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Sommaire

A I'automne 2020, la Commission de la santé mentale du Canada (CSMC) a effectué une bréve revue
exploratoire (dans le cadre de son projet sur la santé mentale a la petite enfance) de la mesure du
rendement en matiére de santé mentale et de bien-&tre a la premiére et a la petite enfance (PPE)" au
niveau de la population de certains pays a revenu élevé et certaines administrations canadiennes. L'un
des principaux objectifs du projet était de brosser le portrait des politiques et des pratiques en matiére
de mesure du rendement et d’identifier les possibilités de mesure du rendement au niveau de la
population a I'échelle pancanadienne pour ce groupe. Les données ont été systématiquement
synthétisées a partir de la littérature scientifique et de la littérature grise des cing derniéres années
principalement. Le projet vise a donner suite aux efforts plus vastes présentés dans « Mesurer les
progrés » : Ressources pour créer un cadre de mesure du rendement sur la santé mentale et les
dépendances au Canada, publié par la CSMC en 2018. Outre certaines considérations particuliéres
soulevées par la pandémie de COVID-19 par rapport a la mesure de la santé mentale et du bien-étre
dans ce groupe d’age, les messages généraux suivants sont ressortis des documents examinés.

Messages clés

1. La base de connaissances sur les associations entre les états, les comportements et |'adversité liés
a la santé mentale a la PPE, d’une part, et les problemes survenant aux étapes ultérieures de la
vie, d’autre part, est solide et permet de concevoir et d’améliorer les interventions.

2. |l existe des interventions efficaces pour la prévention, I'intervention précoce et le traitement a la
PPE, et les connaissances relatives a leur mise en ceuvre s’accumulent également de jour en jour.
Il subsiste cependant des mythes contraires dans les deux cas, et la mise en ceuvre des politiques
et des pratiques traine loin derriere la science.

3. De nombreux pays ont une longue tradition de mesure du rendement en matiére de santé — et,
de facon plus générale, de bien-étre — des enfants et des jeunes au niveau de la population. Le
nombre d’indicateurs utilisés (et proposés) pour évaluer la santé et le bien-étre des enfants et des
jeunes est trés élevé; le chaos quiy régne? est évident.

4. Malgré le nombre considérable d’indicateurs, méme pour la PPE, d'importantes lacunes dans les
ensembles d’indicateurs sont observées dans la plupart des administrations, ce qui a pour effet,
en réalité, de dissimuler les problémes liés a la santé mentale et au bien-étre de ce groupe d’age.
La lacune la plus flagrante est sans doute I'absence de mesures de la relation précoce entre les
parents et leurs enfants a la PPE malgré la solidité des données scientifiques sur cet aspect de la
santé mentale et du bien-étre a la PPE.

5. On observe de graves lacunes sur le plan de la mesure aux stades de la PPE pour d’importants
sous-groupes de nourrissons et d’enfants, ainsi que pour la qualité des interventions et leurs
résultats.

* Les recherches devaient porter sur la tranche d’dge de 0 & 6 ans, mais comme les points de vue exprimés dans la
littérature considéraient également les périodes prénatale et périnatale comme étant d’'importance capitale, nous les
avons incluses. On observe également différentes limites supérieures (p. ex., 0-3 ans, 0-4 ans, 0-5 ans, 0-6 ans et 0-8 ans)
relatives a la santé mentale a la PPE dans la littérature examinée.
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10.

11.

12.

13.

Il a été noté que les enjeux émergents (y compris la pandémie de COVID-19) devront étre pris en
compte et planifiés dans toute initiative pancanadienne de mesure du rendement visant le groupe
de la PPE ou la santé mentale et le bien-étre des enfants et des jeunes en général.

La rareté des indicateurs liés a la santé mentale et au bien-étre pour le groupe d’age de la PPE
n’est pas due a un manque de mesures possibles des concepts d’intérét ni a un manque de
connaissances sur la fagon de recueillir les données.

