SAVOIR POLAIRE Aghaliat

UN PROFIL DU PROGRAMME DE SURVEILLANCE DE
LENVIRONNEMENT ET DE LA SANTE ENUK

\

Amy Kipp' ', Ashlee Cunsolo’, Daniel Gillis®, Alexandra Sawatzky", Oliver Cook’, Nic Durish®, Inez Shiwak®,
Charlie Flowers*, Rigolet Inuit Community Government*, Marilynn Wood’, et Sherilee L. Harper'®

" Département de la médecine démographique, Université de Guelph, Guelph, Ontario, Canada

2 Département d’informatique, Université de Guelph, Guelph, Ontario, Canada

3 Institut du Labrador, Université Memorial, Happy Valley-Goose Bay, Terre-Neuve et Labrador, Canada

4 The Rigolet Inuit Community Government, Rigolet, Terre-Neuve-et-Labrador, Canada

5 Ministere de la Santé et du Développement social, gouvernement du Nunatsiavut, Happy Valley-Goose Bay, Terre-Neuve et Labrador, Canada

¢ Ecole de santé publique, Université de I'Alberta, Edmonton, Alberta, Canada

* akipp@uogquelph.ca

Le programme de surveillance de I'environnement et de la santé (eNuk) est dirigé par des chercheurs inuits de Rigolet, au
Nunatsiavut, au Labrador, en partenariat avec des chercheurs de I’Université de Guelph, de I'Institut du Labrador de I’Université
Memorial, de I’Université de I’Alberta et du ministére de la Santé et du Développement social du Nunatsiavut. La zone a I’'étude
comprend la zone située dans la collectivité de Rigolet et ses environs, dans la zone de réglements des Inuits du Labrador, connue

sous le nom de Nunatsiavut.

Résumé

Les répercussions des changements climatiques dans
le Nord canadien présentent des défis importants pour
la santé humaine et l'environnement, et bon nombre
des répercussions les plus graves sont ressenties chez
les peuples autochtones, comme les Inuits du Nord du
Labrador. Bien que la recherche ait établi des liens entre
les changements climatiques et environnementaux et
les résultats pour la santé humaine, la détection de
ces résultats et la réponse a ceux-ci constituent un défi
important. Des systemes de surveillance complets,
intégrés, durables et appropriés a |'échelle locale ont
été identifiés comme une stratégie possible pour relever
ce défi complexe. Dans cet article, nous présentons
un exemple de ce type de surveillance, le programme
eNuk, qui est un programme participatif de surveillance
de l'environnement et de la santé dirigé par les Inuits a
Rigolet, au Nunatsiavut, au Labrador. Une partie intégrante
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du programme est une application mobile (I'application
eNuk), que les Inuits peuvent utiliser pour suivre, analyser
et réagir aux changements environnementaux et sanitaires
liés aux changements climatiques. Pour conceptualiser
et créer l'application eNuk, on a eu recours a diverses
méthodes, notamment des discussions de groupe et
des entrevues semi-structurées avec des membres de la
collectivité et des représentants du gouvernement, deux
examens systématiques de la documentation, une analyse
contextuelle des applications de surveillance existantes
dans le Nord circumpolaire, le développement participatif
de lapplication eNuk au moyen de journées portes
ouvertes et de consultations communautaires, et la mise a
I'essai pilote de l'application eNuk. Grace a ces méthodes,
le programme eNuk est devenu un systeme de surveillance
complet dirigé par les Inuits, qui peut étre utilisé pour
élaborer des programmes et des politiques appropriés

