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Résumé

La National Children Study, dans sa phase pilote, est une étude de cohorte épidémiologique a grande échelle des enfants et
de leurs parents. Des mesures ont été recueillies, de la période précédant la grossesse jusqu’a ce que ’enfant atteigne 1’age
adulte. L’utilisation des données existantes visait & compléter la collecte directe de données aupres des répondants. Notre
document énonce la stratégie pour le catalogage et 1’évaluation des sources de données existantes, en vue de leur utilisation
longitudinale a grande échelle. Dans le cadre de notre examen, nous avons sélectionné cinq facteurs d’évaluation pour guider
les chercheurs & I’égard des sources de données disponibles : 1) pertinence, 2) actualité, 3) spatialité, 4) accessibilité et
5) exactitude.

Mots-clés : données existantes ; couplage ; données administratives ; évaluation des données.

1. Introduction

1.1 Contexte

La National Children’s Study a été congue pour étudier les influences de I’environnement sur la santé et le
développement des enfants. L’étude principale prévue devait étudier 100 000 enfants et leurs parents, de la période
précédant la naissance jusqu’a 1’age de 21 ans (NIH, 2011). Le recrutement a pris fin en juillet 2013, et les méthodes
mises a ’essai ont profité a d’autres enquétes longitudinales. Afin de réduire le fardeau de réponse, dans le cadre de
la NCS, on prévoyait compléter la collecte de données primaires par une liste de sources de données pouvant étre
couplées aux données de la NCS par les chercheurs. Il n’est pas inhabituel d’utiliser les sources de données existantes,
la science du couplage des fichiers et des enquétes transversales et longitudinales continuant de progresser. Dans le
présent document, nous examinons la nécessité d’outils d’évaluation des sources de données. De tels outils sont
nécessaires pour tenir compte des couplages ponctuels, ainsi que pour relier les enquétes longitudinales a d’autres
sources de données longitudinales.

Les sources de données supplémentaires de la NCS portaient sur une vaste gamme de sujets, y compris
I’environnement, la santé, 1’éducation, la criminalité et les facteurs socioéconomiques. Méme si des centaines de
sources de données peuvent étre couplées aux données de la NCS, la plupart des efforts de recherche analytique pour
I’avenir devrait permettre le couplage de seulement quelques fichiers ou sources supplémentaires. La détermination
des fichiers de données appropriés peut sembler colossale et, ainsi, dans le présent document, nous résumons les
conclusions d’une analyse des ouvrages publiés sur les méthodes d’évaluation des données. Nous commencgons par
quelques données contextuelles sur 1’utilisation des données existantes, puis nous passons a la description d’une
structure hiérarchique pour la définition des données existantes, y compris des identificateurs primaires et des critéres
d’évaluation. En dernier lieu, nous discutons des défis liés aux évaluations longitudinales.
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1.2 Types de données existantes

Dans le cadre de la NCS, les sources de données existantes comprennent des données concernant des personnes, des
groupes de personnes ou des quartiers, dans les cas ou les données n’ont pas été recueillies a I’origine par 1’entremise
de la NCS. Ainsi, les données existantes comprennent diverses sources de données, y compris des registres, des
données administratives, des « mégadonnées » et d’autres sources. Méme si les chercheurs peuvent habituellement
percevoir les organismes gouvernementaux et les programmes statistiques (lezzoni, 1997) comme des producteurs
principaux de telles données, un nombre croissant d’organismes non statistiques sont aussi a 1’origine de données
existantes. Compte tenu de cela, le terme données existantes englobe maintenant une gamme beaucoup plus vaste de
données disponibles, y compris en marketing, en controle des stocks, en évaluation de I’exposition et des dommages,
en photographie aérienne, en bases de données de navigation, en données administratives, etc. Il serait prématuré de
limiter le type de source de données pour une étude longitudinale et multidimensionnelle comme la NCS.