Les documents de politique provinciale et territoriale en matiére de santé mentale reconnaissent
I'importance de la santé mentale, tant pour le groupe d’age de la PPE que pour la mesure du
rendement de maniere plus générale. Pourtant, seule une minorité d’administrations disposent
de politiques actuelles portant expressément sur la santé mentale des enfants et des jeunes (qui
tiennent compte du point de vue des Autochtones), qui sont nécessaires pour faire progresser
une approche de la mesure du rendement axée sur la santé de la population. Ce manque de
visibilité des mesures relatives au groupe d’age de la PPE peut reléguer ce groupe au bas de
I’échelle des priorités des décisions en matiére d’affectation des ressources.

Le Canada posséde une capacité de connaissances exceptionnelle en matiere de surveillance et de
mesure de la santé mentale et du bien-étre des enfants et des jeunes. Nous disposons de
plusieurs centres d’excellence et d’équipes de recherche de renommée mondiale qui travaillent
sur la santé mentale et le bien-étre des enfants et des jeunes, ainsi que sur la mesure de la santé
mentale et du bien-étre a la PPE.

Récemment, au Canada, plusieurs avancées relatives aux données et initiatives de grande
envergure en matiére de santé et de bien-étre des enfants ont fourni d’'importantes capacités,
possibilités et occasions de progression sur le plan de la mesure du rendement en matiere de
santé mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes (y compris le groupe de la PPE). Sauf pour
une poignée de collaborations, ces efforts sont fragmentés.

Depuis pres de deux décennies, plusieurs leaders canadiens de la recherche et de la pratique des
secteurs des services a la personne soulignent I'importance, la valeur et la nécessité d’avoir une
meilleure mesure du rendement en matiére de santé mentale des enfants et des jeunes (y
compris a la petite enfance). En outre, il est bien connu que la santé mentale et le bien-étre a la
PPE dépendent essentiellement de la relation parent-enfant. Par conséquent, il devrait en étre de
méme pour la mesure du rendement.

L’élaboration d’un cadre complet de mesure du rendement en matiere de santé mentale et de
bien-étre des enfants et des jeunes Canadiens s’'impose depuis longtemps. La définition d’un tel
cadre devrait tirer parti de la recherche, de I'excellence dans la pratique et des réseaux de
défense des droits, et étre effectuée en partenariat avec des personnes ayant un savoir
expérientiel présent ou passé (enfants, jeunes et parents®), des décideurs (provinciaux et
territoriaux) et des communautés autochtones.

Un cadre pancanadien de mesure du rendement en matiere de santé mentale et de bien-étre des
enfants et des jeunes ne peut atteindre son plein potentiel que si une infrastructure et une
capacité de connexion avec les intervenants existants (y compris les enfants, les jeunes et les

* Le terme « parent » désigne les tuteurs/responsables de toutes les catégories, y compris par filiation, mariage, parenté
ou placement en famille d’accueil. Le terme « famille » désigne les proches parents de toute personne incluse par
naissance, mariage, adoption, parenté ou accueil. Le terme « pére » désigne plus généralement le parent non
gestationnel.



parents) et des initiatives sont établies dans I’'ensemble du pays aux fins de conceptualisation,
d’approvisionnement, de collecte, d’analyse et de production de rapports.

Résumeé et possibilités pour I'avenir

Cette bréve revue exploratoire, dont I'objectif est de brosser un tableau d’ensemble des conclusions, a
révélé une impressionnante capacité de connaissances sur la mesure du rendement en matiére de santé
mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes (y compris pour le groupe d’age de la PPE). L’existence
de lacunes distinctes et la nécessité de faire mieux pour les enfants et les jeunes au Canada — en
particulier pour les groupes vulnérables et ceux qui méritent I'équité — fait manifestement consensus
parmi les intervenants. Notre potentiel de figurer parmi les pays les plus avancés au monde dans ce
domaine est immense si nous intensifions les efforts de collaboration entre les organisations, les
provinces, les territoires et les collectivités et maximisons nos connaissances approfondies en matiere
de mesure de la santé mentale et du bien-étre.

Les recommandations sont les suivantes : (1) un cadre collaboratif pancanadien de mesure du
rendement en matiére de santé mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes (incluant une
couverture équilibrée du groupe d’age de la PPE), (2) une nouvelle collecte de données (par le biais de
sondages et/ou d’une étude de cohorte longitudinale & I’échelle nationale®), et (3) un systéme
collaboratif pancanadien de mesure du rendement qui permet d’axer la défense des intéréts, la
recherche, la pratique et les politiques sur I'amélioration de la santé mentale et du bien-étre de tous les
enfants canadiens.