Kipp, A., Cunsolo, A., Gillis, D., Sawatzky, A., Cook, O., Durish, N., Shiwak, |., Flowers, C., Rigolet Inuit Community Government, Wood, M., Harper, S.L. 2018.
« Profil du programme de surveillance de I'environnement et de la santé eNuk », Savoir polaire : Aghaliat 2018, Savoir polaire Canada, p. 117-125. Identificateur

d’objet numérique : 10.35298/pkc.2018.30

RAPPORT 2018

117


http://www.arctic.noaa.gov/aro/ipy-1/Data-S8.htm
http://www.gov.mb.ca/chc/archives/hbca/spotlight/knights_tale.html
http://www.gov.mb.ca/chc/archives/hbca/spotlight/knights_tale.html
http://www.gov.mb.ca/chc/archives/hbca/index.html
http://www.gov.mb.ca/chc/archives/hbca/index.html

SAVOIR POLAIRE Aghaliat

a I'échelle locale dans la région et fournir des outils de
gestion aux décideurs et aux collectivités qui sont fondés
sur les valeurs, les connaissances et la science inuites.

Introduction

Les répercussions des changements climatiques dans
le Nord canadien présentent des défis importants pour
la santé humaine et l'environnement, et la plupart des
répercussions les plus graves sont ressenties chez les
peuples autochtones, partout dans I'Inuit Nunangat
(Cunsolo Willox et coll. 2013; Furgal et Seguin 2006). La
recherche a révélé de nombreuses associations négatives
entre les changements climatiques et environnementaux et
les résultats pour la santé humaine, y compris la morbidité
et la mortalité attribuables a la hausse des températures
et aux phénomenes météorologiques extrémes (Ford et
coll. 2006; Furgal et Seguin 2006; Pearce et coll. 2010); la
diminution de la sécurité des aliments et de I'eau (Goldhar,
Bell et Wolf 2014; Harper et coll. 2015a, 2015b; Organ
et coll. 2014); l'incidence accrue de maladies d’origine
alimentaire, hydrique et vectorielle (Harper et coll. 2011,
2015a, 2015 b; Martin et coll. 2007); et les répercussions
sur la santé mentale et le bien-étre attribuables au
déplacement de personnes, a la perte de moyens de
subsistance et d’identité culturelle, et a I'évolution des
relations avec la terre et les lieux naturels importants sur le
plan culturel (Cunsolo Willox et coll. 2012, 2013a, 2013 b,
2015). Il est tres difficile de détecter ces résultats et d’y
réagir pour soutenir la santé humaine.

Afin de surveiller ces changements dans la santé et
I'environnement des Inuits et d’y réagir, des représentants
du gouvernement, des professionnels de la santé et des
universitaires réclament des programmes de surveillance
complets, intégrés, durables et appropriés a I'échelle locale
(Jay et Marmot 2009; Haines et coll. 2006; Ford 2012).
Pour répondre a cette demande, une équipe de chercheurs
inuits et non inuits a travaillé avec la collectivité inuite
de Rigolet, au Nunatsiavut (fig. 1) pour conceptualiser,
élaborer et mettre en ceuvre le programme eNuk (Harper
et coll. 2016; Sawatzky et coll. 2017a). Le programme
eNuk est un programme de surveillance participative de
I'environnement et de la santé dirigé par les Inuits, qui vise
a appuyer les efforts des Inuits pour suivre, a analyser et a
réagir aux répercussions des changements climatiques sur
I'environnement et la santé a Rigolet (Harper et coll. 2016;
Sawatzky et coll. 2017a). Le programme consiste a appuyer
et a accroitre la capacité de recherche existante dans la
collectivité, ainsi qu’a élaborer des outils de surveillance
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novateurs. Une composante fondamentale du programme
eNuk est l'application mobile eNuk (application eNuk),
un outil qui permettra aux membres de la collectivité,
pendant gu’ils sont dans la collectivité et sur le territoire,
d’enregistrer et de partager leurs observations sur les
indicateurs de l'environnement et de la santé associés
aux changements climatiques au moyen d’une variété de
produits multimédias (Harper et coll. 2016; Sawatzky et
coll. 2017a, 2017h).

