene personnelle, la qualité de vie et les indicateurs
d’espérance de vie en bonne santé

* Recensement : nouvelles questions posées au sujet des personnes vivant dans des
établissements de soins prolongés afin de déterminer leur état civil; s’agit-il, par
exemple, d'immigrants, de bénéficiaires de prestations de supplément du revenu,
etc.?
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e FEtudes de faisabilité en cours pour établir des liens entre les statistiques de I'état
civil, les registres des cancers et les données sur la morbidité; Statistique Canada,
a la demande du LLCM, relie actuellement les données sur les naissances vivantes
a celles des déces; de plus, le LLCM et Statistique Canada travaillent depuis deux
ans a la modification de I'information recueillie par la collecte de statistiques
sur I'état civil. Un autre projet a consisté en I'établissement de liens entre le re-
censement de 1986 et les dossiers d'imp0dts, a suivi les décés pour examiner les
données sur le revenu, 'emploi et le décés. Il a été proposé que des liens supplé-
mentaires soient faits entre les déces, 'emploi et le cancer et, de méme, entre
les naissances vivantes, le recensement, la mortalité et la morbidité. Ces liens
peuvent étre faits tous les cinq ans pour différents échantillonnages, différentes
régions géographiques et différents groupes a risque, p. ex., les Autochtones, les
immigrants, etc. En 1991, on a procédé a I'Enquéte aupres des peuples autoch-
tones, et il est maintenant possible d’établir des liens avec d’autres bases de don-
nées; mais, avant d’aller de I'avant, il faudra justifier ces liens.

Le groupe estime que, lorsque des organismes envisagent de modifier leurs bases de
données ou leurs outils de collecte de données, les groupes sur lesquels on recueille
des données doivent participer au processus de conception et de modification. Cela ne
pourrait que renforcer les outils et la méthodologie puisqu’on pourrait obtenir plus
d’information «de I'intérieur», p. ex., déterminer ce qui fonctionnera ou ne fonctionnera
pas dans un certain groupe sur le plan de la langue, de la formulation ou d’un sujet
particulier a aborder.

On a souligné qu'il serait utile pour I'lCIS de connaitre a I'avance les changements
souhaités, ce qui faciliterait le processus de négociation. On pourrait justifier certaines
activités en étant plus créatif; par exemple, dans les cas de mise en place de prothése
de la hanche ou du genou, il serait possible de suivre les patients a la suite de leur
intervention en se servant du registre des traumatismes. Des données sont déja con-
signées dans les dossiers médicaux, il n’est donc pas nécessaire d’ajouter une variable,
p. ex., aller au-dela des données recueillies dans les hopitaux, les salles d'urgence, les
services de soins ambulatoires (I’Alberta recueille déja ces données et on a recommandé
a I'Ontario d’en faire autant) et de soins a domicile. Quant aux centres d’hébergement,
I'ICIS ne peut les obliger a recueillir des données.

De nombreux problemes de santé féminins n’entrainent pas une hospitalisation. Il faut
trouver un moyen d’obtenir ce type d'information et de le relier a d’autres données. La
normalisation constitue un autre probleme. Il faut concevoir des identificateurs uniques
pour établir des liens. Les codes de diagnostic ne sont pas toujours exacts. Les tables
de conversion ont été constituées a partir des données de médecins et des données sur
les réclamations; par ailleurs, de nombreux médecins fonctionnent selon un régime de
remboursement différent, et I'ICIS est a la recherche de stratégies d’uniformisation.
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Avant de nous engager dans la collecte de nouvelles données, nous devons reconnaitre
que, dans bien des cas, nous disposons d’une abondance de données, et que, souvent,
ce sont des raisons politiques qui nous empéchent d’avoir acces aux bases de données
ou de les relier; c’est pourquoi les données sont sous-utilisées. Il y a d’énormes
obstacles a I'échange de données. Le groupe a fortement encouragé les organismes,
les ministeres et les chercheurs a partager leurs données.

