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Introduction

|. Mise en contexte

Santé Canada a mandaté P.G.F. Consultants Inc. afin de documenter la mise sur pied de la carte
santé bilingue de I'l.-P.-E. En opération depuis 2016, cette percée historique au pays a capté
I'imaginaire du potentiel puissant de la collecte de données sur les usagers francophones dans
un systeme de santé provincial. D’autres provinces ont montré des signes d’intérét, notamment
en Ontario, au Manitoba et au Nouveau-Brunswick.

Il. Objectifs du mandat

L’objectif de la démarche visait a comprendre et a documenter :

e L'origine du projet,

e Les grandes étapes de sa mise en place incluant la communication aux usagers, les
fournisseurs et partenaires du milieu de la santé,

e Les facteurs qui ont facilité sa mise en place incluant la variable linguistique,

e Leslecons quiressortent de I'expérience, et,

e Les impacts initiaux qui émergent des premiéres années de I'expérience.

Les entrevues et les approches de collecte d’information ont permis de saisir les perspectives
envisagées par la Province envers 'objectif ultime de poursuivre I'amélioration de I'acces aux
services de santé en francais. De concert avec Santé Canada et le gouvernement de I'l.-P.-E., une
série d’intervenants gouvernementaux, politiques, communautaires et méme usagers ont été
identifiés et invités a des entrevues qui furent le principal mode de collecte des témoignages et
informations.

Le rapport de synthése de la démarche conclue ce mandat par une exploration des prochaines
étapes envisagées a I’échelle provinciale (I.-P.-E.). Il offre des perspectives pour son applicabilité
et sa transférabilité ailleurs au pays alors que d’autres réseaux de santé en francgais ont amorcé
depuis quelques années, des démarches en ce sens pour influencer les provinces et les territoires
(p. ex. I'Ontario).

lll. Méthodologie

L'approche préconisée par P.G.F. Consultants Inc. visait a favoriser une rigueur dans la
documentation de la mise en place de la carte santé bilingue a Il.-P.-E., en maintenant
notamment une proximité avec le client tout au long du processus décrit ci-dessous :
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Phase 5

Phase 1 Phase 6

Démarrage et Phase 2 Phase 3 Phase 4 Re,St'tUtlon ez Rapport final

- . I’analyse et ) N
mise en place Analyse Série Rapport TRl et présentation
du comité de documentaire d’entretiens d’analyse d’une des résultats

pilotage au Comité

discussion

Phase 1 : Démarrage et mise en place du comité de pilotage

Le projet a démarré par une rencontre virtuelle entre I'’équipe de consultants ainsi que I'équipe
désignée par le BACLO. Cette rencontre, qui a eu lieu le 13 janvier 2022, a permis de discuter des
objectifs du projet, du plan de travail et du planning. Cette rencontre a permis de clarifier les
modalités de communication entre I'équipe de consultants et du BACLO, ainsi que de discuter la
mise en place d’un comité de pilotage.

Phase 2 : Analyse documentaire

Opérationnellement, le projet a démarré par une analyse documentaire afin d’intégrer les
données disponibles sur I'historique et le fonctionnement de la mise sur pied de la carte-santé
bilingue dans la Province : littérature académique, rapports, documents de présentation, études,
argumentaires, etc. Les documents ont été fournis par Marc-Olivier Houle, du BACLO, et Elise
Arsenault, de Santé 1.-P.-E. En complément a ces documents, plusieurs articles et rapports de
recherches ont été analysés (voir Annexe 1).

Phase 3 : Série d’entretiens
Par la suite, I'équipe de PGF a mené 20 entretiens avec 21 personnes, représentant les six (6)
catégories de répondants suivants :

e Des représentants de Santé Canada (bailleurs de fonds) ;

e Des représentants du gouvernement de I'lle-du-Prince-Edouard (I-P.-E) : membres de
I’'administration responsable de la santé, des affaires acadiennes et francophones, etc.;

e Des organisations pancanadiennes représentant la francophonie en situation minoritaire
(p. ex. SSF) ;

e Des organisations provinciales, et en particulier les responsables du Réseau santé en
francais de I'-P.-E. ;

e Des fournisseurs de services : établissements de santé comme des hopitaux, des centres
de santé, et des professionnels de la santé ;

e Des acteurs communautaires locaux (p. ex. associations acadiennes et francophones
ainsi que d’autres organisations locales ayant participé a la mise en place de la carte santé
bilingue) ;

e Desusagers des services de santé.
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Ces personnes ont offert des perspectives variées sur la mise sur pied de la carte santé bilingue
dans la province. Les entretiens ont aussi permis de mieux saisir les modalités et les enjeux dans
la mise en place de la carte santé bilingue, ainsi que les facteurs clés de succes en vue d’une
future transférabilité.

Phase 4 : Rapport d’analyse
Sur la base des données collectées, un rapport final d’analyse a été élaboré. Le rapport aborde
les dimensions et questions présentées lors des rencontres du comité de pilotages.

Phase 5 : Restitution de I’'analyse et animation d’une discussion prospective

Le 22 mars 2022, P.G.F. Consultants Inc. a réalisé une présentation du rapport d’analyse a un
panel d’acteurs clés (Santé Canada, gouvernement provincial, Réseau Santé en francais de I'l.-P.-
E, SSF, etc.) sous la forme d’un groupe de discussion focalisé (focus group).

Le but de cette séance était de discuter les résultats du rapport d’analyse mais surtout d’élaborer
des perspectives et des pistes d’action qui pourraient étre menées par les acteurs aux niveaux
fédéral et provincial, tant pour renforcer le succes de la mise sur pied de la carte santé bilingue
a I.-P.-E., que pour transférer I'expérience dans d’autres provinces et territoires.

Phase 6 : Rapport final et présentation des résultats au Comité consultatif fédéral du
portefeuille de la Santé pour les communautés de langue officielle en situation minoritaire du
Canada

Sur la base des données collectées, le rapport offre une lecture détaillée de I'historique et du
fonctionnement de la mise sur pied de la carte-santé bilingue dans la province, ainsi que des
éléments prospectifs et des pistes d’actions pouvant étre menées pour accroitre le succes de
cette initiative provinciale, et penser a sa transférabilité ailleurs au pays.

En juin 2022, une présentation sur les résultats de I'étude sera livrée aux membres du Comité

consultatif fédéral du portefeuille de la Santé pour les communautés de langue officielle en
situation minoritaire du Canada.
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Partie 1 : Mise sur pied de |la carte de santé bilingue

|. Historique

Dans le contexte des services en frangais en milieu minoritaire, comme c’est le cas des
francophones a I'l-P-E, appartenir & une communauté linguistique minoritaire se traduit par un
accés limité aux services de santé dans sa langue. Comme I'explique une usagere lors d’un
entretien mené dans le cadre de cette documentation d’expérience, « cela arrive de rencontrer
des professionnels de la santé bilingues ou francophones par hasard. » Pour contrer ces
difficultés a accéder et recevoir des services en francais, I'l-P-E adopte sa premiére Loi sur les
services en frangais en 1999. Sa révision quatorze ans plus tard, en 2013, relance la promotion
des services en francais en prévoyant la désignation de services bilingues, la création du Comité
consultatif de la communauté acadienne et francophone, ainsi que la mise en place d’un
mécanisme de plainte (Agent aux plaintes, 2016). La version de la Loi de 2013 s’appuie ainsi sur
le principe de I’harmonisation des priorités de la communauté acadienne et francophone en
matiere de services en frangais avec la capacité du gouvernement a offrir ces services.

La mise en place de la nouvelle Loi sur les services en frang¢ais de 2013 exigeait donc une meilleure
compréhension du concept de I'offre et la demande dans les Agences et les Ministére visés par
la Loi. Cette nouvelle réalité stimule la réflexion, comme en témoigne un appel de propositions
de projets lancé par Santé Canada qui donne naissance au projet de carte santé bilingue en
décembre de la méme année. Santé 1.-P.-E. et le Réseau Santé en francais 1.-P.-E. (RSFIPE) sont
alors les promoteurs du projet, avec un financement du ministére fédéral. Selon les promoteurs
du projet, les objectifs de la carte santé bilingue a I’époque sont de :

N

e Lier la langue de l'utilisateur a la carte santé provinciale, ce qui permet de suivre
I'utilisation des services par les CLOSM.

e |dentifier les fournisseurs de services au sein du systeme ayant la capacité d'offrir des
services en francais.

En effet, parallélement a l'inclusion de la donnée linguistique, le RSFIPE souhaitait mettre en
place l'identification linguistique des fournisseurs de soins car, comme le souligne une
représentante du gouvernement de I'l.-P.-E. interrogée, « si la demande est identifiée mais que
I'offre ne I'est pas, il y aurait toujours des limites a la planification des services ».

Le premier objectif du projet se décline en plusieurs sous-objectifs :

e De mieux connaitre la population pour une meilleure planification et prestation de
services;

e D’identifier les langues autres que les deux langues officielles;

e De développer la capacité de lier le profil linguistique de I'utilisateur a d'autres variables
telles que I'emplacement du service, la zone géographique, les services et les programmes
utilisés, etc.;

e De suivre les tendances en matiéere de santé dans des populations spécifiques; et
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e De se conformer a la Loi sur les services en frangais.

Depuis la finalisation du projet en 2016, la carte santé les résidents de I' I-P.-E ayant accepté de
divulguer leur préférence linguistique comporte la langue de préférence pour I'obtention de
services de santé, ainsi que l'intention concernant le don d’organes et de tissus. Il s’agit de la
premiere expérience de ce type au Canada.