Le programme eNuk a été mis au point selon une méthode
de recherche axée sur la conception participative et
dirigée par la collectivité, ce qui comprend la collaboration
avec les responsables de la recherche communautaire
a Rigolet, l'administration communautaire inuite de
Rigolet, le ministere de la Santé et du Développement
social du Nunatsiavut et des chercheurs universitaires
de lI'Université de Guelph, de l'Institut du Labrador de
I’'Université Memorial ! et de I'Université de I'’Alberta
(Harper et coll. 2016; Sawatzky et coll. 2017a, 2017b).
Ce document présente un résumé du programme
eNuk, détaillant les méthodes utilisées pour créer et
développer conjointement le programme de surveillance
et l'application eNuk plus précisément (fig. 2), ainsi que
pour cibler les themes émergents. Cette recherche met
en évidence la nécessité (1) d’une surveillance intégrée
de I'environnement et de la santé et (2) de la participation
de la collectivité a tous les aspects des programmes de
surveillance. De plus, ce document explicatif met I'accent
sur les avantages potentiels d’une telle surveillance quant
aux stratégies d’adaptation des collectivités et des régions
et pour ce qui est de la prise de décisions stratégiques
face a I'évolution rapide des conditions climatiques dans
le Nord.

Conceptualiser le programme eNuk

Depuis une décennie, la communauté de Rigolet, au
Nunatsiavut (population 305; 95 % s’identifiant comme
Inuits) estunchefdefile delarecherche surleschangements
climatiques et la santé dans le Nord. Les recherches portent
sur les répercussions des changements climatiques sur la
sécurité alimentaire (Harper et coll. 2015c; Cunsolo Willox,
2013b), I'incidence des maladies d’origine hydrique et des
maladies gastro-intestinales aigués (Harper et coll. 2011,
2015a, 2015 b; Wright et coll. 2017), la santé mentale
(Cunsolo Willox 2012, 2013a, 2013b) et la continuité
culturelle (Cunsolo et coll. 2017; Petrasek MacDonald et
coll. 201343, 2013b). Rigolet a activement dirigé et lancé des

1 Le Labrador Institute est une division de I'Université Memorial.

RAPPORT 2018

SAVOIR POLAIRE

»

Québec

Aghaliat
E
w \'{ .
CANADA '
LEGENDE
OPOPULATION
KILOMETRES
0 125 250 500 750 1,000

Figure 1 : Carte du Nunatsiavut, indiquant I'emplacement et la population de Rigolet.

recherches pour comprendre comment le réchauffement
des températures, les changements climatiques, la
diminution de la couverture et de I'étendue de la glace et
le changement des modeéles végétaux et animaux ont une
incidence de différentes facons sur la santé des Inuits. Au-
dela de I'importance et de 'utilité de cette recherche pour
soutenir la santé des Inuits, il a été déterminé que, pour
fournir des renseignements plus opportuns et utilisables,
la recherche sur les changements climatiques et la santé
dans la collectivité devait passer de la documentation
a l'intervention.

En 2013, le concept initial du programme eNuk est né de
discussions avec divers membres du gouvernement de la
collectivité inuite de Rigolet, le ministére de la Santé et du
Développement social du Nunatsiavut et des chercheurs
de différents établissements universitaires sur la facon de
surveiller les répercussions des changements climatiques
sur 'environnement et la santé et comment y réagir. Aux
fins de ces discussions initiales, I'équipe a préparé des
demandes de subvention afin de financer la conception
d’un programme de surveillance axée sur la collectivité,
dont une application pour les Inuits visant a améliorer la
surveillance des changements sur les terres, des eaux, du
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climat, desvégétaux et desanimaux (p. ex., leschangements
d’épaisseur de la glace, les températures plus chaudes,
I'augmentation de la prévalence d’événements climatiques
extrémes, de changements de la présence et de la condition
de la flore et de la faune), et des répercussions sur la santé
physique, mentale, émotive et spirituelle et le bien-étre
en général (p. ex., des sentiments d’anxiété associés aux
schémas climatiques imprévisibles, des blessures causées
par de la glace plus mince que la normale de saison).