Il est important de sensibiliser les praticiens des hopitaux a la collecte de données et
a la nécessité d’'une documentation adéquate : souvent, les notes ne donnent pas
assez de détails et on passe a coté de renseignements importants. Les problémes sont
différents d’une province a I'autre. Prenons par exemple l'utilisation des codes de la
CIM-9 : au Québec, les syndicats limitent le nombre de codes pouvant étre utilisés et
indiqués dans les rapports. En fait, tous ceux et celles qui participent au processus de
collecte et de saisie des données doivent étre bien formés pour faire en sorte que
I'information soit consignée avec exactitude.

Statistique Canada - Enquétes

Au nombre des enquétes sur la santé menées par Statistique Canada figure 'Enquéte
nationale sur la santé de la population (ENSP). Cette enquéte, concue en 1994, de

type a la fois transversal et longitudinal, prévoit une collecte de données tous les deux
ans. On prévoit maintenant tenir une enquéte nationale sur la santé tous les ans, et
'enquéte sur la santé dans les collectivités alternerait avec 'ENSP. La nouvelle enquéte,
de type transversal, porterait sur un vaste échantillon afin de permettre une analyse
régionale et infraprovinciale. Elle aurait pour objet les risques comportementaux et les
mensurations. Statistique Canada a recours aux groupes de discussion pour déterminer
les questions portant sur des sujets sensibles pour certains groupes spéciaux.

Comme pour le recensement, il est obligatoire de répondre a I'enquéte post-
recensement, soit 'Enquéte sur la santé et les limitations d’activité (ESLA). C’est la
seule enquéte a laquelle les personnes sélectionnées sont tenues de répondre.

La santé au travail tente d’établir un lien entre le travail et la mortalité. LENSP essaie

de recueillir des renseignements sur la prestation de soins et les nombreux roles que
remplissent les gens. Le stress était I'objet principal du cycle de 1994 et fera partie du
cycle de I'an 2000. Les données sur la violence proviennent de 'Enquéte nationale sur la
violence (une enquéte ponctuelle), et 'Enquéte sociale générale (ESG) comporte égale-
ment un cycle sur la violence. S'il était possible de relier les données de 'ESG

et celles de 'ENSP, on disposerait d'une excellente base de données sur la violence et
d’autres facteurs de risque. Une des principales limites des enquétes vient du fait que,
dans la plupart des cas, les Territoires sont exclus.

On s’interroge toujours sur la validité et I'exactitude des données, sur le partage des
bases de données, ainsi que sur la diffusion des résultats. A titre d’exemple, Statistique
Canada possede un registre des cancers axé sur les patients depuis 1992; ce registre
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est mis a jour régulierement et contient des données de bonne qualité qui pourraient
étre liées aux statistiques de I'état civil. LOntario enregistre seulement un cancer par
femme, ce qui constitue une limite. D’autres programmes ont été mis au point, dont le
Programme national de dépistage du cancer du sein, et sont axés sur la personne afin
de suivre I'évolution du patient. Le programme de surveillance accrue du cancer (don-
nées de 1991 a 1996) tient compte du travail, etc., tout au long de la vie et est prét
pour I'analyse. La Coalition canadienne pour la surveillance du cancer, mise sur pied
pour établir un lien entre les données de surveillance, les facteurs de risque, les traite-
ments, les médicaments, etc., recoit I'appui de Santé Canada, de Statistique Canada,
d’organismes provinciaux et de bénévoles. On a encouragé I'expansion des registres.

Les pharmacothérapies et I'hormonothérapie de substitution ont accru les risques de
cancer, mais on ne possede aucune donnée nationale a ce sujet. Le groupe a discuté de
la nécessité d’'un systeme de surveillance qui sensibiliserait les praticiens et les femmes
aux changements dans la posologie de certains médicaments.

Avortement

Environ 35 % des avortements sont pratiqués en clinique et 65 %, dans les hopitaux.