1.3 Justification de Putilisation et de I’évaluation des données existantes dans le cadre de la
NCS

Lorsque 1’on utilise des données existantes, les avantages dépassent souvent les inconvénients. Toutefois, il est quand
méme important de peser soigneusement les avantages et les inconvénients de I’utilisation de données
supplémentaires. Dans le cadre de la NCS, on prévoyait dépendre dans une large mesure des fichiers de données
existantes pour les données au niveau de la région et du répondant.

Du point de vue de la collecte, les sources supplémentaires sont souvent moins colteuses a acquérir que les données
primaires (lezzoni, 1997), sont facilement disponibles, peuvent englober de grandes populations et peuvent réduire le
fardeau pour les répondants. En outre, certaines sources externes peuvent constituer la meilleure source d’information
sur un sujet, ce qui rend irrationnelle la collecte dans le cadre d’une étude primaire (p. eX., un recensement pour des
estimations de la population). Les données existantes peuvent aussi étre utilisées par les statisticiens pour améliorer la
couverture des bases d’échantillonnage, corriger les biais dans I’imputation, permettre un contréle direct des questions
d’enquéte et vérifier I’exactitude ou "uniformité des réponses aux enquétes (Chappell, 2005, Bradburn, 1993, Czajka,
2003).

Dans le cas des chercheurs, les données existantes peuvent combler des lacunes lorsque les études ne permettent pas
de prédire tous les besoins de données ou de recueillir toutes les données nécessaires. En outre, ’utilisation de données
administratives sur la santé continue de prendre de 1’expansion comme fagon de révéler et d’améliorer peut-étre la
santé des personnes (Daver, 2013, Ng, 2010, Zhan, 2003). Par exemple, un patient de 1’assurance-maladie saura
stirement qu’il a eu un « pontage coronarien », mais ne pourra probablement pas rendre compte de I’intervention
effectuée et des colits connexes, les demandes de remboursement pouvant combler cette lacune, ce qu’une enquéte a
elle seule ne peut pas faire. Ainsi, dans le riche environnement de données d’aujourd’hui, la question de déterminer si
un chercheur devrait utiliser les données existantes a change, et on se demande plutét quelles données existantes
devraient étre utilisées et quelles sont les limites de cette source.

1.4 Avantages d’une évaluation

Méme si utilité des données existantes est claire, des défis ont été notés. Par exemple, certains peuvent coupler de
facon inappropriée les données existantes, ou laisser de coté les préoccupations concernant la qualité des données
(lezzoni, 1997, Jabine, 1985). En outre, leur utilisation peut entrainer une mauvaise utilisation par inadvertance. Par
exemple, lorsque les médecins utilisent les dossiers de santé électroniques (EHR), ils peuvent assurer le codage en
utilisant des exigences, des procédures, des degrés de rigueur ou d’exactitude différents (lezzoni, 1997), ce qui fait en
sorte qu’il est difficile de dire si les différences dans les dossiers administratifs sont le reflet de différences véritables.
Par exemple, les certificats de naissance sont souvent limités quant au nombre de catégories pour le type d’assurance
et de changements de catégorie selon 1’état (Martin, 2013). En outre, les données existantes manquent souvent de
documentation. Idéalement, une documentation rigoureuse et uniforme au fil des ans devrait étre mise a la disposition
des chercheurs, mais cela est rarement le cas, ce qui rend les évaluations de données extrémement difficiles a effectuer
(Reidy, 1998).

Par ailleurs, les préoccupations en matiére de protection des renseignements personnels continuent d’augmenter. |l
semble que plus (et non pas moins) de données font I’objet de restrictions quant a ’accés qui nuisent aux avantages
possibles (Lane, 2010). Ainsi, un mécanisme qui a été annoncé comme une source de données plus rapide et moins



colteuse (Banque mondiale) comporte des colts, y compris la possibilité de tirer des inférences incorrectes (Davern,
2013), ou de présumer que 1’accés aux données est disponible, alors qu’il ne ’est pas dans les faits. Toutefois, il peut
étre extrémement avantageux de coupler des sources a acces restreint. Par exemple, le couplage au moyen de données
identifiables sur des personnes, comme le nom, la date de naissance, ’adresse et le numéro de sécurité sociale, peut
réduire le fardeau pour les répondants et augmenter les connaissances des chercheurs, particuliérement lors du
couplage de données inconnues pour le répondant (p. ex., codes de diagnostic). La possibilité d’évaluer les données
existantes est par conséquent primordiale, compte tenu des défis et des avantages possibles liés a I’utilisation des
sources de données existantes. Toutefois, on doit répondre a la question suivante : I’amélioration analytique
compense-t-elle les colits du couplage des données existantes ? C’est pourquoi, une bibliotheque de données existantes
et une méthode d’évaluation ont été élaborées pour la NCS.