Il. Les facteurs ayant facilité la mise en place de la carte santé bilingue

Trois facteurs ont joué un role essentiel dans la mise en place de la carte santé bilingue a I'f.-P.-
E., 3 savoir :

1) Un contexte favorable au sein de la communauté francophone pancanadienne et de I'l.-P.-
E., notamment grace a la réflexion amorcée en Ontario. Depuis au moins une dizaine d’années,
les acteurs de la francophonie ontarienne tout comme les entités de planification des services de
santé en francais de la Province se sont penchés sur lidentification linguistique. Ainsi,
I’Assemblée de la francophonie de I'Ontario (AFO) a recommandé en 2014 et en 2018 la « saisie
systématique de lidentité linguistique sur la carte santé de lI'ensemble de la population
ontarienne » a travers son livre blanc!. Un projet pilote a été mené en 2014 par la SSF en
collaboration avec le Réseau des services de santé en francais de I'Est de I'Ontario (RSSFE), pour
obtenir des données pour la planification régionale et démontrer la faisabilité de lier les données
aux bases de données provinciales. De par ces expériences, I'Ontario avait déja des
recommandations concrétes visant I'inclusion de la variable linguistique dans la carte de santé
des Ontariens. Les promoteurs du projet a I'l.-P.-E. rencontrés lors de nos entretiens nous ont
ainsi expliqué s’étre inspirés de ces recommandations formulées par les organismes ontariens,
ainsi que du rapport conjoint du Consortium national de formation en santé (CNFS) et de la SSF
datant de 2010.

2) Un financement modeste sur 3 ans pour mettre en place cette initiative par étapes.
Pour un projet d’une telle envergure, son financement a été décrit comme « modeste » par
plusieurs personnes consultées lors des entretiens. Entre le 1°" avril 2014 et le 31 mars 2017, soit
sur une durée de trois ans, Santé Canada a fourni un appui financier de 160 000 $ par an, pour
un total de 480 000 S. Plus facilement acceptable grace a ces faibles co(ts, la mise en place de la
carte santé bilingue n’a pas soulevé d’opposition dans les médias ni au sein des leaders
communautaires. Au contraire, les promoteurs du projet soulignent I'accueil positif recu en
général, et cela malgré I'absence de consultations aupres de la population, des professionnels de
la santé et des organisations francophones.

1 Assemblée de la francophonie de I’Ontario (2018). La Santé en francais en Ontario. Livre Blanc sur la santé en
frangais https://monassemblee.ca/wp-content/uploads/2018/10/Livre-blanc-Sante%C3%AC-Vraie-FR-1.pdf
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3) ’effort déployé par le leadership du RSFIPE et son conseil d’administration inclusif, composé
de représentants communautaires et de représentants du gouvernement provincial. Cette
configuration du CA favorise le dialogue entre les parties prenantes, en particulier la
sensibilisation des acteurs publics anglophones sur les enjeux auxquels est confrontée la
communauté francophone de l'ile. En effet, lors de nos entretiens, plusieurs personnes
interrogées ont souligné que des représentants du gouvernement provincial n’étaient pas
sensibilisées aux défis d’acces aux services de santé en francais. Ce manque de sensibilisation se
traduisait par une perception qui lie 'absence de I'offre de services en frangais a I'absence de
demande de ces services. Une représentante d’organisation provinciale explique, « justement
dans ma plaidoirie avec eux, la sensibilisation avec eux, je leur parlais du pouvoir de la carte santé
bilingue pour identifier la demande francophone. » Enfin, de nombreux intervenants rencontrées
ont particulierement souligné les efforts déployés par le leadership du RSFIPE pour promouvoir
le projet de carte santé bilingue.

De maniére globale, les représentants du gouvernement, les organisations communautaires, les
fournisseurs de soins et les usagers étaient bien informés du processus qui avait mené a la mise
en place de la carte santé bilingue. Certains organismes avaient été consultés ou ont directement
joué un role dans sa mise en place, par exemple, en sensibilisant la communauté francophone
sur l'importance de répondre aux questions linguistiques. La forte implication de ces
représentants de la société civile témoigne du soutien communautaire au projet.

lll. Les facteurs ayant entravé la mise en ceuvre de la carte santé bilingue

Lors de nos entretiens, les personnes interrogées ont fait référence plusieurs fois a certaines
difficultés technologiques et logistiques par rapport aux logiciels et aux systémes
informatiques administratifs ont nécessité des changements pour collecter de nouvelles
données. En effet, les anciens systemes n’avaient pas la capacité de capter la donnée linguistique,
et il a fallu les mettre a jour. Pour ce faire, les promoteurs du projet ont travaillé en étroite
collaboration avec le Bureau de |'assurance-maladie et la Division de l'information sur la santé
pour corriger ce probléme et créer des rapports qui captent la langue des résidents qui utilisent
le systéme de soins de santé. Ainsi, le probléme technique a été résolu, et cette information
linguistique est maintenant intégrée a diverses bases de données utilisées par Santé 1.-P.-E.

IV. Déploiement et communication

Entre octobre 2015 et janvier 2017, des sondages linguistiques ont été envoyés par la poste a
58 000 foyers représentatifs de la population de I'l.-P.-E., soit a environ 124 000 résidents, pour
commencer a remplir les bases de données sans attendre les cing ans du cycle de renouvellement
des cartes santé. Ainsi, 23% des résidents ont rempli le sondage et I'ont renvoyé au bureau de
I'Assurance-maladie de I'.-P.-E. Aucun suivi n’a été évoqué lors des entretiens menés dans le
cadre de cette documentation. Le personnel de [|'Assurance-maladie a ensuite saisi les
renseignements sur la langue provenant du sondage dans les champs linguistiques nouvellement
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créés. Dans ces sondages, comme aujourd’hui lors du renouvellement de la carte santé, la
variable linguistique est identifiée a partir de trois questions :

e Quelle est votre langue maternelle ? La langue que vous avez apprise durant I'enfance et
que vous comprenez toujours.

e Sivotre langue maternelle n'est ni I’anglais ni le frangais, dans laquelle des deux langues
officielles du Canada étes-vous le plus a l'aise ?

e Dans quelle langue préférez-vous recevoir vos services ?

Pour atteindre le deuxieme objectif d’identification des fournisseurs de services, un sondage
linguistique a été mené aupres d’environ 4 500 membres du personnel de santé en février 20172
Ces membres ont été invités a autoévaluer leur capacité linguistique et a indiquer leur intérét
pour une formation en francais et/ou une évaluation de la langue francaise. Le taux de réponse
n’a été que d’environ 10%, ce qui a quand-méme permis d'augmenter la variable linguistique du
personnel dans le systéme d'information sur les ressources humaines (PeopleSoft) de Santé 1.-P.-
E. d'environ 50%. Une explication donnée pour ce faible taux de réponse est la crainte de voir sa
charge de travail augmenter en se déclarant bilingue, en recevant de nouveaux clients
francophones alors que la charge est déja trés lourde aujourd’hui. Les personnes consultées
durant nos entretiens n’ont pas mentionné de suivis a ce sondage.

En termes de communication auprés des parties prenantes, quelques présentations ont été
réalisées ponctuellement pour renseigner les divers acteurs et établissement de santé sur les
changements a venir. D’apreés des représentants du gouvernement de I'1.-P.-E., la communication
aupres du public peut étre qualifiée de « petite campagne » sans véritable plan de sensibilisation
a I’échelle de la province, ce qui pourrait étre une explication du faible taux de réponse de la part
de la population qui a recu le sondage. Les raisons pour ce choix de petite campagne n’ont pas
été mentionnées. Un communiqué de presse a été partagé dans la presse francophone, mais
comme le souligne un représentant d’organisation provinciale, « la presse francophone est
limitée donc il n'y a pas beaucoup de plateformes pour partager le message. » L'article n’a donc
pas été partagé tres largement. Par ailleurs, beaucoup d’insulaires ont attendu le renouvellement
de leur carte de santé pour voir a quoi ressemblait concrétement le projet, a savoir le design de
la nouvelle carte et le formulaire de renouvellement. Ces informations n’ont donc pas été
partagées avant la mise en place de la carte de santé bilingue.

2 Health PEI (2017). Improve Access to French Services Health: Program Evaluation 2014-2017. Final Evaluation
Report.
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Partie 2 : Situation actuelle

|. Fonctionnement

Aujourd’hui, les résidents de I'1.-P.-E. doivent renouveler leur carte de santé tous les cinqg ans. Le
formulaire de renouvellement de la carte santé a été révisé afin de saisir les informations
linguistiques de maniére optionnelle, ainsi que les informations sur les dons d’organes a ce
moment-la. De plus, tous les nouveaux résidents de I'l.-P.-E. doivent faire une demande de carte
santé de I1.-P.-E., dont le formulaire a également été révisé pour inclure des questions
linguistiques. En dehors de ces deux processus, les résidents peuvent remplir un questionnaire
linguistique en ligne ou sur papier a tout moment. Ainsi, les résidents n'ont pas a attendre le
renouvellement de leur carte santé pour remplir les données linguistiques.