* Avec la direction de la collecte de données assurée par des Autochtones pour les familles autochtones.



Introduction et contexte

Les expériences vécues dans la petite enfance ont des conséquences permanentes sur la santé mentale,
et il est de plus en plus admis que la non-intervention a de graves conséquences sur les plans médical et
financier.? La santé mentale et le bien-&tre 3 la PPE se sont hissés en téte des priorités de santé publique
et politiques de plusieurs pays.*> Pour ce groupe d’age, on observe 3 la fois des similitudes (p. ex., dans
la prévalence des troubles™®1°) et des différences frappantes (p. ex., plus grande dépendance a |'égard
des parents et davantage d’obstacles en matiére de mesure) par rapport aux enfants plus 4gés.'*'® Bien
que lI'importance de la santé mentale et du bien-étre a la PPE pour les résultats individuels et sociétaux
soit reconnue, il est généralement admis qu’il manque d’information pour étayer les politiques et les
pratiques au Canada.

Le présent document livre les conclusions d’une breve revue exploratoire effectuée a I'automne 2020 et
portant sur la mesure du rendement en matiére de santé mentale et de bien-étre a la PPE au niveau de
la population des principaux pays développés et administrations canadiennes.

Les principaux objectifs du projet étaient les suivants :

e décrire la situation de la mesure du rendement a la PPE sur le plan des politiques et de la pratique;

e déterminer les possibilités de mesurer le rendement de ce groupe au niveau de la population a
I’échelle pancanadienne.

Les données ont été systématiquement recueillies et synthétisées a partir de la littérature scientifique et
de la littérature grise publiées au Canada et dans des pays comparables au cours des cing derniéres
années principalement. Bien que la revue ait été réalisée dans le cadre du projet sur la santé mentale a
la petite enfance de la CSMC, elle donnait suite aux efforts plus vastes présentés dans son rapport de
2018, Mesurer les progrés : Ressources pour créer un cadre de mesure du rendement sur la santé
mentale et les dépendances au Canada.

Résumé des méthodes employées pour effectuer la revue

Des méthodes de revue exploratoire rapide ont été utilisées pour recueillir des renseignements clés
conformément aux six composantes suivantes :

e revue rapide de la littérature scientifique récente (666 résumés, 81 articles et 1 manuel);

e revue rapide de la littérature grise nationale et internationale (au moyen de recherches générales
et ciblées pour le Canada, I’Australie, la Nouvelle-Zélande, le Royaume-Uni, les Etats-Unis et I’'Union
européenne) (143 documents ou sites Web);

e revue de 19 documents de politique provinciale et territoriale et ensembles d’indicateurs tirés du
projet sur la santé mentale a la petite enfance;

* Selon I’Etude sur la santé des jeunes Ontariens (ESJO) de 2014, la prévalence actuelle des troubles mentaux est estimée
entre 18 a 22 % chez les enfants et les jeunes de 4 a 17 ans (notes 6-8), a environ 11 a 16 % a I’échelle mondiale (note 9),
et a environ 16 & 17 % pour les enfants d’age préscolaire (Norvége, Danemark et Etats-Unis) (note 10). Les estimations ne
tiennent généralement pas compte des troubles concomitants et/ou des problémes de sous-seuil.
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o bref sondage auprés de huit intervenants de la CSMC dans le cadre du projet pour la PPE qui
avaient exprimé un intérét pour la mesure du rendement pour ce groupe d’age;

e bref sondage auprés de cing répondants clés internationaux que les recherches identifiaient
comme des leaders dans leurs pays et comme des personnes renseignées au sujet des autres
leaders et initiatives;

e commentaires de sept experts de la recherche, de la parentalité et de I’élaboration de politiques
sur I"ébauche de rapport.