2. Evaluation des données existantes

2.1 Une approche multifactorielle

Nous avons effectué un examen des ouvrages publiés concernant les méthodes d’évaluation des données, en
commengcant par des normes bien établies a partir des ouvrages publiés dans les domaines médical, statistique et des
enquétes sociales. Aprés avoir passé en revue plus de 80 publications, nous avons recensé les concepts d’évaluation
selon la source et compilé les concepts en catégories. Apres un examen initial, nous nous sommes rendu compte que
I’examen des concepts individuellement ne tient pas compte des nuances des ouvrages publiés.

Certains auteurs ont choisi une évaluation structurée liée au type d’information concernant les données. Par exemple,
plusieurs auteurs ont déterminé des aspects de qualité liés : 1) aux sources de données (conservation et fourniture de
la source de données), 2) aux métadonnées (clarté de la définition des données, etc.), et 3) aux données proprement
dites (données probantes comprises dans la source de données) (ABS, 2006). Karr, Sanil et Banks (2006) ont poussé
le concept plus loin en classant les trois selon un niveau croissant de détail nécessaire, selon I’hypothése qu’un rapport
sur la qualité des données serait plus détaillé que ceux sur les métadonnées et la source. Les auteurs visaient par ce tri
a permettre a un utilisateur de cesser de chercher de I’information si un aspect était considéré comme non pertinent,
ou de laisser de coté un systeme de données, s’il échouait a un niveau supérieur.

A partir de notre examen, nous recommandons une approche multifactorielle comportant deux facteurs : une hiérarchie
ponctuelle et une hiérarchie conceptuelle. Une telle hiérarchie peut réduire le niveau d’effort si les résultats initiaux
concernant la source de données révélent qu’elle ne convient pas a I’utilisation prévue. Par exemple, les chercheurs
ne voudraient pas coupler le taux de vaccination au niveau national tiré d’une enquéte si 97 % des répondants n’avaient
pas répondu aux questions sur la vaccination. Dans un tel exemple, le chercheur pourrait cesser d’évaluer la source et
chercher d’autres fichiers pour obtenir des données similaires. Notre systeme s’appelle Protocole d’évaluation
approprié, les besoins particuliers du chercheur étant au centre de 1’évaluation.

2.2 Protocole d’évaluation approprié

Afin d’ancrer notre bibliothéque de données existantes, nous avons commencé par créer un cadre. Une bibliothéque
de données existantes a été créée pour aider les chercheurs & déterminer les sources de données possibles pouvant étre
utilisées comme filtres primaires. Cette bibliotheque pourrait étre percue comme le premier outil dans notre protocole
proposé d’évaluation des utilisations appropriées. Toutefois, I’examen de centaines de sources de données est a la fois
peu pratique et peu raisonnable pour la plupart des efforts de recherche. Ainsi, des filtres ont été créés pour permettre
aux chercheurs de filtrer rapidement les sources disponibles. Les filtres de la bibliothéque de données existantes de la
NCS comprenaient le nom de la base de données, le fournisseur des données, le sujet, les sujets auxiliaires et les
éléments de données clés. D’autres données ont aussi été recueillies sur chaque source, y compris le type de
fournisseur, les données de contact (site Web, etc.) et une liste de bases de données similaires permettant aux
chercheurs de passer en revue rapidement les sources disponibles, avant de passer a la couche suivante de notre
protocole d’évaluation proposé : les critéres d’évaluation.