Ces informations sont maintenant intégrées a diverses bases de données et sont liées au numéro
de santé personnel (PHN) de la carte de santé de I'l-P.-E de chaque résident. Le PHN est un
identifiant unique pour chaque habitant de I'lle qui est utilisé dans I'ensemble du systéme de
santé pour une variété de services, allant des visites aux centres de soins primaires aux
procédures chirurgicales effectuées dans le cadre du systéme d'assurance-maladie de I'i-P.-E.
Chaque habitant de I'lle se voit attribuer un PHN, ce qui permet de mettre en place un systéeme
de suivi potentiel pour la planification du systéme et des services de santé. En connectant le PHN
et la langue de I'utilisateur, il est maintenant possible de réaliser des analyses de données sur les
services utilisés, tenant compte des données démographiques et de leur emplacement
géographique.
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Figure 1 : Format type de la carte de santé bilingue de I'l-P.-E, avec la mention de la
langue de préférence en bas a droite sur le recto.

Maintenant que le projet de carte santé a été complété, la langue de préférence du patient est
inscrite sur la carte santé (voir figure 1).

Il. Résultats préliminaires

Au Canada, la littérature signale que la captation des données linguistiques permet une meilleure
planification de services de santé dans la langue officielle en situation minoritaire, la promotion
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de I'offre active, la possibilité d’intégrer un échantillon représentatif de la minorité francophone
dans les activités de recherche (Assemblée de la francophonie de I'Ontario, 2018). On y
mentionne aussi un déploiement des ressources plus efficace, et une meilleure compréhension
de la demande et de |'offre de services dans la langue officielle en contexte minoritaire, ainsi que
de l'utilisation des services et des tendances associées aux maladies et modes de vie (Réseau
Santé Alberta). Ces résultats coincident avec les informations issues de nos entretiens.

Premier effet de la carte santé bilingue, la mention de la langue de préférence sur la carte santé
augmente la visibilité des francophones de I'l.-P.-E. dans le systéme de santé. Ce fait corrige I'idée
recue selon laquelle « il n’y a pas de services en francais parce qu’il n’y a pas de demande, »
comme l'avait évoqué une représentante d’organisation provinciale lors d’'un entretien. Cette
normalisation des services en francais pointe vers une prise de conscience des organisations et
établissements de santé sur la demande

et les besoins de services en frangais dans

leur communauté. En liant la donnée « Les Acadiens ont connu la déportation,
linguistique au numéro de santé I’assimilation, les moqueries quand ils
personnel, la carte bilingue agit comme parlaient francais. Avec ce traumatisme

traceur : Ou sont les francophones sur I'l.-
P.-E.? Quels sont leurs besoins de santé?
Cette prise de conscience incite

également les organisations de santé a
adapter leurs services aux populations SOIUt/On toute Slmp/e est /a carte sante

intergénérationnel en lourd héritage, c’est
certain qu’ils ne vont pas aller eux-mémes
chercher des services en francais. Une

francophones. bilingue, puisqu’elle indique si le patient parle

anglais ou francgais dés sa prise en charge. »
Au sein des organisations de santé — Représentante du gouvernement de I'l.-P.-E.
locales, les données collectées grace a la
carte bilingue commencent a étre
exploitées dans la programmation et la planification de services en frangais, notamment dans le
recrutement de ressources humaines (voir section Actions en cours ci-dessous). Le fait que les
numéros de carte santé soient permanents sur |'lle permet également d’avoir des données
rétroactives, c’est-a-dire que I'administration dispose de données sur les parcours cliniques des
usagers. Ainsi, la mise en ceuvre de la carte a permis au gouvernement provincial et a Santé 1.-
P.-E. de cibler les initiatives, d’identifier les manques, et de chercher les ressources nécessaires.

lll. Enjeux

Bien gu’il y ait un consensus sur les bénéfices d’intégrer la donnée linguistique a la carte santé,
certaines personnes interviewées pensent que les résultats ne sont pas suffisamment visibles en
raison du faible taux de réponse aux questions linguistiques. En effet, seulement 31% des
détenteurs de la carte santé de I'.-P.-E. ont indiqué leur préférence linguistique dans la base de
données, au moment du sondage de 2015-2017 ou du renouvellement de leur carte santé.
Plusieurs facteurs peuvent expliquer ce faible taux de réponse, tel qu’évoqué ci-dessous.
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Pour plusieurs personnes consultées, beaucoup de francophones ne souhaiteraient pas répondre
par crainte de devoir changer de médecin de famille, par exemple, si ce dernier est identifié
comme anglophone. Toutefois, ces mémes personnes soulignent qu’il faut « utiliser les données
gu’on a, étant donné que ne pas avoir toutes les données n’est pas un frein a I'analyse. Nous
pouvons utiliser nos données actuelles pour commencer a planifier les services, et identifier les
demandes et les besoins. » Nous constatons donc un besoin de sensibilisation accrue pour
augmenter le nombre de réponses aux questions linguistiques chez les Acadiens et les
francophones.

Au cours des entretiens, plusieurs représentants des différents groupes consultés ont dit estimer
gue certains francophones, et en particulier certains Acadiens, continuent d’hésiter de demander
des services en francais de maniére générale; une attitude qui ne serait donc pas exclusive au
secteur de la santé. Cependant, le secteur de la santé comporte des enjeux particuliers : le temps
d’attente, la qualité des soins, la compréhension des besoins des usagers, etc. Plusieurs
personnes interviewées ont souligné que cela fait partie de la culture acadienne : « les gens ne
veulent pas déranger.» En raison de I'absence historique de services en frangais, les
francophones ne s'attendent pas a étre servis en francais. L'offre active est d’autant plus
nécessaire dans ces situations.

Autres enjeux, l'identification de la donnée linguistique ne s’est pas tout de suite traduite par
une augmentation de I'offre de services en francais en raison des difficultés a répondre a la
demande de service actuelle, suite a un manque important de ressources médicales en général
et de ressources humaines francophones en particulier. Des représentants d’organisations
communautaires locales et des fournisseurs de services reconnaissent que ce processus s’étend
a moyen et a long terme pour fondamentalement améliorer la capacité d’offrir des services en
francais de facon réellement
équitable. Certains services primaires peinent
particulierement a servir leurs clients
francophones étant donné la pénurie de
ressources humaines parlant frangais en santé.
Cest le cas notamment des services
d’urgences qui manquent de professionnels
francophones ou bilingues. Les services sur
rendez-vous sont ceux ou I'offre en francais a
le plus augmentée et ou il est le plus facile
d’orienter les usagers souhaitant recevoir des services en francais.

V. Actions en cours

D’aprés nos entretiens, Santé 1.-P.-E. travaille actuellement a intégrer les données collectées
grace a la carte santé bilingue dans la planification des ressources humaines en santé. L’exercice
n’est pas facile car I'identification linguistique des fournisseurs de soins n’est pas complétée, avec
un taux de réponse de seulement 10%. Malgré cette difficulté, différentes initiatives ponctuelles
cherchent a pallier le manque de ressources francophones. Entre autres, une nouvelle clinique
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de médecine familiale dans le comté de Prince souhaite recruter des médecins parlant francais,
apres s’étre servie des données collectées par la carte santé bilingue pour identifier les besoins
des francophones de la région.

De plus, Santé 1.-P.-E. analyse actuellement les données relatives a la langue pour identifier et
cartographier la population francophone de I'.-P.-E. en quatre groupes, aprés une premiére
évaluation de leurs profils démographiques (age, sexe, comté de résidence, etc.). Pour chaque
groupe, le gouvernement étudie leur utilisation des services de soins primaires, des cliniques sans
rendez-vous, des visites aux services d'urgence, des admissions a I'h6pital, ou encore des services
provinciaux de soins de longue durée.

En janvier 2021, Santé 1.-P.-E. a utilisé les données linguistiques pour estimer la proportion de la
population francophone de Ille ayant passé un test de dépistage pour la COVID-19. Une partie

de la demande consistait également a identifier les sites qui offraient le dépistage ou la plupart
des francophones s’étaient rendus afin de s’assurer d’une présence de personnel bilingue.

Partie 3 : Perspectives pour |'avenir et transférabilité

|. Perspectives :

Grace aux informations recueillies par la carte
santé, Santé 1.-P.-E. dispose d’une richesse de
données qui n‘a pas pu étre pleinement
exploitée dans le contexte de la pandémie de
COVID-19. Aujourd’hui, il serait bénéfique aux potentiel qu’on a. »
autorités sanitaires d’utiliser ces données ~ Acteur communautaire local
pour comprendre le type de services et la
localisation des résidents de I'IPE ayant
répondu aux questions linguistiques, avec un jumelage en lien avec les fournisseurs de services
aux usagers . Par ailleurs, compte tenu du nombre croissant de nouveaux immigrants & I'.-P.-E.,
les données relatives a la langue seraient tres utiles a d’autres Ministéres du gouvernement de
I'.-P.-E. pour planifier leurs services, leurs besoins en personnel et leurs programmes de
formation des employés adaptées a d’autres communautés linguistiques minoritaires. Aussi, il y
a un grand potentiel dans I’analyse réguliere de données en utilisant la variable linguistique pour
fournir des profils d'utilisation des services de santé par la communauté acadienne et
francophone.

« Je pense qu’on a un petit bijou entre les
mains et on ne se rend pas compte du
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Toutefois, il est nécessaire d’améliorer le taux de réponse aux questions linguistiques, ainsi que
de poursuivre la collecte de données auprés des usagers. Il en va de méme pour la collecte des
données linguistiques chez les professionnels de la
santé, qui permettraient de lier I'offre a la demande de
services. Connaitre lidentité linguistique des
professionnels permettrait, par exemple, d’agir
rapidement aux services d’urgence, lorsqu’un patient
francophone arrive.

