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Les données sur la santé ont le pouvoir de changer des vies, de façonner des politiques et de développer des communautés plus saines dans tout le Canada. Toutefois, ces données doivent être guidées par la voix du public pour atteindre leur véritable potentiel. Or, le Conseil consultatif public (CCP) a été créé pour s’assurer que les initiatives du RRDS Canada reposent aussi sur le point de vue de vraies personnes. Cette année, nous avons prouvé une fois de plus que la voix publique permet de prendre des décisions plus équilibrées, équitables et efficaces.
Sans une forte participation du public, il y a un risque réel que les gens ou que l’intérêt public ne puissent pas profiter du véritable potentiel des données sur la santé. Un risque que les décisions manquent de pertinence et d’équité, ou que le public manque de confiance à leur égard. Ou que des communautés se sentent exclues. En plus du risque de perdre des occasions de favoriser l’équité et la justice. Sans le travail du CCP qui vise à partager les expériences vécues par les Canadiens, le RRDS Canada pourrait perdre sa mission de vue, soit de connecter des personnes et des organisations à l’échelle du Canada pour qu’elles utilisent les données sur la santé de la meilleure façon possible.
La participation du public est essentielle pour assurer des décisions fiables, pertinentes et justes en matière de données sur la santé, en plus d’inclure tout le monde et de faire progresser l’équité et la justice. En partageant l’expérience vécue des Canadiens, le CCP aide le RRDS Canada à remplir sa mission qui consiste à établir des liens entre les personnes et les organisations de tout le Canada pour qu’elles utilisent les données sur la santé de la meilleure façon possible.
Cette année marquait les cinq ans de la collaboration entre le CCP et le RRDS Canada. Notre groupe de 16 membres s’est réuni cinq fois en ligne et une fois en personne, en collaboration avec l’équipe de mobilisation du grand public du RRDS Canada (voir l’annexe pour tous les renseignements sur les activités du CCP et de l’équipe de mobilisation). Voici ce que nous avons accompli :
· Guider les conversations nationales. Les membres du CCP ont participé activement au troisième forum public du RRDS Canada : Les données sur la santé pour toutes et tous : un dialogue public sur le rôle de l’IA dans la santé. Quatre membres ont participé à la planification de l’événement, et deux étaient des présentateurs dans le cadre des séances principales sur l’IA dans le parcours du patient et les défis éthiques, juridiques, de la vie privée et de l’équité de l’IA en matière de santé (en anglais).
· Développer la compréhension. Nous développons un outil de communication en langage clair pour les termes importants relatifs aux données sur la santé, ce qui les rendra accessibles à tous.
· Bâtir la confiance du public. Nous avons participé à la rédaction d’un article de référence sur la confiance du public et la littératie des données, financé par l’Agence de la santé publique du Canada.
· Mettre l’accent sur les priorités importantes. Nous avons donné notre avis sur la protection de la vie privée et le consentement, l’utilisation des données par le secteur privé et l’utilisation des données pour faire progresser l’équité et la justice.
· Élargir notre champ d’action. Cinq nouveaux membres se sont joints à nous, notamment des francophones et des Autochtones, ce qui a permis d’accroître la diversité de notre travail.
· Évaluer notre incidence et notre performance. Dans la cadre d’une évaluation organisationnelle, nous avons réfléchi à nos forces et à ce que nous devons améliorer. Nous avons fait des suggestions sur les priorités du réseau pour l’avenir et nous avons convenu à l’unanimité que le RRDS Canada a été réceptif. 
Les membres du CCP ont également discuté avec des dirigeants, y compris Kim McGrail,  Rashaad Bhyat et d’autres, qui ont fait part de leur point de vue et ont invité le CCP à se prononcer sur des projets et des stratégies d’envergure.
Pour ce qui est de l’avenir, le CCP s’engage à approfondir son rôle de défenseur de la voix publique dans le cadre des décisions relatives aux données sur la santé. Nos priorités pour l’année à venir sont les suivantes :
· Continuer à nous assurer que les points de vue du public sont entendus lorsqu’il est question d’équité, de confidentialité et de confiance en matière de données sur la santé, toutes des valeurs comprises dans le plan stratégique, la structure du réseau et les résultats du RRDS Canada.