Pour commencer la phase de conception du programme
eNuk, en fonction des points de vue des Inuits sur la
surveillance de I'environnement et de la santé, et pour
situer ce travail dans les activités existantes liées a la
surveillance intégrée et communautaire dans le Nord,
plusieurs méthodes ont été utilisées afin de mobiliser
les gens, d’'obtenir des commentaires, de comprendre
les besoins et les priorités, et de soutenir/d’améliorer
la capacité locale de recherche; nous donnons ici des
exemples de ces activités.

A partir de 2015, 31 entrevues ont été menées auprés
de personnes de Rigolet et de Happy Valley — Goose Bay
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CONCEPTION DU PROGRAMME ENUK
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Figure 2 : Méthodes utilisées pour concevoir le programme eNuk et développer I'application eNuk, 2014-2018.

(Labrador) et des environs, et auprés de membres de la
collectivité (n=13) de représentants des administrations
locales et régionales (n=14) et de professionnels de la
santé (n=4), et plusieurs discussions de groupe ont eu
lieu. Les questions ouvertes portaient sur les conditions
environnementales et sanitaires qu’il était important
de surveiller a Rigolet, les raisons pour lesquelles il était
important de le faire et la facon dont la surveillance devrait
étre effectuée, appuyant ainsi le maintien de la direction et
des conseils des Inuits.

Afin de situer le programme eNuk dans les documents de
recherche plus généraux sur la surveillance intégrée de
I'environnement et de la santé dans le Nord circumpolaire,
on a procédé a un examen méthodique et réaliste. Les
bases de données MEDLINE® et Web of ScienceM® ont été
consultées méthodiquement pour y trouver des articles
pertinents. A la suite d’une méthode réaliste, des questions
ont été posées sur comment, pourquoi et dans quels
contextes les systemes de surveillance intégrés ont été
abordés (Pawson et coll. 2005; Braun et Clarke 2006). Les
composantes clés des systemes intégrés de surveillance de
I'environnement et de la santé ont alors été déterminées
et décrites.

Une analyse de l'environnement (Arksey et coll. 2005;
Mew et coll. 2017; Pham et coll. 2014) des programmes de
surveillance communautaire dans le Nord circumpolaire a
été réalisée afin de mieux situer le programme eNuk parmi
les programmes de surveillance déja en cours. Plusieurs
méthodes, y compris la consultation universitaire, la
participation a deux ateliers sur la surveillance participative
communautaire dans le Nord, la recherche de documents
paralleles et examinés par des pairs, et la recherche
dans une base de données en ligne sur les programmes
de surveillance, 2ont été utilisées afin de déterminer les

2 L’Atlas de la surveillance communautaire et du savoir traditionnel dans un
Arctique en transformation est un atlas en ligne congu pour mettre en évidence
et compiler la surveillance communautaire dans tout le Nord circumpolaire.
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initiativesen collaboration avecles collectivitésautochtones
et a l'aide de technologies Web (p. ex., applications pour
téléphones intelligents ou bases de données Web). Les
renseignements sur ces programmes ont été organisés
en fonction des caractéristiques du programme et des
indicateurs surveillés.

Développement de I'application eNuk

En vue d’assurer que l'application eNuk a été concue pour
répondre aux besoins de la collectivité et qu’elle était a
la fois utile et opportune, une approche de conception
participative a été au cceur de son développement.? Cette
approche, qui a utilisé diverses méthodes, a permis aux
membres de la collectivité et a I'équipe de recherche
de développer et de concevoir conjointement des
caractéristiques et des fonctionnalités d’application (Sanoff,
2008; Simonsen et coll. 2012; Racadio et coll. 2014).