« Sans données, on ne fait pas

avancer la société. »

— Représentante d’organisation
pancanadienne de la francophonie en
situation minoritaire.

Pour rapidement augmenter le taux de réponses aux
questions linguistiques, une question se pose sur la
nécessité, ou pas, de rendre les questions sur la variable linguistique obligatoires. Lors de la mise
en place de la carte santé bilingue, la décision finale fut de les rendre optionnelles. Toutefois,
plusieurs intervenants rencontrés dans le cadre de nos entrevues ont souligné que le principe de
répondre aux questions sur une base volontaire influence potentiellement le taux de réponse.

D’un point de vue technologique, en faire un champ obligatoire nécessiterait également de créer
une catégorie "inconnu". En effet, comme nous I'a indiqué un représentant du gouvernement de
I'l.-P.-E., si un résident n'indique pas lui-méme sa langue préférée, les autorités ne peuvent pas
supposer que sa langue est soit I'anglais, soit le francais. Le champ devra étre maintenu comme
inconnu, ce qui ne fait pas de différence dans la base de données avec le fait de maintenir les
réponses optionnelles. Par ailleurs, rendre les questions linguistiques obligatoires implique un
risque que les Acadiens et francophones de l'ile s’inscrivent comme n’ayant pas besoin de
services en francais (étant donné leur réticence a s’identifier comme francophones — voir
explication Partie 2, section Il), ce qui pourrait aussi pénaliser la communauté francophone.

Dans tous les cas, continuer les efforts de sensibilisation auprés des parties prenantes
(population, professionnels de la santé, décideurs) demeure nécessaire pour augmenter
durablement la qualité et la quantité des données linguistiques. D’aprés des acteurs
communautaires locaux, les francophones ne sont pas suffisamment sensibilisés sur la valeur de
I'information, notamment au fait que fournir des données au gouvernement sur les besoins
médicaux et la cartographie des francophones sur Il.-P.-E. pourrait contribuer a améliorer a
I'offre de services en francgais.

Cette collecte de données demande également un travail de sensibilisation et d’information
auprés des ordres professionnels. Les pistes de réflexion adressées a Santé 1.-P.-E. dans ce
rapport consistent donc a se concentrer sur le profil linguistique des prestataires de soins de
santé, en encourageant l'auto-identification des parlants francais, et a promouvoir lI'importance
des évaluations linguistiques tant aupres des usagers que des professionnels de la santé.

Enfin, certains représentants de la société civile ont évoqué un débat sur la formulation de

qguestions d’identification de la donnée linguistique et une légére crainte quant a la forme
retenue. La « langue de préférence » serait, selon ces mémes représentants, un concept subjectif
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puisqu’il peut changer dans le temps et en fonction des circonstances et du type de soin.
Cependant, comme nous I'a indiqué une fournisseuse de services, I'enregistrement de la langue
dans laquelle le patient est « plus a I'aise » serait un concept moins variable et plus objectif. Cela
est particulierement important dans des situations de vulnérabilité accrue (p. ex. un accident de
la route, un accident vasculaire cérébral, une crise cardiaque, entre autres). Cette formulation
recentre 'offre de services autour des besoins du client, plutét que sur la capacité du systéme a
répondre a sa demande.

Au vu des éléments évoqués ci-dessus, les améliorations devraient viser : a) un systeme de
renouvellement de la carte santé ou les usagers sont rappelés de remplir les questions
linguistiques; b) un systeme de collecte de données linguistiques sur les professionnels de santé
régulierement mis a jour; c) une sensibilisation réguliére auprés des populations francophones
sur I'importance de fournir ces informations; d) des campagnes ciblées auprés des jeunes et des
nouveaux arrivants; e) une sensibilisation auprées des employés responsables du renouvellement
de la carte santé; f) la poursuite des efforts d’intégration des données a la planification de
services (voir Partie 4 pour plus de détails).

II. Transférabilité :

De méme, il y a un consensus auprés des représentants des différents groupes consultés sur le
potentiel de transférabilité de la carte santé bilingue a
d’autres provinces et territoires au Canada. Plusieurs legons
peuvent étre tirées de I'expérience de I'l.-P.-E, notamment ~ « De maniére générale, c’est

I’adaptation du financement aux structures provinciales et un projet porteur qui peut
territoriales et a leurs besoins, ainsi qu’une réponse aux étre fait ailleurs. »
enjeux identifiés dans ce rapport (communication, gestion  _ geprésentante du gouvernement de
du projet, systeme informatique). Concrétement, trois I'l.-P.-E.

conditions sont identifiées comme étant nécessaires pour
assurer sa mise en place ailleurs :

1) La volonté politique. Le gouvernement fédéral souhaite promouvoir linclusion de
considérations reliées a la diversité et I'inclusion dans la prestation de services de santé, ce qui
inclue la composante linguistique. De méme, d’autres provinces et territoires souhaitent
également développer leur offre de services en francais et sont intéressés par la carte santé
bilingue. Si les intéréts fédéraux et provinciaux/territoriaux s’alignent, d’autres projets similaires
a celui de I1.-P.-E. pourront voir le jour a travers le pays.
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2) ’engagement de la communauté. Depuis au moins une dizaine d’années, les acteurs de la
francophonie ontarienne tout comme les entités de planification des services de santé en francais
de la province se mobilisent pour mettre en place une carte santé bilingue captant la variable
linguistique de [l'utilisateur. D’autres
provinces sont aussi intéressées, tel que

« | have worked internationally for a large le Manitoba, le Nouveau-Brunswick, et la
part of my career. It is a reflective question Saskatchewan. De méme, d’aprés nos
about our commitment to being a bilingual entretiens, les réseaux Santé en francais

a travers le Canada ont trés bien recu les
premiers résultats de I'expérience de I'1.-
P.-E. et continuent de démontrer un
intérét pour le développement de projets
similaires dans leur contexte provincial
ou territorial respectif. Il y a donc un intérét vis-a-vis la mise en ceuvre d’initiatives similaires
ailleurs au pays.

country. | would say “absolutely yes” to

transfer the card.”
— Représentant du gouvernement de Il.-P.-E.

3) Les structures administratives provinciales et territoriales. La carte santé est percue comme
étant le meilleur moyen pour capter 'identité linguistique des usagers puisqu’elle est présente
dans chaque province et territoire. La division de systéme de santé sur la base provinciale génére
différentes structures de gestions administratives, il faudra donc adapter la mise en ceuvre de la
carte santé bilingue aux contextes locaux. Par ailleurs, différentes langues officielles ou
couramment parlées peuvent étre captée grace a la carte santé, comme nous l'indique une
représentante d’organisation pancanadienne : « Une fois qu’on capte une langue, on peut en
capter plusieurs. »

s

Partie 4 : Pistes de réflexions sur la carte santé bilingue a I'l.-P.-E.

Les pistes de réflexions ci-dessous sont issues de I'analyse des entretiens réalisés dans le cadre
de cette documentation de I'expérience de la carte santé bilingue a I'l-P.-E. Elles s’adressent aux
différentes parties prenantes, c’est-a-dire tant aux organismes communautaires, aux
professionnels de santé, qu’aux décideurs (PLOS, Gouvernement du Canada, Santé 1.-P.-E.,
Ministére de la santé 1.-P.-E., Ministére de I'éducation de Il.-P.-E.).

1. Les Acteurs — Sensibilisation et communication (participation)

— Attendu que la communication auprés du public n’avait pas de véritable plan de
sensibilisation a I’échelle de la province lors du lancement de la carte santé bilingue,

— Attendu que seulement 31% des détenteurs de la carte santé ont indiqué leur préférence
linguistique dans la base de données, et que 10% des fournisseurs de services ont
répondu au sondage linguistique de février 2017,

e GO0



— Attendu qu’un besoin de sensibilisation accrue persiste auprés des Acadiens et
francophones pour augmenter le nombre d’usagers indiquant leur préférence
linguistique dans la base de données,

— Attendu que la collecte de données demande un travail de sensibilisation et d’information
aupres des ordres professionnels pour mieux connaitre la capacité des prestataires de
soins d’offrir des services en francais ;

— Attendu que la collecte de donné de prestataires de soins de santé parlant frangais est
importante a la planification et au recrutement d’une main d’ceuvre bilingues capable
d’offrir de services en francais;

— Attendu qu’il y a également un besoin de sensibilisation auprés du ministére sur la
richesse d’information auquel il peut avoir acces en exploitant les données collectées par
la carte de santé bilingue et sur la nécessité d’étendre la collecte,

Les pistes de réflexion suivantes se dégagent :

Pour les décideurs

e Renforcer la sensibilisation du public sur I'importance de remplir les questions
concernant la langue, en démystifiant certaines idées recues sur la qualité des soins
fournis en frangais, en collaboration avec les autres ministeres et les organisations
communautaires ;

e Renforcer la sensibilisation des professionnels de la santé sur I'importance de remplir
les questions concernant la langue, en les rassurant sur les effets d’une telle mesure
sur leur charge de travail, en collaboration avec les autres ministéres et les
organisations communautaires ;

e Soutenir cette action avec des exemples concrets sur |'utilisation de ces données ;

e Déployer des stratégies de communication en général aupreés des Acadiens et
francophones de I1.-P.-E., incluant les nouveaux arrivants utilisant des ressources
gouvernementales et communautaires, en misant, entre autres, sur des liens
intersectoriels (ex. : rejoindre les parents dans les écoles francophones) ;

e Sensibiliser les employés responsables du renouvellement de la carte santé par
téléphone a la nécessité de collecter les données linguistiques (Medicare).