· Étendre notre incidence en recrutant des membres issus des territoires canadiens afin que les personnes sous-représentées soient entendues.
· Renforcer la compréhension et la confiance du public dans le cadre des données sur la santé en développant des ressources en langage clair, des forums éducatifs et des conversations ouvertes à tous.
Pour que la voix du public reste forte dans le cadre des décisions relatives aux données sur la santé, le CCP est heureux de poursuivre sa collaboration avec les dirigeants, les chercheurs et les partenaires du RRDS Canada. Nous apprécions votre véritable démarche d’engagement, votre volonté d’écoute et votre ouverture à l’idée d’être guidés par des personnes dont la vie est touchée par le travail que vous effectuez. Nous nous réjouissons à l’idée de faire progresser la participation du public dans le cadre des discussions et des décisions relatives aux données sur la santé, en veillant à ce qu’elles soient utilisées pour améliorer les résultats de santé en plus d’aider toutes les communautés au Canada. 
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Depuis l’été 2025, le CCP est composé de 16 membres et est soutenu par le groupe de travail sur les activités de mobilisation du grand public du RRDS Canada, qui comprend le responsable exécutif de la mobilisation du grand public (et président du groupe de travail), le responsable opérationnel et un assistant de recherche. Le CCP compte des représentants de presque toutes les provinces, y compris deux membres dont le français est la première langue (dont l’un vit hors du Québec) et deux membres autochtones, comme indiqué dans le Termes de référence du CCP. De plus, presque la moitié des membres ont une expérience en tant que patients partenaires (y compris dans le cadre d’une initiative de la Stratégie canadienne de recherche axée sur le patient ou d’un autre groupe de patients). Tous les renseignements sur les membres sont disponibles sur le site web du RRDH Canada.

Chaque été, nous lançons une campagne de recrutement de nouveaux membres. Elle est de nature générale ou ciblée pour combler des lacunes spécifiques en matière de représentation. Le nombre de nouveaux membres embauchés chaque année dépend du nombre de membres actuels du CCP dont le mandat arrive à échéance. Pour 2025 et 2026, nous recrutons actuellement un ou deux nouveaux membres habitant les territoires du Canada. 
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Le CCP se réunit au moins cinq fois par an, dont une fois dans le cadre d’une réunion hybride (en ligne et en personne). Les activités sont menées à la fois pendant et entre les réunions, y compris par des petits groupes de travail qui font avancer des initiatives spécifiques avec le soutien du groupe de travail sur les activités de mobilisation du grand public. Les membres du CCP gagnent 750 dollars par an, auxquels s’ajoutent 250 dollars pour les tâches supplémentaires. Vous trouverez davantage de renseignements sur le fonctionnement et la composition du CCP dans le document Termes de référence.
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Chaque année, les membres du CCP répondent à un court questionnaire d’évaluation sur ce qui fonctionne et ce qui ne fonctionne pas, y compris les opérations et leur capacité à influencer le travail du RRDS Canada. Cette année, les membres du CCP ont estimé que les réunions étaient bien organisées et engageantes, et qu’il y avait une bonne communication et un bon soutien de la part du groupe de travail sur les activités de mobilisation du grand public (« Mes collègues me traitent avec respect et démontrent un intérêt sincère »). Dorénavant, les membres souhaitent des attentes plus claires à l’égard du rôle et des responsabilités du CCP. Or, pour répondre à cette préoccupation, nous continuerons à consacrer du temps à la définition des priorités annuelles. Enfin, les membres estiment que dans la dernière année, le groupe a constaté des améliorations en ce qui a trait à son incidence, reconnaissant que les dirigeants du RRDS Canada et que les responsables de domaines connexes l’ont consulté à quelques reprises en plus de lui présenter des idées (« J’ai été en mesure d’apporter une contribution dans le cadre des initiatives importantes pour moi »). Cent pour cent des membres qui ont répondu à l’enquête ont dit être satisfaits de leur rôle.
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