En octobre 2015 et en février 2016, une série d’entrevues
approfondies sous forme de conversations semi-structurées
ont été menées aupres des membres de la collectivité
afin d’évaluer les ressources technologiques disponibles
a Rigolet, de déterminer les composantes techniques que
les membres de la collectivité souhaitaient voir intégrées a
I'application et de déterminer quiaimeraitjouer un réle actif
dans la conception et I'évaluation de I'application. De plus,
tout au long du processus de conception de I'application,
une série de huit journées portes ouvertes tres fréquentées
ont eu lieu entre 2015 et 2017 afin d’encourager le partage
d’idées, la participation et la mobilisation de la collectivité.
Par exemple, plusieurs activités interactives a chaque
journée portes ouvertes ont permis aux membres de
la collectivité de contribuer a la conception conjointe
de l'application eNuk griace a des activités comme
la cartographie participative, le prototypage sur
papier de l'interface de l'application et le classement

3 Pour plus de renseignements sur la conception participative, voir
Sanoff 2008; Simonsen et coll. 2012; et Racadio et coll. 2014.
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Figure 3 :Images de Rigolet et des différentes étapes du programme eNuk : (a) une vue de la promenade de Rigolet vers les principaux
sites historiques et archéologiques de la région, (b) la méthode de bloc-notes participative utilisée lors de la consultation des membres

de la collectivité au sujet de la conception de I'application, (c) I'équipe de recherche eNuk mettant a I'essai I'’équipement technique en
compagnie de partenaires de la collectivité a English River a une température de —40 °C, (d) un apercu de maisons dans la collectivité de
Rigolet pendant I’hiver, (e) un kiosque de I'application eNuk lors d’un événement portes ouvertes dans la collectivité, (f) la version pilote de
I'application eNuk.

des priorités. Plusieurs ateliers en classe ont été
organisés a I’Académie Northern Lights afin de solliciter
davantage la participation des jeunes a [’élaboration
conjointe de l'application (Robertson et Simosen 2018).

En 2016, un prototype de l'application eNuk a été réalisé,
et mis a I'essai dans cing ménages de Rigolet. Les ménages
pilotes avaient été sélectionnés par les responsables de la
recherche communautaire et reflétaient une diversité de
genre, d’age, de moyens de subsistance et d’expérience
de la terre. Grace a la technologie et aux responsables
communautaires, I'évaluation du prototype fut continue,
et les expériences de ces utilisateurs pilotes ont contribué
a une version mise a jour de l'application eNuk, qui sera
disponible a I'été 2018.

Au moment ou cet article a été rédigé (mars 2018), une
autre série d’entrevues semi-structurées étaient effectuées
par desresponsables de larecherche communautaire (n=8).
Ces entrevues ont été congues pour donner aux Inuits de
Rigoletl'occasionde détermineretdedécriredesindicateurs
précis de I'environnement et de la santé qui devraient étre
surveillés par l'application eNuk (p. ex., indicateurs liés
a la glace, a la neige, a la pluie, au vent, a la marée, a la
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température, a la faune, a la végétation, a I'eau potable
et au bien-étre mental) et afin d’expliquer la meilleure
facon dont l'application pourrait saisir les données liées
a ces indicateurs. L'analyse initiale des entrevues a révélé
que les Inuits décrivaient I'information environnementale
utilisée pour la prise de décisions sur le territoire et dans la
collectivité, les sources et le partage de cette information
environnementale, ainsique les liens entre les changements
dans certaines conditions environnementales et la santé
de la collectivité. Les commentaires des Inuits découlant
de ces entrevues contribueront a I'élaboration de mises a
jour de l'application.