Pour les professionnels de santé
e Contribuer a la sensibilisation des membres des colleges et associations
professionnelles a I'impact de la langue sur la qualité de services et, en particulier, sur
ceux offerts en francais.
Pour les organisations communautaires
e En collaboration avec Santé 1.-P.-E., contribuer a la sensibilisation et a une plus large

diffusion de I'information aupres des usagers, notamment en misant sur une approche
intersectorielle.
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2. LaPr

atique — Collecte et utilisation des données (processus rigoureux, suivi des progres,

données factuelles, ressources en place)

%

Attendu qu’il y a un consensus aupres des personnes consultées dans le cadre de notre
étude sur les bienfaits de la mise en place de la carte santé bilingue, et sur la valeur d’aller
encore plus loin,

Attendu que les informations linguistiques sont maintenant intégrées a diverses bases de
données et sont liées au numéro de santé personnel (PHN) de la carte de santé de I' -P.-
E de chaque résident,

Attendu que Santé 1.-P.-E. dispose déja d’une richesse de données, grace aux informations
recueillies par la carte santé, qui n’a pas pu étre pleinement exploitée dans le contexte
de la pandémie de COVID-19 ;

Attendu que demeure une nécessité de continuer la collecte de données sur les clients et
les professionnels de la santé parlant frangais pour coordonner I'offre et la demande de
services de santé en francais,

Attendu que les personnes consultées lors de nos entretiens soulignent le grand potentiel
dans I'analyse réguliére de données en utilisant la variable linguistique pour fournir des
profils d'utilisation des services de soins de santé par la communauté francophone,

Les pistes de réflexion suivantes se dégagent :

Pour les décideurs

_)
_)

19|Pa

Etudier la faisabilité de rendre la déclaration des données linguistiques obligatoire ;
Réviser la formulation de la question 3 d’identification linguistiques basées sur
I'identification d’une « langue de préférence », pour devenir la langue dans laquelle
I"'usager est le plus a I'aise de recevoir des services ;

Renforcer la collecte des données sur les prestataires de soins en s’inspirant
d’initiatives existantes (p. ex. Rapport annuel des services en francais OZi en Ontario) ;
Considérer le développement d'une base de données plus performante avec un
processus de mise a jour régulier et une collecte de données unifiées sur les capacités
linguistiques des professionnels de la santé et des usagers ;

Etablir des objectifs de collecte de données a court, moyen et long terme, et faire le
suivi nécessaire ;

Poursuivre I'intégration des données linguistiques a la planification des services et au
développement de projets, ainsi qu’aux postes a combler a partir de maintenant ;
Croiser les données linguistiques des professionnels qui facturent leurs services a partir
du numéro de la carte santé et les données linguistiques des usagers, pour identifier
les lacunes dans l'offre de services en francais par les médecins, infirmiéres
praticiennes, pharmaciens et autres professionnels ;

Etablir des collaborations avec le milieu de la recherche pour promouvoir I'analyse
poussée des données colligées (usagers et/ou professionnels de la santé);
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— Appuyer Santé 1.-P.-E dans ses démarches de consolidation de projet ;

— Soutenir les actions d’organisations pancanadiennes qui souhaiteraient mettre en place
des stratégies de collecte de données linguistiques des usagers et/ou professionnels de
la santé (ex : SSF et le Réseau canadien sur les ressources humaines en santé) ;

— Diffuser les résultats de la captation de la variable linguistique a I’échelle provinciale et
nationale par les canaux appropriés ;

Pour les professionnels de santé

— Connaitre et diffuser le potentiel des données linguistiques pour la planification de
services, le recrutement des professionnels, etc. ;

— Accéder a ces données pour une meilleure connaissance de leur clientele et la mise en

place de services.

Pour les organisations communautaires

— Connaitre et diffuser le potentiel des données linguistiques pour la planification de

services, le recrutement du personnel, etc. ;

— Poursuivre l'intégration des données linguistiques a la planification des services et au

développement de projets.

3. Le Milieu — Développer I'offre de services de santé en francais (harmonisation avec les
stratégies et priorités organisationnelles et soutien a I'amélioration de l'initiative)

— Attendu que dans le contexte des services en frangais en milieu minoritaire, comme c’est

le cas des francophones sur I'l-P-E, appartenir & une communauté linguistique minoritaire
se traduit par un accés limité aux services de santé dans sa langue,

Attendu qu’il y a des difficultés a répondre a la demande de services en frangais en raison
d’'un manque de ressources médicales francophones, et de ressources médicales en
général sur I'l.-P.-E.,

Attendu que les Acadiens et francophones continuent d’hésiter a demander des services
en francais en raison de leur absence historique sur I'l.-P.-E., rendant I'offre active
d’autant plus nécessaire,

Attendu que, d’aprés nos entretiens, Santé 1.-P.-E. travaille actuellement pour lier les
données collectées grace a la carte bilingue sur la demande de services en frangais avec
la planification des ressources humaines,

Attendu que la mise en place de la carte santé bilingue a conduit a une prise de conscience
des organisations et établissements de santé sur la demande de services en francais.,

Les pistes de réflexions suivantes se dégagent :

Pour les décideurs
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e Appuyer le développement de programmes de formation en francais et/ou bilingue des
professionnels de la santé ;

e Augmenter le nombre de professionnels de santé bilingues a I'l.-P.-E.;

e Cibler d’avantage les facultés de médecine bilingues ou francophones et facilite le
processus de recrutement des professionnels de la santé issus de ces écoles ;

e Poursuivre les efforts visant a I'identification linguistique des professionnels de la santé
’

e Elaborer et mette en ceuvre une stratégie d’offre active des services en francais;

e Faciliter la formation en milieu de travail pour une utilisation accrue du frangais;

e Inclure les données linguistiques dans I'évaluation des processus d’accréditation (ex :
norme linguistique de I’Organisation de normes en santé - HSO).

Pour les professionnels de santé

e Contribuer et soutenir les efforts visant la captation des données linguistiques sur les
prestataires de soins ;

e Sensibiliser leurs colleges et associations professionnels ;

e Contribuer a I'offre active des services en francais ;

e Améliorer leur propre capacité a offrir des services en francais.

Pour les organisations communautaires

e Contribuer a I'identification des besoins en matiére de services de santé en francais ;

e Véhiculer I'information aux décideurs par des mécanismes appropriés ;

e Collaborer avec les décideurs pour améliorer I'offre de services de santé en francais ;

e Poursuivre I'engagement et la surveillance de I'offre et de la demande de services en
francais.

Conclusion

Commandée par le BACLO, cette étude a permis de mettre en lumiére les succes de I'expérience
de I'lPE en matiére de carte santé bilingue, qui se doit d’étre exploitée a son plein potentiel. Cette
affirmation découle directement d'un consensus émanant des nombreux intervenants consultés
dans notre exercice documentation : les représentants de Santé Canada, du gouvernement de
I'lPE, d'organisations pancanadiennes représentant la francophonie en situation minoritaire,
d'organisations provinciales, ainsi que les fournisseurs de services, les acteurs communautaires
locaux, et particulierement les usagers.

Le projet a été réalisé en peu de temps, avec un soutien financier ponctuel de Santé Canada. Si
le premier financement du gouvernement fédéral a servi de levier au lancement du projet, il est
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maintenant nécessaire d’envisager un accompagnement a plus long-terme a la Province afin de
permettre la consolidation des bases actuelles et de pleinement tirer profit d’un projet de cette
envergure. La carte santé bilingue développée a I'1.-P.-E. est une expérience historique qui offre
de nombreuses legons aux autres provinces et territoires a travers le Canada. La valeur d’aller
plus loin ne fait pas de doute.
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Annexes

Annexe 1 — Revue de la littérature scientifique sur les données linguistiques

L’équipe a conduit une bréve revue de la littérature scientifique et grise dans le domaine afin de
mieux comprendre les avantages et les enjeux associés a la captation de la variable linguistique.
Nous avons ciblé les six derniéres années (janvier 2016 a janvier 2022)3, et réalisé une recherche
avancée sur 'interface EBSCOhost qui héberge plusieurs bases de données. La recherche a tenu
compte des deux langues officielles.

Une douzaine de références au Canada et dans certains pays (p. ex. Etats-Unis) qui sont
confrontés aux enjeux d’une population culturellement et linguistiquement diversifiée ont été
examinées. La recension a permis de mieux comprendre les bénéfices et les enjeux associés a
I'inclusion des données concernant la langue, I'ethnie, I'identité de genre, ou autres dans les
dossiers administratifs de santé. Les deux themes sont résumés dans les lignes qui suivent.

Les avantages liés a la captation des données linguistiques

L'inclusion de la variable linguistique ainsi que celle d’autres données démographiques sur les
patients (ethnie, sexe, age) visent 'amélioration des dossiers de santé des usagers des services
sociaux et de santé (Weech-Maldonado et al., 2003). De fagon globale, les systéemes de gestion
de données de santé contribuent a la réduction des inégalités de santé (Tan-McGrory et al.,
2018).