Les données sur 'avortement sont recueillies et transmises a Statistique Canada et

a I'lCIS, mais les rapports sont tres limités sur le plan des variables; ces limites sont
encore plus prononcées pour les cliniques quant au variables et au nombre de cliniques
qui fournissent des renseignements. Le LLCM a congu un outil de collecte de statis-
tiques et mené une enquéte pilote aupres de plusieurs cliniques. Lenquéte avait pour
but de voir s’il était possible, premiérement, d’établir un seul programme de collecte
de données servant a plusieurs fins, et, deuxiemement, d’allonger la liste des variables
pour obtenir des données, par exemple, sur le travail, la situation socio-économique,

le fait d’étre étudiante, le niveau d’'instruction, le travail et les soins a I'enfant. Certaines
cliniques n'ont pas participé a I'étude pilote par crainte de représailles, compte tenu
des manifestations et des attentats qui ont eu lieu par le passé; cependant, certaines
cliniques sont prétes a participer a la collecte permanente de données. Il y a 13 clin-
iques au Canada. Le Québec fait exception du fait que certains avortements sont pra-
tiqués dans des cabinets de médecin et dans certains CLSC (centre local de services
communautaires); il est donc difficile d’établir le nombre exact d’établissements

offrant des services d’avortement. Certaines cliniques s’abstiennent de participer pour
différentes raisons : I'absence d’ordinateur, les craintes a propos de l'utilisation des
données, le manque de temps pour remplir les formulaires, le fait d’étre souvent le
seul fournisseur du service.

Les informations sur I'avortement sont en général considérées comme dangereuses.
Les cliniques craignent que les données soient utilisées pour cibler, harceler et
intimider les clientes et le personnel. Il faut protéger les fournisseurs et les patientes.
Pour ce qui est de I'acces au service, certaines femmes choisissent délibérément d’aller
ailleurs, c’est-a-dire d’éviter la clinique ou le service le plus prés de chez elles. Il est
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souvent inacceptable de poser certaines questions. Les codes postaux devraient servir
a déterminer I'établissement ou la patiente s’adresse pour demander un avortement. Il
n'y a pas de leadership en matiere d’avortement au palier fédéral, et cette absence est
percue comme un manque de coordination dans la collecte des données et la diffusion
des résultats. On a également signalé que les délais entre la présentation des données
et la diffusion des résultats par Statistique Canada sont trop longs et que, de ce fait, les
rapports ne sont pas vraiment utiles. Lenquéte pilote a permis de procéder a I'analyse
des données dans un délai beaucoup plus court, et les cliniques participantes y ont vu
un élément tres positif.

lle-du-Prince-Edouard — Comité consultatif sur I'épidémiologie (CCE)

Différentes activités de surveillance sont en cours a I'l.-P-E., notamment en ce qui
concerne les maladies transmissibles, les troubles de la reproduction, les maladies car-
diovasculaires, I'asthme, etc., afin de répondre aux besoins du public. Il est nécessaire
de coordonner les efforts a I'échelle nationale en raison de la difficulté de déterminer
les priorités. Un systéme national de surveillance a été mis sur pied pour examiner de
pres toutes les activités de surveillance qui se déroulent au pays, par exemple le LLCM,
I'ICIS. On s’est montré favorable a I'établissement d’un systeme national de surveillance
de la santé des femmes ainsi qu’a I'approche adoptée jusqu’a maintenant en ce qui a
trait au processus de consultation et aux questions ou problemes retenus aux fins de
discussion.

Commentaires sur les priorités établies

Le groupe s’est penché sur les priorités établies et a fait les commentaires suivants

sur la suffisance ou l'insuffisance des données actuelles et sur les lacunes a combler au
regard des priorités et du manque de données; autrement dit, on a tenté de déterminer
ce qu'il fallait faire pour améliorer les données et de préciser le type d’analyse a
effectuer.

Violence — Une enquéte sur la violence faite aux femmes réalisée en 1993 devrait étre
mise a jour. On a également mené une enquéte pilote (sondage téléphonique) sur la
violence pendant la grossesse, a Toronto. Si les femmes semblent disposées a parler de
leurs expériences passées d’exposition a la violence, elles ont toutefois du mal a parler
de la violence au moment ou elles la subissent.

Etude de la population : violence pendant la grossesse — Soixante-dix pour cent de la
violence envers les femmes se produit pendant la grossesse. On dispose de données
abondantes en Nouvelle-Ecosse, en Colombie-Britannique et a Terre-Neuve, mais pas a
I'échelle nationale. LICIS tente de rendre les bases de données plus compatibles, mais
il y a d’'importants obstacles a surmonter lorsque celles-ci ne sont pas nationales, et
'uniformisation d’une province a I'autre pose des difficultés. LICIS a négocié 'adoption
de variables supplémentaires pour la surveillance périnatale, et d’autres données sont
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recueillies, par exemple sur la hanche et le genou dans le registre des traumatismes. Il
est nécessaire d’associer I'information supplémentaire au registre ou d’utiliser des indi-
cateurs uniques. La définition de la violence devrait comprendre non seulement les
aspects physiques, mais aussi les aspects émotionnels — cela dépend des questions
posées. La santé mentale est liée a la violence. Les médecins et le personnel soignant
ont besoin de formation pour recueillir correctement les données. Il faudrait inciter le
College royal a rendre la formation obligatoire.