A partir des ouvrages publiés, nous avons passé en revue les critéres d’évaluation avec I’intention de les intégrer dans
notre bibliotheque de données existantes. Toutefois, nous avons déterminé que nombre des idées étaient impossibles
a mettre en ceuvre. Par exemple, I« exactitude » a été souvent mentionnée, mais un utilisateur des données ne peut
pas mesurer 1’exactitude sans d’autres instructions. Ainsi, nous avons élaboré cinq facteurs de base qui ont trait aux
27 concepts (les questions qui sous-tendent les facteurs), et 50 éléments pouvant faire 1’objet d’un suivi (la mesure



derriere le concept). Les éléments peuvent quant a eux étre résumés pour créer un apercu rapide, afin d’évaluer une
source pour un facteur ou un concept donné.

Il est important de noter qu’une vaste évaluation peut ne pas étre obligatoire avant 1’utilisation d’une source. Parfois,
Pexpérience antérieure fournit suffisamment de renseignements pour sélectionner un fichier de données existantes.
Néanmoins, un systéme d’évaluation fournit une fagon structurée d’étudier rapidement la qualité dans son intégralité
ou par facteur pour une application particuliére ou une source possible de nouvelles données.

Nos facteurs recommandés d’évaluation de la bibliothéque sont similaires a ceux figurant dans les ouvrages publiés
(Kasprzyk, 2001), sauf pour une exception. Nous avons divisé I’actualité en attributs temporels et géographiques. La
distinction est importante dans le cadre de la NCS, les sources de données environnementales jouant un role clé et la
période de vie des produits chimiques variant considérablement (Lioy, 2009) et les distances recommandées entre les
sources de pollution et les résidences variant aussi. En séparant le temps et 1’espace, une source peut répondre a nos
besoins géographiques, tout en étant périmée ou recueillie selon un intervalle irrégulier.

Nos cing facteurs contribuent a répondre aux questions suivantes :
1. Accessibilité : quel niveau de difficulté présentent I’acquisition et I’utilisation des données ?
2. Exactitude : les mesures sont-elles documentées du point de vue de I’exactitude, de la précision et/ou de
I’uniformité entre les régions géographiques ?
3. Pertinence : les données servent-elles les objectifs analytiques ? La source fournit-elle des facteurs
confusionnels ou des résultats qui sont difficiles a recueillir dans le cadre du systéme de collecte de la NCS?
4. Spatial : & quel niveau de spécificité géographique sont-elles disponibles ?
5. Actualité : quand les données ont-elles été recueillies et avec quelle rapidité sont-elles distribuées ?

Apres avoir déterminé 50 éléments pouvant faire 1’objet d’un suivi, nous les avons répartis en volets séquentiels : le
volet 1 peut étre utilisé par toutes les études, comme outil de filtrage. Le volet 2 comprend les éléments uniquement
disponibles avec acceés aux données ou en rapport avec une étude. Une fois les éléments du volet 1 recueillis, un
chercheur peut coter les éléments selon ses propres besoins et décider des sources de données a explorer davantage.
Les tableaux 2.2-1 et 2.2-2 comprennent une liste compléte des facteurs, composantes et types de réponse proposés.
Méme si ces critéres d’évaluation sont utiles, il ne suffit pas d’évaluer simplement une base de données. La majeure
partie des ouvrages publiés ont souligné que 1’évaluation des données dépend de 1’utilisation prévue. Par exemple,
une étude des populations urbaines peut laisser de c6té le fait que la couverture des régions rurales est limitée dans
une source de données. Comme les besoins de données varieront selon la question de recherche, un mécanisme de
pointage final ne fait pas partie de notre liste d’éléments. Méme si certaines sources ont proposé une fiche de
classement, nous croyons que les renseignements concernant chaque élément devraient étre recueillis, et que
I’importance devrait par la suite étre déterminée par le chercheur, et non pas un bibliothécaire de données existantes.
Par ailleurs, ce ne sont pas tous les éléments qui peuvent étre recueillis et, ainsi, des sources de données de filtrage
peuvent étre nécessaires avec les données limitées. Dans ces cas, nous croyons que les chercheurs peseront les
avantages et les inconvénients des données manquantes.