Néanmoins, ces données doivent étre uniformes, opportunes, rigoureuses et complétes (Agence
de la santé publique du Canada, 2021). Ces données peuvent rendre compte de mesures comme
la satisfaction et I'expérience des usagers de services de santé selon la race, 'ethnie et la langue.
Aux Etats-Unis, ces données sont disponibles pour les adultes inscrits a des plans de soins gérés
par Medicaid et ont permis des analyses complexes comme celle de Weech-Maldonado et al.
(2003).

Selon les auteurs, les minorités raciales/ethniques et linguistiques ont tendance a déclarer des
soins moins bons que la population caucasienne, mais les minorités linguistiques ont signalé des
soins moins bons que les minorités raciales et ethniques. Cette étude suggere que les minorités
raciales et ethniques et les personnes ayant une maitrise limitée de I'anglais aux Etats-Unis sont
confrontées a des obstacles aux soins, malgré I'accés financier permis par Medicaid.

3 Certaines références sont hors de la période définie pour cette recherche documentaire. Nous les avons retenus
en raison de leur pertinence pour cette étude.
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Les auteurs suggerent aux fournisseurs de soins de santé de s'attaquer aux disparités dans I'acces
aux soins dans le cadre de leurs efforts d'amélioration de la qualité pour les minorités
raciales/ethniques et linguistiques. En outre, I'enregistrement de la premiére langue du patient
ou de la langue de préférence,* permet d’informer rapidement les professionnels de la santé sur
certaines caractéristiques du patient qui sont essentielles au moment de recevoir les soins. Cela
est particulierement important dans des situations de vulnérabilité accrue (p. ex. un accident de
la route, un accident vasculaire cérébral, une crise cardiaque, entre autres (Shah, Khan,
O'Donnell, & Kapral, 2015).

Au Canada, la littérature signale que la captation des données linguistiques permet une meilleure
planification de services de santé dans la langue officielle en situation minoritaire, la promotion
de l'offre active et la possibilité d’intégrer un échantillon représentatif de la minorité
francophone dans les activités de recherche (Assemblée de la francophonie de I'Ontario, 2018).

On y mentionne aussi un déploiement des ressources plus adéquat et une meilleure
compréhension de l'utilisation des services et des tendances associées aux maladies et modes de
vie (Réseau Santé Alberta)>.

En outre, les chercheurs soulignent que les données complétes contribuent a assurer des soins
de qualité au patient dans une approche axée sur les patients (De Moissac & Bowen, 2019).

Certains auteurs se penchent sur les nouvelles problématiques comme les troubles cognitifs et
les différentes formes de démence, propres au contexte de vieillissement démographique
canadien. Dans ce cadre, la captation des données linguistiques pourrait contribuer a établir des
diagnostics plus rapides et précis (Pakzad et al., 2013; Pakzad et al., 2012).

Les enjeux liés a la captation des données linguistiques

Malgré les bénéfices évidents de disposer des données compléetes sur les patients, certaines
études soulevent des défis comme la question de la qualité, la précision, la fiabilité et la validité
de ces données (Cowden et al., 2020; Rajaram, Thomas, Sallam, Verma, & Rawal, 2020; "Scientific
reporting of ethnicity, age, sex and race," 2000). L'épidémie de Covid-19 constitue un bon
exemple d’une situation qui a révélé des lacunes significatives en termes d’uniformité et fiabilité
des données au Canada, montrant des différences importantes dans la collecte de données entre
les provinces et territoires.

4 Cette question a évolug, étant plus acceptée actuellement la question sur la langue dans laquelle la personne se
sentirait plus a I'aise : Si votre langue maternelle n’est ni le frangais, ni I'anglais, dans quelle langue officielle du
Canada étes-vous le plus a I'aise? Cette question a été adoptée en Ontario dans le cadre du projet pilote.

5 https://reseausantealbertain.ca/institutions-de-formation/variable-linguistique/
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D’autres défis identifiés concernent I'age auquel il serait approprié de collecter des données
aupres du patient, la collecte et la mise a jour des données a plusieurs moments de la vie et les
limites du dossier de santé électronique, surtout en contexte de soins pédiatriques ou de défis
particuliers se posent comme I'age ou I'identification de genre des patients, et le fait que dans
certains cas, les réponses aux questions sont fournies par les parents (Tan-McGrory et al., 2018).

Enfin, les chercheurs soulignent I'importance de bien justifier I'objectif de la collecte de données
avant la mise en ceuvre (Tan-McGrory et al., 2018). En effet, si l'intention de la collecte des
données linguistiques est d’améliorer les informations sur la santé de la population, certaines
études soulévent qu’une partie de la population peut demeurer méfiante, craignant que ces
informations ne soient utilisées a mauvais escient (Baker, Hasnain-Wynia, Kandula, Thompson,
& Brown, 2007). Ces derniers ont réalisé un sondage auprés des résidents issus de différentes
communautés ethniques en Californie. La plupart des répondants étaient plutot ou fortement
d'accord pour dire que les professionnels de la santé devraient collecter des informations sur la
race/ethnicité et les utiliser pour surveiller les disparités. Cependant, 17,2 % des participants
étaient mal a I'aise lorsqu'ils signalaient leur propre race/ethnicité, et 46,3 % des participants
étaient quelque peu ou tres inquiets que le fait de fournir des informations puisse étre utilisé
pour les discriminer. De plus, 40 % des Hispaniques étaient mal a 'aise de déclarer leur maitrise
de I'anglais (Baker et al., 2007). L’étude conclut sur le besoin des explications claires du personnel
qui collige ces données, pour augmenter le niveau de confort et de sécurité chez les répondants.

Les auteurs semblent s’accorder sur I'absence d’une approche unique qui fonctionnerait pour
toutes les organisations de soins de santé lors de la collecte de données sur la race, |'origine
ethnique, la langue et d'autres déterminants sociaux de la santé. L'étude de Tan-McGory et al.,
2108, conduite par des chercheurs américains et canadiens suggére que chaque organisation
devra adapter sa collecte de données en fonction de la population qu'elle dessert, des ressources
financieres disponibles et de la capacité du dossier de santé électronique.

La captation de la variable linguistique au Canada : historique et état de la situation

Depuis au moins une dizaine d’années, les acteurs de la francophonie ontarienne tout comme les
entités de planification des services de santé en francais de la province se sont penchés sur
I'identification linguistique. Ainsi, I’Assemblée de la francophonie de I'Ontario a recommandé en
2014 et en 2018 la « saisie systématique de l'identité linguistique sur la carte santé de I'’ensemble
de la population ontarienne »®.

6 Assemblée de la francophonie de I'Ontario (2018). La Santé en francais en Ontario. Livre Blanc sur la santé en
frangais https://monassemblee.ca/wp-content/uploads/2018/10/Livre-blanc-Sante%C3%AC-Vraie-FR-1.pdf
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Du c6té du systeme de santé, les six entités de planification de services de santé en frangais
devaient mettre en place des stratégies visant I'amélioration de I'acces aux services de santé en
francais, ainsi que I'accessibilité et I'intégration de ces services, dans le systéme de santé local’.

Bien que l'intégration de I'identité linguistique sur la carte santé ait été adoptée dans le budget
provincial 2018-2019, et qu’au moins deux projets de loi et motions ont été présentés (le dernier
en mars 2021), l'inclusion de la variable linguistique n’a pas encore été mise en application en
Ontario.

Néanmoins, un projet pilote a été lancé en 2014, par la SSF en collaboration avec le Réseau des
services de santé en francais de I'Est de I'Ontario dans le cadre du Programme pour les langues
officielles en santé (PLOS). Au moment ou le projet a démarré, les bases de données en général
ne colligeaient pas I'information, il n’y avait aucune standardisation des questions portant sur la
variable linguistique, et on signalait une difficulté d’acces a I'information. Les objectifs de ce
projet étaient d’obtenir des données pour la planification régionale et de démontrer la faisabilité
de lier les données aux bases de données provinciales. Ces objectifs ont été atteints a la suite de
la période d’implantation qui a duré 24 mois. De plus, le projet a généré une plus grande
sensibilisation des acteurs clés nationaux a l'importance d’inclure une variable linguistique dans
les bases de données administratives, et cette information est disponible dans les bases de
données administratives ontariennes et utilisée a des fins de planification des services de santé
en frangais (Desaulniers et Manseau, 2017).

Exemple d’analyse possible sur la base de données sur les congés des hdpitaux
en Ontario: 20% des patients dont la langue maternelle est I'anglais retournent
a la maison avec services comparativement a 16% pour les patients qui ont le
francais comme langue maternelle (Desaulniers et Manseau, 2017).

Bien que I'objectif du projet pilote ait été atteint et que les responsables ont pu démontrer sa
faisabilité, les colts ont été élevés et le processus ardu (Desaulniers et Manseau, 2017). Quelques
recommandations ont été formulées, entre autres: la sensibilisation de Santé Canada a
I'importance de la collecte de l'identité linguistique; I'inclusion de la collecte de la variable
linguistique dans I’entente de Santé Canada et I'Institut canadien d'information sur la santé (ICIS),
le développement d’un guide de démarrage pour soutenir les efforts des provinces et territoires,
et I'offre aux provinces et territoires d’'une incitation financiére pour inclure I'identité linguistique
dans leur collecte d’information.

7 Gouvernement de I'Ontario. Ministére de la santé, ministére de Soins de longue durée.
https://www.health.gov.on.ca/fr/public/programs/flhs/planning.aspx
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Actuellement, et en raison de la discontinuité du projet, les actions de planification des entités
continuent de se baser essentiellement sur les données sociodémographiques du recensement
par sous-région, ainsi que sur des consultations thématiques réalisées auprés de populations
cibles®. Toutefois, les acteurs du milieu signalaient que I'identification linguistique pourrait
renforcer les services en francais offerts par des professionnels de la santé en méme temps qu’ils
contribueraient au développement de I'offre active®.