Compte tenu de ses activités actuelles, en quoi le LLCM pourrait-il s’améliorer?
Traditionnellement, la santé génésique, le dépistage du cancer du sein et du cancer du
col de l'utérus (test de Papanicolaou) ont été les seuls objets de surveillance de la santé
des femmes. Actuellement, il n’y a pas de surveillance globale de la santé des femmes,
méme si la surveillance s’élargit et couvre maintenant davantage le cancer et certains
aspects de la santé cardiovasculaire. Le LLCM est organisé fondamentalement en fonc-
tion des maladies, a I'exception du Bureau de la santé génésique et de la santé de
'enfant et du Bureau des opérations, de la planification et des politiques.

Le groupe a discuté de deux ou trois questions ou d’activités qui devraient étre
entreprises.

Inventaire des données

* Le groupe a exprimé I'avis qu'il est nécessaire de procéder a I'inventaire de toutes
les bases de données actuelles avant de prendre quelque décision que ce soit sur les
modifications ou les ajouts a y apporter.

* Le LLCM a terminé l'inventaire de ses activités de surveillance. Il a également mis
sur pied une Division de la diffusion de I'information pour assurer que I'on veille
bien a tous les aspects liés a la diffusion de I'information provenant des systemes
actuels de surveillance. Chaque systeme de surveillance doit avoir un plan de diffu-
sion. Deux comités nationaux se rencontrent annuellement, le Comité consultatif
de I'épidémiologie et celui des médecins-hygiénistes en chef, pour discuter et faire
la promotion de la diffusion de I'information et des questions relatives a la surveil-
lance.

* [l faudrait produire et diffuser un bulletin annuel sur I'état de santé par sous-
groupes vulnérables. Ce que fait le LLCM présentement ne suffit pas; il devrait y
avoir des renvois aux données fournies par d’autres organismes ou ministeres.

* [l faudrait aussi discuter des variables et des indicateurs ainsi que de leur pertinence
pour la santé des femmes, en établir une liste de base et normaliser les définitions;
par exemple, I'état civil ne permet pas de savoir si une femme jouit d’'un soutien
social ou non, donc il n'est pas tres important de le demander.

* |l faudrait également préparer un rapport sur la santé des femmes qui nous dise
ce que nous devons savoir eu égard a une définition trés large de la santé tenant
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compte des déterminants de la santé, ce qui constitue une bonne santé et quel est
I'état de santé des femmes vivant au Canada. De plus, il faudrait voir comment

mobiliser la collecte et I'intégration des données provenant de différentes sources
et se pencher sur la facon de diffuser le rapport a des fins autres que la recherche.

* Il pourrait étre utile, a court terme, de réunir régulierement les fournisseurs de don-
nées.

Au cours des six prochains mois, qu’est-ce que le LLCM peut faire par rapport aux prior-
ités établies (contenu et méthode)?

Exemples

Avortement — prochaines étapes, nombre d’avortements, comme pour le taux de ché-
mage, nombre d’heures par semaine que les femmes consacrent a d’autres taches en
dehors des heures de travail — ESG, données liées au stress, etc., indicateurs constants,
caractéristiques des sous-groupes.

Douleur chronique — meilleur codage grace a la mise en place de la CIM-10, mesures
d’intensité — un professionnel de la santé a-t-il diagnostiqué des migraines devant durer
six mois ou plus, ENSP — élément particulier a la migraine, moment du diagnostic — an
2000. Dans bon nombre de cas, aucun diagnostic n’est posé par un médecin.

