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La représentativite est le degré auguel un échantillon de données est représentatif d'une
population plus large. Dans le domaine de la santé, la représentativité est essentielle pour
s'assurer que les résultats de la recherche sont généralisables a la population cible. Des
données collectees non-représentatives peuvent avoir des conséquences nefastes pour la
gualité de I'apprentissage des systemes de sante et les prises de deéecision en matiere de soins.
Afin de mesurer la représentativité de leurs donnees par rapport a une population cible, les
personnes chercheuses ont a leur disposition des outils tels que des graphiques et des calculs
de proportions pour les statistiques descriptives, des tests de comparaison de proportions pour la
statistique inférentielle et des métriques d'équité. A laide de ces outils, les personnes
chercheuses garantissent que leurs données sont pertinentes pour les populations éetudiees et
permettent de prendre des décisions éclairées pour améliorer les résultats en santé.

Introduction

L’introduction de biais dans les données de
la recherche en santé causent des erreurs
systématiqgues qui favorisent certains
resultats au dépend d’autres et menent a
des erreurs de traitements ou de politique de
santé publigue. Pour des résultats fiables, I
est donc crucial de comprendre les
consequences des biais de représentation et
de maitriser des outils statistiques
permettant d'’en mesurer l'ampleur et de
minimiser l'impact de ces biais sur les
conclusions de la recherche.

Meéthodologie

Objectifs

Dans le cadre de l'amélioration du systeme de
santé apprenant (SSA), il est essentiel de velller
a la diversité dans les données collectées.
Notre travall de transfert de connaissances vers
'entreprise SCIKOOP consistait a :

- Effectuer une revue de littérature pour clarifier
les consequences  d'un manque de
représentativite dans les données de recherche;
- Identifier des méthodes statistigues pour
mesurer et minimiser le biais de représentativité
dans les données.

Notre approche consiste en une revue de la littérature pour identifier les travaux qui ont explore
I'importance de la représentativité des données dans le domaine de la sante. Cette analyse vise
a synthétiser les résultats des etudes précedentes et de clarifier les conséguences potentielles

d'un mangue de représentativité dans les donnees de recherche en santé. D’autre part la revue
de la littérature d'un ensemble de méthodes statistigues permettant aux équipes de recherche
de mesurer le degre de représentativité des donnees par rapport a la population cible.
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Tableau 1: Conséguences d'un mangue de représentativité dans les donnees

Etude de représentativité

Cas de la COVID-19

Biais et consequences

Sous-représentation des femmes enceintes dans les essais clinigues de la vaccination contre
la COVID19

Faible taux de vaccination des femmes enceinte dans le personnel soignant

Cas des maladies respiratoires

Sous-representation des personnes a la peau foncee dans les essais cliniques

Erreur dans les taux d'oxygénation sanguine occultée chez ce groupe de patients

Cas des cancers

Sous-représentation des personnes séniors dans les essais cliniques des traitements pour les
cancers

Absence de pratigues adaptées a ce groupe de patients

Cas des maladies cardio-vasculaires

Surrepréesentation des hommes dans la recherche biomeédicale sur les maladies cardio-vasculaires

Diagnostics et traitements inappropriés chez les femmes

Cas du diabete de type 2

Biais d'echantillonnage des essais cliniques sur le diabete de type 2

Résultats non-généralisables en ce qui concerne les niveaux d'hémoglobine HBAlc et valeurs
moyennes de I'hnemoglobine HbA1lc inadaptée a la population cible de New-York

Tableau 2: Outils de mesure de |la représentativité des données

Outil de mesure

Description

Statistiques descriptives

Histogrammes, diagrammes circulaires (camemberts), tableaux, moyennes, proportions

Indice de représentativité ML
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Indice de comparaison population-
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k
= |pgp:
4 Vpgpg

g=1

Indice Gist de représentativité des
études clinigues

Statistique du test de comparaison
de deux proportions
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y’=1: signifie qu'une personne est recrutée g=1: signifie qu'un individu doté de I'attributs protégés ait partie du sous-groupe

Discussion

Le systeme de santé apprenant, s’appuie sur une recherche participative qui vise
a iImpliquer les patient.e.s, les personnels soignants et les familles conjointement
dans le processus de recherche pour répondre a leurs priorités respectives et
améeliorer les soins et services de santé. Afin de garantir la repréesentativité des
participant.e.s et capturer une diversité des savoirs experientiels dans le
orocessus d’apprentissage des systemes de soin, il est primordial d'identifier tous
es facteurs ou sources de biais de representation et de les corriger.

Cette étude a permis d'identifier des facteurs qui contribuent a la création
d'algorithmes pour évaluer la diversité des participant.e.s a la recherche et leur
meilleure inclusion dans les projets de recherche axes sur les patient.e.s. Ces
algorithmes intégrés dans les solutions numeériques de I'entreprise SCIKOOP Inc
visent a favoriser de meilleures pratiques d'équité, diversité et d'inclusion dans le
partenariat entre patients et chercheurs, dans la recherche axée sur les priorités
des patients, dans l'acces équitable aux systemes de santé et dans I'améelioration
de la santé de tous. De telles solutions contribueront a réduire les biais de
représentation dans la recherche en santé et a promouvoir I'équité dans les
systemes de soins.
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