Surveillance intégrée de
l'environnement et de la santé

Pendant le programme eNuk et I'élaboration conjointe
d’applications, plusieurs thémes sont ressortis. Grace
aux entrevues semi-structurées, divers indicateurs précis
de l'environnement et de la santé ont été catégorisés
par les Inuits, y compris les conditions en eau douce; les
conditions de la glace de mer et des sentiers; les tendances
des plantes, des animaux et de la faune; I'évolution des
conditions météorologiques, de la température et du
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climat; et une augmentation de I'anxiété et de la dépression
chez les membres de la collectivité (Sawatzky et coll.
2017a). Au-dela de ces indicateurs, les Inuits ont discuté
des priorités de la collectivité pour le programme eNuk, y
compris de la promotion de la gérance de I'environnement,
du savoir culturel et de la prise de décisions fondées sur
des données probantes (Sawatzky et coll. 2017a). Ces
priorités mettent en évidence I'importance des terres pour
la conceptualisation inuite du bien-étre et la nécessité
d’élaborerle programme eNuk de facon holistique, orientée
par les méthodes de connaissance inuites (Harper et coll.
2016; Sawatzky et coll. 2017a). Une approche intégrée
d’un programme de surveillance de I'environnement et de
la santé est donc conforme a la compréhension qu’ont les
Inuits des répercussions des changements climatiques sur
la santé a Rigolet (Sawatzky, et coll. 2017 b).

De plus, nous avons constaté que pour réagir aux
changements environnementaux, les programmes doivent
tenir compte de nombreuses sources d’information,
de facteurs de stress multiples, d’une vaste couverture
géographique et de différents systéemes de connaissances
(Sawatzky et coll. 2017c). L'importance de la technologie
de conception collective et de développement collectif
est également devenue de plus en plus évidente. La
surveillance menée et concue par la collectivité permet
de répondre a ses besoins et de recueillir des données
fiables et authentiques sur I'environnement et la santé qui
peuvent éclairer la recherche, les politiques, la planification
et la prise de décisions (Sawatzky et coll. 2017c).

L'importance de la recherche et de la
conception participatives et dirigées par
la collectivité

Une approche communautaire utilisée tout au long du
programme eNuk, y compris I'élaboration conjointe de
I'application, a fait en sorte que les connaissances, les
valeurs et I'expertise inuites soient prises en compte dans le
programme de surveillance. En effet, grace aux méthodes
participatives décrites dans le présent document, le
programme eNuk a été et continue d’étre développé de
maniére pertinente et utile sur le plan culturel pour les
membres de la collectivité (Sawatzky et coll. 2017a, 2017b).
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Conclusion

Grace a la recherche menée par la collectivité et a
la conception conjointe participative, le programme
eNuk facilite la surveillance intégrée et appropriée de
I'environnement et de la santé a I'échelle locale. Le
processus de conceptualisation et d’élaboration conjointe
du programme eNuk a mis en évidence plusieurs
lecons possibles pour les chercheurs ainsi que pour les
responsables des politiques et les décideurs du Nord du
Canada, notamment :

¢ |'importance des programmes dirigés et congus
conjointement par les Inuits;

e |e pouvoir d’utiliser des indicateurs identifiés par les
Inuits et d’intégrer les conceptions autochtones du
mieux-étre dans les programmes de surveillance;

¢ |e besoin de programmes de surveillance intégrés
adaptés au contexte et adaptés a la culture;

e |'utilité d’une technologie novatrice (p. ex.,
applications) congue par et pour les Inuits comme
outil de surveillance des programmes.

Le programme eNuk est un exemple de systeme de
surveillance dirigé par les Inuits qui pourrait éclairer les
programmes locaux appropriés a Rigolet, ainsi que dans la
région, en fournissant des outils de gestion aux décideurs
et aux collectivités qui sont ancrés dans les valeurs, les
connaissances et la science inuites et qui sont orientés
par celles-ci. Ce type de programme de surveillance peut
renforcer la résilience aux changements environnementaux
tout en orientant les interventions futures en matiere
d’adaptation dans la région et dans le Nord.

Préoccupations pour la collectivité

Le programme eNuk repose sur la participation et le
leadership de la collectivité. Grace a l'application eNuk,
les membres de la collectivité de Rigolet, au Nunatsiavut,
seront en mesure de surveiller les répercussions des
changements climatiques sur la santé et I'environnement
dans leur collectivité et autour de celle-ci, et pourront
ainsi promouvoir la collecte et I'échange d’information
importante sur la collectivité. De cette facon, le programme
eNuk appuie I'adaptation des collectivités aux changements
environnementaux.
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