Priorité Echéancier de 6 mois pour Echéancier plus long pour
figurer dans le rapport sur rendre la collecte de données
la santé des femmes plus pertinente

Violence * Indiquer admissions a I'’hopital  ® Mener une autre Enquéte
* Indiquer si grossesse ou pas nationale sur la violence

envers les femmes

Avortement * Inclure dans les formulaires de  * Négocier avec les cliniques

Santé mentale

collecte de données : acces

(du domicile de la femme au

service); délai pour rendez-vous;
* Acces selon I'age, la parité, I'age

de la grossesse

* Indiquer admission a I'hdpital :
distinguer dépression, schizo-
phrénie et tentatives de suicide

* Indiquer taux de suicide chez
les Autochtones

pour obtenir des rapports
comparables

* Etablir une surveillance des
médicaments et de la santé
mentale
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Profession et * Signaler les absences attribua-  * Fusionner les données de

milieu de travail bles a la maladie ou au stress différentes bases de données :
* Indiquer durée des congés économie, profession,
attribuables a la maladie industrie

* Comparer les avantages offerts
aux femmes par type d’emploi
et comparer avec les hommes

Douleur chronique ¢ Signaler les absences attribua- ¢ Définir des indicateurs de
bles a la migraine, aux maux de  qualité de vie
dos, aux douleurs récurrentes  * Intégrer des données
* Améliorer les bases de données  qualitatives

de maniere a inclure cette * La qualité de la vie, c’est plus

distinction que la santé mentale; la col-
* Indiquer médicaments utilisés lecte de données et les

par rapport aux narcotiques indicateurs doivent le refléter

e Examiner les données de
réclamation des médecins pour
connaitre le motif des visites

Cardiovasculaire ~ * Déclarer les interventions * Modifier les questionnaires
pratiquées chez les femmes (formulaires de collecte de
* Indiquer les complications données) pour que les ques-
rencontrées chez les femmes tions refletent les différences
* Indiquer quand les femmes entre les hommes et les
consultent pour des symptomes femmes; leurs problemes sont
différents

* Indiquer les différences
régionales en ce qui concerne
les interventions et les
stratégies

Diabete * Déclarer le taux de complica- * Améliorer la variable
tion entre les hommes et les concernant I'ethnie
femmes e Etablir des liens entre les
* S'efforcer de repérer les données sur le cancer et les
Autochtones et le mentionner données sur la dialyse

dans le rapport

e Etablir des liens entre les
données sur le diabete et les
données sur la dialyse
(travailler avec I'ICIS)
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Cancer

Ostéoporose

* Signaler les pratiques de
dépistage

* Examiner les risques environ-
nementaux : type d’emploi
et effets sur la santé, etc.

* Examiner le taux de cancer
dans les professions a pré-
dominance féminine

* Inscrire les chutes comme
raison d’admission

* Changer les formulaires de
données sur les congés pour
indiquer le lieu ou sont
envoyés les patients

* Recueillir des données sur
'autonomie des patients,
noter les types de chute et
les lieux, car les femmes ont
des types de chute différents
de ceux des hommes

Méthodes (priorité non liée au contenu)

* Se servir des registres et
travailler avec Statistique
Canada pour assurer le lien
entre les dossiers de cancer
et les données sur la mortalité

* Améliorer la collecte de
données dans les centres
d’oncologie : nombre de
cancers par personne, collecte
de données sur le stade, etc.

* Faire des efforts pour inclure
le dépistage dans les baremes
d’honoraires

* Entreprendre la collecte de
données sur les appareils fonc-
tionnels et indiquer qui recoit
quoi

Une recommandation constante est ressortie des trois ateliers : que le LLCM dresse un
inventaire de toutes les bases de données de surveillance, y compris de celles qui ne
relevent pas de sa compétence. Linventaire comprendrait également un dictionnaire
des données et tous les autres renseignements d’exploitation pertinents. Ensuite, le
LLCM devrait charger un groupe de gestionnaires et d’analystes de revoir et d’évaluer
ces bases en permanence. Ce groupe aurait aussi pour tache de discuter des stratégies
visant a atteindre les populations marginalisées et des moyens permettant d’obtenir sur
celles-ci des données de surveillance.

Selon une autre recommandation relative a la méthodologie, le LLCM devrait intégrer
I'analyse comparative entre les sexes a son systéeme de surveillance de la santé des
femmes et a tous les autres mécanismes de compte rendu de surveillance.
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