Dans ce cadre, certains enjeux comme la définition de francophone et certaines craintes de part
de la population francophone ont été évoquées, notamment la réduction de services en francgais
dans les régions ou les francophones sont peu nombreux et la privatisation des services'®. Quant
a la définition de francophone, les acteurs de la francophonie recommandent la définition
inclusive adoptée en 2009. lls recommandent aussi la mise a jour réguliere de la variable
linguistique dans les répertoires des ordres professionnels de la province et la dimension
linguistique dans les recherches sur la santé de la population (Assemblée de la francophonie de
I’Ontario, 2018).

Les organisations porte-paroles de la francophonie en situation minoritaire ont joué un réle
proactif en incluant la captation de la variable linguistique comme un objectif a atteindre a
I’échelle nationale. Ainsi, lors de la mise en ceuvre de sa programmation Parcours santé 18-23, la
SSF a inclus la captation de la variable linguistigue comme un objectif permettant d’accéder aux
données probantes pour favoriser la planification et la prise de décision éclairée (SSF, 2022).
L'organisation continuera a soutenir les trois « réseaux ressources », dont un pour la stratégie
des données ayant rapport a la variable linguistique (Réseau de services de santé en francais de
I'Est de I'Ontario), un deuxiéme sur les ressources humaines et un troisieme sur les données qui
portent sur les communautés francophones en situation minoritaire.

Enfin, le dernier rapport de la I'administratrice en chef de la santé publique sur I'état de la santé
publique au Canada (Agence de la santé publique, 2021) souligne les défis rencontrés par les
autorités sanitaires en ce qui a trait a la collecte et a I'échange des données durant la pandémie.
Des données nationales uniformes, opportunes et complétes soutiennent des interventions
efficaces en santé publique. Or, les instances nationales « n'étaient pas en mesure de recueillir
des données sur la santé et de les coupler avec des renseignements sociodémographiques,
comme le statut d'Autochtone, la race, le revenu et la profession » (ASPC, 2021).

8 Voir « Ce que I'identification linguistique sur les cartes santé pourrait changer ». Publié le 26 mars 2021.
https://onfr.tfo.org/ce-que-lidentification-linguistique-sur-les-cartes-sante-pourrait-changer/. Consulté le 25
janvier 2022.

% lbidem

10Voir le débat sur la motion présentée en Ontario dans Brulé, C. (4 octobre 2018). La langue des patients
pourrait-elle étre indiquée sur la carte-santé? Radio-Canada / ICl Toronto. Repéré a : https://ici.radio-
canada.ca/nouvelle/1127932/langue-sante-ontario-patients-carte-linguistique
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L'impact plus important de la COVID-19 sur certaines populations a révélé le besoin d'information
sociodémographique lors des urgences en santé publique. Cette information permet de
comprendre les iniquités qui existent en matiere de santé et de mettre en ceuvre les stratégies
plus ciblées et des approches plus appropriées. Le rapport apporte des exemples sur certaines
des approches utilisées pour sensibiliser certaines populations autochtones et communautés
noires ayant montré une plus grande hésitation a I'égard de la vaccination.

Depuis octobre 2020, I'ASPC travaille avec les provinces, les territoires, les organisations

autochtones et les intervenants clés pour élaborer une stratégie pancanadienne relative aux
données sur la santé qui incluraient davantage des données sociodémographiques.
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Plan de travail
Plan de travail
Rapport de visite

Carte de santé

Statistiques

Présentation PowerPoint
Lettre d'intention
Présentation PowerPoint
Présentation PowerPoint

Formulaire de demande

Formulaire de renouvellement

Lettre d'approbation
Statistiques

Guide d'information

# de .
Langue  Fourni par
pages

35 EN M.O. Houle
2 EN M.O. Houle
19 EN M.O. Houle
16 EN M.O. Houle
10 EN M.O. Houle
7 EN M.O. Houle
6 EN M.O. Houle
10 EN M.O. Houle
1 FR M.O. Houle
1 FR/EN E. Arsenault
18 EN E. Arsenault
28 EN E. Arsenault
3 EN E. Arsenault
33 EN E. Arsenault
29 EN E. Arsenault
4 FR/EN E. Arsenault
2 FR/EN E. Arsenault

EN E. Arsenault
6 EN E. Arsenault
2 FR/EN E. Arsenault



Annexe 4 — Tableau des entretiens

Nombres Nombre
Groupe consulté Organisations d’entretiensa | d’entretiens
réaliser réalisés
Représentants de Santé
. e Santé Canada 0 1
Canada (Bailleurs de fonds)
Représentants du
gouvernement de I'IPE L a
iy e Sante IPE 5 6
(Cadres et autorités
ministérielles)
Organisations e SSF
pancanadiennes e Réseau des services de ) )
représentant la francophonie santé en frangais de I'Est de
en situation minoritaire I’Ontario
e Réseau Santé en frangais i.-
— _ P.-E
Organisations provinciales ) 2 2
e Acadian and Francophone
Affairs Secretariat
e Harbourside Primary Care
Network
e SantéPE
. . e  PEl French Health Network-
Fournisseurs de services . 5 5
Health Professionals
Representative
e Summerset Manor
e Health PEI
e Action Femmes IPE
e Société Saint-Thomas
Acteurs ' ;
. D'Aquin 2 3
communautaires locaux L. . .
e Coopérative d'intégration
francophone
e Action Femmes IPE
Usagers e Réseau Santé en francais1.- | 4 3
P.-E
Total : 20 22
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Annexe 5 — Guide d’entretien type

Guide d’entrevue # 1. Autorités sanitaires et responsables d’organismes
francophones provinciaux

Titre du projet: Documentation de I'expérience de la mise sur pied de la carte santé bilingue
a I"lle-du-Prince- Edouard

Présentation du projet

Merci d'avoir accepté de participer a cette entrevue. Mon nom est Solange van Kemenade et je
vais faciliter notre entretien aujourd’hui avec (Mme Raymond, si présente ou autre personne),
qui participera également a cet entretien.

Santé Canada a confié a I'équipe de PGF Consultants le mandat de documenter I'expérience de
la mise sur pied de la carte santé bilingue dans I'lle-du-Prince- Edouard (i.-P.-E).

Nous aimerions avoir plus d’information et mieux comprendre I'origine et les objectifs du projet,
les grandes étapes de sa mise en place, les facteurs qui I'ont facilité et ceux qui ont pu I’entraver,
les lecons qui ressortent de I'expérience, et les impacts initiaux qui émergent des six premiéres
années de I'expérience.

L'entretien sera d’une durée de 40 a 60 minutes. Les informations fournies dans le cadre de cette
entrevue sont et resteront, confidentielles. Aucun nom ou information personnelle ne sera utilisé
dans le rapport de synthése faisant état des résultats de la recherche. Notre conversation sera
enregistrée a des fins de recherche uniquement, si vous le permettez. Acceptez-vous de
participer a cette entrevue?

Information contextuelle

Q. Pouvez-vous nous dire depuis combien de temps vous travaillez pour le/la/I’ (Nom de
I’organisation)

Q. Quel poste occupez-vous / quel est votre role dans cet organisme?

Q. Quel est votre réle ou quel a été votre réle dans la mise en place de la carte santé bilingue ?

Theme 1. Historique et démarrage de la carte-santé bilingue

Depuis 2016, la population de I1.-P.-E., posséde une carte santé bilingue (ou qui inclut la donnée
linguistique), mais nous savons que les premiers travaux ont commencé en septembre 2024,
guand Santé Canada a financé le projet. Nos premieres questions concernent l'origine et le
déroulement de cette initiative :
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Q. Quelles raisons ou quel contexte ont mené a I'idée d’une carte santé bilingue a I'l.-P.-E. et
depuis quelle année?

Q. Quels étaient les besoins auxquels répondait I'initiative ?
Q. Quels étaient les objectifs ?

Q. Est-ce qu’il y avait d’autres projets que le Réseau Santé en francais 1.-P.-E. (RSFIPE) souhaitait
mettre en place?

Q. Y avait-il des idées similaires a cette carte ailleurs déja qui vous ont inspiré ? (Ontario, par
exemple)

Q. Y a-t-il eu une recherche de données probantes qui appuient une telle démarche?

Q. Y a-t-il eu un déclencheur qui a poussé les promoteurs et facilité la mise en place de la carte
santé bilingue et a quel moment (année) cela s’est passé?

Q. Pouvez-vous me décrire les étapes dans ce processus de démarrage? Qui ont été les
promoteurs de l'initiative et ses influenceurs?

Q. Quelles étaient les ressources ou les soutiens nécessaires (financieres, logistiques, politiques,
communautaires autres...) ?

Theme 2. Soutien et opposition au projet

Q. Quel était I'accueil vis-a-vis ce projet dans la population en général, chez les fournisseurs de
soins, les organisations de la société civile, le gouvernement ?

Q. Y avait-il de I'opposition de la part de certains groupes, ou regroupements de citoyens?
Quelles étaient leurs inquiétudes ?

Theme 3. Mise en place de |a carte-santé bilingue

Les questions sous ce théme concernent |'étape de la mise en place de la carte bilingue. Nous
allons vous poser des questions sur cette étape précise.