Tableau 2.2-1
Critéres du volet 1 pour I’ensemble des études

Facteurs Concepts Eléments Réponses
Accessibilité  Facilité d’accés Données disponibles dans le public? Oui/non.
aux donnees ? Disponibles par I’entremise d’un site  Oui/non.
Web?
Accés aux instructions de données URL ou bréve description.
Restrictions concernant 1’utilisation Oui/non

ou la diffusion?

Délai requis pour recevoir un fichier Nombre de jours ou de mois.
apres la date de la demande.



Facteurs

Exactitude

Pertinence

Aspect spatial

Actualité

Concepts

Documentation
suffisante ?

Bon rapport co(t-

efficacité?

Logiciels standard

disponibles?

Couplage
possible?
Non-réponse
unitaire?
Précision?

Controles
appropriés?

Utilisation des
données
appropriée?
Réputation

Couplage
approprié?

Représentation
uniforme?

Niveau

géographique
disponible?

Données GPS

Compatibilité
temporelle

Eléments

Fichiers disponibles, y compris :

1) questionnaire, 2) méthodologie,

3) rapport sur la qualité, 4) tableau de
concordance entre les versions de
produit de données, et 5) fichier des
codes?

Documentation appropriée (y compris
langue, symboles, unités, etc.)?

Coit d’achat des données

Quels sont les logiciels utilisés?
(SAS, ASCii, Microsoft Access, etc.).

Présence d’un identificateur unique
pour le couplage.

Pourcentage d’unités dans lesquelles
toutes les données sont manquantes.
Erreur-type, erreur d’échantillonnage
disponible?

Imputations, pondération, contréles
de Vérification logique, corrections
publiées apreés la diffusion, etc.
Méthode de collecte des données
appropriée?

Les données sont-elles considérées
comme vraies et crédibles?

Variable de couplage prévue
appropriée?

Comparabilité des définitions de
I’unité de couplage?

Couplage validé? Couplé
précédemment (autres études)?
Définitions de données et
méthodologies stables au fil du
temps?

Listé comme a) acces public, b) acces
restreint, c) non disponible

Les données sont-elles compleétes?
Coordonnées disponibles ou faciles a
calculer?

Fréquence de la collecte des données

Période de la collecte des données?

Délai pour la diffusion a partir de la
collecte des données.

Réponses

Oui/non pour chacun; URL si
disponible.

Liste de vérification pour chaque
type de documentation.

En dollars.

Oui/non pour chacun.

Oui/non. Plus instructions.
Taux.
Oui/non ou s/o (recensement).

Oui/non pour chacun.

Liste des méthodes de données et
breve explication concernant leur
pertinence.

Score, nombre de citations
utilisant I’ensemble de données.
Points négatifs si la citation
trouve des défauts en ce qui a
trait & la source.

Cote (1 & 10) par rapport aux
besoins de 1’étude.

Explication écrite des
différences.

Oui/non.

Score de stabilité (1 a 10) et
apercu des changements.

Réponses pour chaque région
géographique, y compris
nationale, état, régionale, comté,
secteur, Tlot, ménage, personne,
etc.

Oui/non pour chaque niveau.
Oui/non et niveau.

Fréquence (mensuelle, etc.).

Mois/année de début jusqu’a la
date prévue.
Période.



Facteurs

Tableau 2.2-2

Concepts

Eléments

Documentation temporelle suffisante?

Volet 2 Critéres dans une étude

Facteurs

Accessibilité

Exactitude

Pertinence

Actualité

Concepts

Codes de programme
d’analyse fournis?

Colit de traitement des

données?
Intégralité

Précision uniforme?

Etendue des données?
Erreur de mesure?

Uniformité de la
structure logique

Utilisation des données
appropriée?

Population cible
compatible?

Utilité, valeur ajoutée,
utilisation par d’autres

Compatibilité temporelle

Eléments

Programmes supplémentaires
pour importer et/ou analyser les
données.

Colits estimés pour formater les
données.

Portée des données manquantes.

