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Mise en situation

La Régie régionale de la santé et des services sociaux
du Nunavik, en collaboration avec I'Institut national de
santé publique du Québec et le Centre de recherche du
CHU de Québec-Université Laval, a soumis le projet
d’enquéte Qanuilirpitaa? 2017 — How are we now? a
I’examen du Comité d’éthique de santé publique (CESP).
Le projet est la troisieme enquéte de santé régionale
entreprise au Nunavik. Ce type de projet est nécessaire
étant donné la difficulté de mener des enquétes
traditionnelles de santé du Québec dans ce territoire
pour des raisons linguistiques, culturelles et logistiques.
Le projet fait suite a une consultation régionale auprés
de la population et implique activement les représentants
élus et les leaders des communautés du Nunavik.

Les principaux objectifs sont de mieux documenter les
enjeux sanitaires et environnementaux, avec une
emphase particuliere sur les déterminants sociaux de la
santé a I'aube du Plan Nord. Le projet d’enquéte devrait
entre autres contribuer a I’élaboration d’un portrait
démographique plus précis de la population, de son
espérance de vie, du logement et des contaminants
présents dans I’environnement. Le projet est aussi
I’occasion de colliger des données nécessaires a
I’élaboration des prochaines priorités sanitaires de la
région notamment en matiére de santé des jeunes, de
santé respiratoire, de santé buccodentaire, d’insécurité
alimentaire, de santé mentale, de prévention du suicide,
de dépendance et de violence. Enfin, le projet a été
élaboré dans le souci de soutenir diverses initiatives
cliniques et préventives sur le territoire.

Le projet se divise en trois composantes impliquant une
collecte de données auprés des adultes

(1 000 personnes), notamment le suivi de la cohorte de
2004 (700 des 1 000 personnes retenues), une collecte
auprés des jeunes (1 000 personnes qui constitueront
une nouvelle cohorte) ainsi qu’un projet de
développement d’indicateurs de bien-étre
communautaire, en collaboration étroite avec les
populations locales, notamment par la tenue de groupes
de discussion. Les questionnaires ont été élaborés en
partie sur la base des outils développés pour I'enquéte
de 2004 et ont fait I'objet d’un pré-test. lls ont d’abord
été élaborés en anglais et ensuite traduits en inuktitut et
en francais.

La collecte de renseignements se déroulera sur le navire
Amundsen, qui sera spécialement aménagé a cet effet.
Une équipe de 16 intervieweurs spécialement formés est
prévue; dans le cas ou le répondant connait son
intervieweur, une autre personne de I'équipe lui sera
assignée. Beaucoup de questions de I’enquéte portent
sur des sujets sensibles. Par exemple, des questions
portent tour a tour sur l'intimidation, la discrimination, le
harcélement, la violence et les agressions sexuelles.
Dans ce contexte, il est prévu qu’une aidante naturelle
référée par la région soit présente sur le bateau afin de
soutenir les personnes qui auraient besoin d’aide. Des
informations a propos de ressources d’aide seront
d’office remises a tous les répondants.

La collecte de données se fera a travers des
questionnaires et diverses mesures cliniques réalisées
par des professionnels de santé (prises de sang,
prélévements oropharyngés, mesures
anthropométriques, examen buccodentaire, examen de
capacité pulmonaire) ou par autoprélevement (urine,
selles et autoprélevement vaginal avec écouvillon). Un

Québec



acces aux dossiers médicaux de tous les participants a
’enquéte est prévu, afin de documenter les cas
diagnostiqués de maladie cardiaque, de cancers, de
troubles métaboliques, de Iésions cérébrales et de
conditions connexes, la santé respiratoire et les maladies
infectieuses passées. Un suivi sera fait pour tous les
résultats des tests cliniques aupres des participants et
des autorités médicales du Nunavik.

Les responsables du projet soulignent a plusieurs
reprises I'importance de I'implication des communautés
locales, notamment les instances politiques et les divers
organismes ceuvrant dans le domaine de la santé, de
I’éducation et du logement. Le projet, élaboré dans une
perspective de recherche participative visant
I’habilitation des communautés locales, devrait se
dérouler dans le respect de la culture, des traditions et
des expertises inuits, dans la transparence et dans la
confiance et devrait produire des résultats rigoureux,
utiles et réalistes au regard des attentes qu’il pourrait
susciter.

A ce chapitre, les différentes parties prenantes, y
compris les autorités de santé, se sont engagées a
prendre acte des résultats de I’enquéte et de ses
retombées potentielles et a en assurer le suivi. Ainsi, le
gouvernement du Nunavik a I'intention d’utiliser les
résultats de ce projet pour développer des actions
ciblées auprés des jeunes et de la population en général.

L'examen éthique du CESP

Le Comité constate I'ampleur du projet d’enquéte et les
défis qu’il pose, notamment sur le plan de la logistique. Il
voit de maniere positive les mécanismes mis en place
pour associer la population a I’enquéte et a I’élaboration
d’indicateurs communautaires de la santé et du bien-
étre. Cette fagon de faire pourrait éventuellement inspirer
la surveillance de I'état de santé de certaines
populations géographiquement circonscrites ou
culturellement distinctes, ailleurs au Québec.

Dans le cadre de son examen, le CESP a d’abord porté
son regard sur les mesures de soutien prévues pour les
répondants, notamment sur les qualifications de la
personne retenue pour soutenir les personnes en crise
lors de la passation des questionnaires et des tests. Le
CESP souhaite que le choix d’une aidante naturelle soit
le plus adéquat possible et qu’il ne découle pas d’une
difficulté liée a la disponibilité de soutien professionnel
qui pourrait étre requis dans ces situations. Dans cette
perspective, le CESP recommande que les personnes
dont la situation le justifie soient référées a des services
appropriés dans les meilleurs délais. Le CESP
recommande aussi qu’un passage explicite sur ces
mesures de soutien soit inscrit dans le formulaire de
consentement a la participation au projet.

Le CESP s’est aussi interrogé sur les capacités des
services sociaux et de santé en place dans la région de
répondre adéquatement aux besoins identifiés par
I’enquéte. Etant donné que d’importants problémes de
santé physique ou psychosociale pourraient étre mis en
évidence dans le cadre du projet, le CESP souhaite que
des ressources appropriées et proportionnelles aux
besoins identifiés soient investies afin que la région
puisse adéquatement y faire face.

Enfin, le CESP note que la procédure de consentement
verbal au projet de développement d’indicateurs
communautaires suggére aux personnes chargées de le
recueillir de mentionner qu’aucune information fournie
par les participants ne sera rendue publique. Le CESP
suggere de clarifier le fait que ceci ne concerne
vraisemblablement que la diffusion de données
identificatoires et non le contenu des discussions lui-
méme.
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Le Comité d’éthique de santé publique joue un réle-
conseil aupres des instances de santé publique et son
mandat comporte deux grands volets.
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