Q. Comment avez-vous défini la variable linguistique ? Quelle est la question gi est posée a
I'usager pour déterminer sa préférence linguistique et la langue qui apparaitra sur sa carte?
(Langue maternelle, PLOP, langue utilisée a la maison, autre...)

Q. Y avait-il d’autres questions qui ont été suggérées pour étre incluses ?
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e Communication
Q. Comment les fournisseurs de soins ont été informés et sensibilisés a la nouvelle carte santé ?

Q. Comment la population a été informée et sensibilisée ?
Q. Quelles ont été les réactions ?

e Fonctionnement
Q. Est-ce que la variable linguistique se retrouve ailleurs que dans la carte santé ?

Q. Comment les enjeux de confidentialité autour des informations personnelles ont été gérés ?

Q. D’autres options ont été envisagées? Lesquelles?

Theme 4. Facteurs facilitateurs et obstacles

Q. Au cours des 6 ans (février 2016-février 2022) de la mise en place de la carte santé bilingue,
nous aimerions connaitre les facteurs qui ont facilité I’'adoption de la carte et les difficultés qui
I’ont entravée. Pourriez-vous me parler de cela?

Théme 5. Evaluation et résultats
En ce qui concerne les résultats, nous aimerions avoir premierement :

e Y avait-il un modele logique pour le suivi et I'évaluation des résultats

e Quels étaient les indicateurs dans ce modeéle a court, moyen et long terme?

e Quels sont les résultats atteints au bout de 6 ans de la mise en place de la carte santé a
I'IPE, & partir des objectifs fixés ?

Theme 6. Améliorations possibles et perspectives

Q. Les premiéres six années de cette expérience vous ont slirement fait réfléchir aux
améliorations possibles. Pouvez-vous nous parler de cela?

Q. Apres ces années, comment l'initiative est-elle percue par les décideurs, les organisations
francophones, les fournisseurs de soins et les usagers ?

Theme 7. Perspectives et transférabilité de la carte-santé bilingue

Nous sommes arrivés au dernier théeme de notre entretien. Nous aimerions connaitre votre
point de vue en ce qui touche les perspectives pour I'avenir :
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Q. Est-ce que la carte santé bilingue s’est rapprochée de I'objectif ultime d’améliorer I'acces aux
services de santé en francgais?

Q. Quel est le potentiel de transférabilité de I'initiative dans d’autres provinces et territoires ?

Q. Quelles en seraient, d’aprés votre expérience, les conditions nécessaires pour sa mise en
place?

Merci beaucoup pour votre collaboration.
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Annexe 6 — Questions issues du groupe de discussion focalisé

e Ql. Quelles actions de sensibilisation et de communication pourraient étre entreprises
par les décideurs, les colléges et associations de professionnels de la santé, et le secteur
communautaire afin de renforcer le taux de réponse aux questions linguistiques ? Est-ce
souhaitable et envisageable de rendre obligatoire la réponse aux questions
linguistiques, par exemple ?

e Q2. Comment renforcer I'utilisation des données collectées sur les usagers ? Comment
renforcer la collecte de données sur I'offre (professionnels de la santé)? Quels seraient
le réle du ministére, du réseau santé en francais de I'lPE, des professionnels et autres
parties prenantes (pour coordonner la demande et I'offre) ?

e Q3. Quelles seraient les pistes pour accroitre les ressources professionnelles bilingues
via la collecte d'informations pour mieux répondre aux besoins des francophones ?

e Q4. Quels sont les enseignements tirés de I'expérience de la mise sur pied de la carte
santé bilingue de I'l.P.E. & intégrer dans le soutien d’un projet similaire dans une autre
province ou territoire ?

e (5. Quels seraient les recommandations spécifiques pour les parties prenantes (Santé
Canada, Ministéres provinciaux, réseaux santé en frangais, SSF, etc.)?
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Annexe 7 — Tableau de facteurs de réussite a long terme

L’analyse des facteurs de réussite a long terme est inspirée par une grille d’analyse développée par I'Institute for Innovation and
Improvement du NHS et présenté par Laura Lennox dans le cadre d’'une formation du Programme FORCES d’Excellence en santé
Canada (ESC). Une autre référence utile:

Lennox L, Doyle C, Reed J, Bell D. What makes a sustainability tool valuable, practical, and useful in real world healthcare
practice? A qualitative study on the development of the Long-Term Success Tool in Northwest London. BMJ Open. 2017.

Thémes

Perspectives et pistes d’action

Ressources requises

LES ACTEURS — SENSIBILISATION ET COMMUNICATION (Participation)

Mieux saisir 'importance de la collecte des données linguistiques

Population ] . L Campagnes d’information / communication
Augmenter le taux de réponse aux questions linguistiques
Renforcer la sensibilisation sur I'importance de remplir les questions . N
Stratégie de communication Campagnes
concernant la langue ) . ..
) ” P d’information / communication
Soutenir cette action avec des exemples concrets sur I'utilisation de ces
. . données - — )
Décideurs Stratégies de communication efficaces et

Déployer des stratégies de communication en général et plus spécifiques
pour les nouveaux arrivants

Sensibiliser les employés responsables de la collecte des données
téléphonique (Medicare)

ciblées

Autres moyens

Professionnels de santé

Contribuer a partir des colleges et associations professionnelles a la
sensibilisation des membres et a une plus large diffusion sur I'impact de la
langue sur la qualité de services et sur ceux offerts en francais

Campagnes d’information / communication

Organisations
communautaires

Contribuer a la sensibilisation et a une plus large diffusion de I'information

Campagnes d’information / communication
/ discussions avec membres

LA PRATIQUE — COLLECTE ET U

TILISATION DES DONNEES (Processus rigoureux, suivi des progres, données factuelles, ressources en place)

Population

Mieux comprendre les bénéfices des données factuelles et des possibilités
en matiere d’offre de services en francais

Campagnes d’information / communication
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Comprendre aussi les limites du systéme de santé concernant I'offre de
services en frangais

Décideurs

Examiner la faisabilité de rendre la déclaration des données linguistiques
obligatoire

Examiner, a la lumiére des avancés récentes, la question 3 (langue de
préférence)

Poursuivre I'intégration des données linguistiques a la planification des
services (p. ex. projet de soins a domicile pour les ainés francophones) (en
cours)

Renforcer la collecte des données sur les prestataires de soins (en cours)
S’inspirer des initiatives existantes (p. ex. OZi)

Etablir des collaborations avec le milieu de la recherche et promouvoir
I"'analyse poussée des données; explorer le jumelage de ces données avec
d’autres bases de données

Etablir des objectifs a court, moyen et long terme et faire un suivi
Diffuser les résultats a I’échelle provinciale et nationale

Formation destinée aux professionnels

Rencontres avec les associations et colleges
professionnels

Stratégies de communication efficaces et
ciblées

Professionnels de santé

S’informer / connaitre le potentiel des données pour la planification de
services, le recrutement des professionnels, etc.

Formation et données accessibles aux
professionnels

Recrutement ciblé dans les cliniques,
services de santé mentale, centres de soins
de longue durée, etc.

Organisations
communautaires

Connaitre le potentiel des données pour la planification de services, le
recrutement du personnel, etc.

Avoir acces a ces données pour une meilleure connaissance de leur
clientele et la mise en place de services

Données accessibles aux organisations
communautaires

Formations sur la requéte formelle de
données

Accompagnement et soutien

LE MILIEU —DEVELOPPER L’OFFRE DE SERVICES DE SANTE EN FRANCAIS (Harmonisation avec les stratégies et priorités organisationnelles et soutien a

I’amélioration de l'initiative)

Contribuer a la vitalité de leur communauté et a l'identification des
besoins en matiére de services de santé en frangais

Population Véhiculer I'information sur les lacunes par des canaux appropriés (p.ex.  |Engagement et participation
comités usagers, organisations de la francophonie, etc.)
Demander des services en frangais
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Décideurs

Poursuivre les efforts visant a I'identification linguistique des personnels
de la santé

Mieux cibler le recrutement des professionnels de la santé (universités
bilingues ou francophones) et hausser le nombre des professionnels
bilingues a I'lPE

Augmenter le nombre de professionnels de santé bilingues

Elaborer et mise en ceuvre d’une stratégie d’offre active des services en
frangais

Faciliter la formation en milieu de travail pour une utilisation accrue du
frangais

Inclure les données linguistiques dans I’évaluation des processus visant le
processus d’accréditation (Norme HSO)

Concertation, collaboration avec les colleges

et associations professionnels

Promotion auprés des finissants dans les

universités bilingues et francophones

Recrutement ciblé

Incitatifs a I'installation

Formation sur |'offre active
Formation pour accroitre la capacité
d’utiliser le francais

Professionnels de santé

Contribuer et soutenir les efforts visant la captation des données
linguistiques sur les prestataires de soins

Sensibiliser leurs colléges et associations professionnels
Contribuer a I'offre active des services

Améliorer leur capacité d’offrir des services en frangais

Engagement et participation
Formation sur I'offre active

Formation pour accroitre la capacité
d’utiliser le francais dans leur pratique
professionnelle

Organisations
communautaires

Contribuer a la vitalité de leur communauté et a l'identification des
besoins en matiere de services de santé en francais

Véhiculer I'information aux décideurs par des mécanismes appropriés
Travailler de concert avec eux pour améliorer |'offre de services de santé
en frangais

Offre de formations
Engagement et participation
Collaborations intersectorielles
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