Champs imputés?

Examiner les changements dans
les taux de réponse, I’attrition,
etc., au fil du temps.
Couverture de la population
cible?

Enoncés concernant les biais.

Tests des rapports logiques.

Mots-clés liés au contenu
nécessaire?

Utilité des éléments de données?

Structure logique appropriée?

Source des données appropriée
pour ’étude?

Passer en revue la population
incluse dans les données par
rapport a la population de la
NCS.

Selon le but visé. Les données
servent a compléter/ remplacer
la collecte directe?

Données utilisées par d’autres?

Fréquence correspondant aux
besoins de 1’étude?

Période des données
correspondant aux besoins de
I’étude?

Réponses
Oui/non.

Réponses

Oui/non selon le type de
données.

En dollars.

% de données manquantes selon
1’é1ément de données.

% de données imputées, et
documentation présente ou non
pour les méthodes.

Evaluation (1 a 10).

% de couverture ou évaluation
(1 a10).

Données ouvertes; évaluation (1
a 10).

Séquence présente ou non,
modéles d’enchainement,
veérification de la cohérence, etc.
Liste de textes a partir de
répertoires de codes ou de sites
Web de sources.

Liste des éléments des
répertoires de codes.

Evaluation (1 & 10) selon
I’élément.

Oui/non si les tests sont
appropriés.

Catégorique (gouvernement,
secteur privé, autres); évaluation
(1 a10).

Score de 1 a 10. Comprend les
concepts, comme les logements
collectifs, la définition d’un
ménage, etc.

Propre a la recherche.

Nombre de citations.
Evaluation de 1 & 10 pour
’utilisation prévue.
Evaluation de 1 & 10 pour
’utilisation prévue.



Les études longitudinales comme la NCS comportent des défis uniques du point de vue du couplage des données, des
sources de données, des méthodes de collecte et des modifications du niveau de documentation au fil du temps.
Malheureusement, il est souvent difficile de déterminer et de localiser la documentation des données de nombreuses
années plus tard; toutefois, les analyses sont souvent financées ou conceptualisées des années aprés la collecte des
données. Par exemple, imaginons qu’une analyse soit prévue deux ans aprés la collecte des données. A ce moment-Ia,
les sources de données existantes sont évaluées et couplées selon la recherche. Toutefois, 1’équipe qui a créé les
données existantes peut changer, la compagnie qui fournit les données peut fermer ses portes ou fusionner, et la
documentation peut étre manquante. ldéalement, de la documentation compléte devrait étre mise a la disposition du
chercheur lorsque les données sont utilisées pour ’analyse, mais cela est rarement le cas, ce qui rend 1’évaluation des
données existantes extrémement difficile a effectuer aprés coup (Reidy, George, et Lee, 1998).

3. Conclusion

Nous proposons que les chercheurs utilisent un protocole d’évaluation approprié pour identifier rapidement les
données existantes qui conviennent pour répondre a leurs questions de recherche individuelles. Le présent document
comprend un sommaire des critéres d’évaluation que nombre de personnes ont utilisé pour étudier 1’utilisation
appropriée de sources de données existantes particulieres, en vue de compléter les données de programme, selon
I’hypothése que ces données amélioreront 1’utilité analytique et la qualité des résultats de 1’étude et peuvent réduire
les colits de collecte des données et le fardeau. Ces criteres fournissent une fagon de prendre des décisions a I’intérieur
d’un ensemble concurrent de sources de données existantes, et nous fournissons une infrastructure suggérée pour la
collecte et I’entreposage de ces données a divers niveaux d’examen. Nous souhaitons que ces méthodes aident d’autres
chercheurs qui font face a des défis similaires a concevoir leur propre programme de couplage de données.

Etant donné que la qualité de ’analyse correspond a celle des données sur lesquelles elle est fondée et que la qualité
des données dépend du processus qui sert & leur collecte, en tant qu’auteurs, nous souhaitons un environnement dans
lequel la transparence des données répond aux besoins de tous les chercheurs. En attendant, nous continuerons de
chercher des criteres d’évaluation des données.
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