Nous avons défini la santé mentale au sens large du terme de maniére a inclure le bien-étre,”
conformément aux définitions de I’Organisation mondiale de la Santé (OMS)** et du Cadre du continuum
du mieux-étre mental des Premiéres Nations.'®> Nous avons défini la santé mentale & la premiére et a la
petite enfance comme « le développement de la capacité de I’enfant, de la naissance a I’age de cinqg ans,
a batir des liens étroits et rassurants avec les adultes et d’autres enfants, a expérimenter, gérer et
exprimer une gamme compléte d’émotions et a explorer son environnement et a apprendre — le tout
dans un cadre familial, communautaire et culturel » (p. 1)."® L’analyse reposait sur le cycle de vie, la
santé des populations et des modeles socio-écologiques. Conformément au projet sur la santé mentale
a la petite enfance de la CSMC, nous avons défini la mesure du rendement comme |’utilisation de
mesures ou d’indicateurs (qualitatifs ou quantitatifs) pour mesurer le changement attribuable aux
interventions dans le but d’apporter des améliorations positives pour répondre aux besoins de la
population.” Nous reconnaissons toutefois I’absence de consensus universel quant aux définitions et
I’existence d’autres définitions intéressantes.

Sur le plan du contenu, nous avons inclus la littérature sur les sujets de la mesure du rendement au
niveau des politiques, de la santé publique, des systémes de services et de la pratique parmi tous les
secteurs de services aux enfants. Le suivi de I'état de santé et de développement de la population a la
PPE a également été inclus, ainsi que les attributs du systéme de services a la PPE tels que la qualité et
I’acces. Bien que nous nous soyons efforcés de nous concentrer sur la mesure du rendement au niveau
de la population, une large part de la littérature ne précise aucun niveau de mesure. De méme, bien que
le statut socio-économique (plus précisément la pauvreté) ait été reconnu comme un facteur prédictif
global prédominant de la santé mentale et du bien-étre a la PPE, nous avons choisi de nous concentrer
sur d’autres problemes en matiere de mesure du rendement. En plus d’une large couverture du statut
socio-économique ailleurs,* ¥ la CSMC et la Société canadienne de pédiatrie (SCP) travaillent a la
rédaction d’un document d’information sur les répercussions de la COVID-19 sur les jeunes enfants, qui
tiendra compte de ce sujet.?®

* La définition et la mesure du « bien-étre » varient. Bien que le bien-étre soit généralement mesuré en tant que notion
large englobant plusieurs domaines de la vie, y compris la santé mentale, il arrive, en particulier pour le groupe d’age de
la PPE, que des indicateurs plus directs de la santé et du développement mentaux ou émotionnels fassent défaut. Le
bien-étre a aussi été mis en ceuvre en tant que concept unique mesurable au niveau individuel au moyen de mesures a
un ou plusieurs éléments. D’importantes distinctions doivent étre faites entre le bien-étre, le bien-étre mental et la
maladie mentale dans toute initiative de mesure du rendement chez les enfants et les jeunes, y compris le groupe d’age
de la PPE.

* Les recherches devaient porter sur la tranche d’age de 0 a 6 ans, mais, comme les points de vue exprimés dans la
littérature considéraient également les périodes prénatale et périnatale comme étant d’'importance capitale, nous les
avons incluses. On observe également différentes limites supérieures (p. ex., 0-3 ans, 0-4 ans, 0-5 ans, 0-6 ans et 0-8 ans)
relatives a la santé mentale a la PPE dans la littérature examinée.



Le calendrier et le budget du projet ont limité la collecte, la synthése et I'examen des documents. Ainsi,
bien que les conclusions générales reflétent les documents examinés, la couverture du sujet par ce
rapport ne doit pas &tre considérée comme compléte.”

Comme I'accent a été mis sur la mesure du rendement a la PPE au niveau de la population, le présent
rapport couvre les contextes international et national et seulement les initiatives
provinciales/territoriales les plus vastes." Ces sections contextuelles sont suivies d’une élaboration de
chaque conclusion clé. La derniéere section présente un résumé et des suggestions pour faire progresser
les possibilités de mesure générale du rendement au Canada.

Contextes international et national pour la mesure du rendement
en matiere de santé mentale a la PPE

Initiatives transnationales

Au cours des derniéres décennies, des efforts importants ont été déployés pour mesurer la santé des
enfants et des jeunes de facon plus globale a I'échelle du pays.?* Un indice du bien-étre des enfants
européens, publié en 2009, comprenait 43 indicateurs répartis en 19 groupes. Pourtant, dans ces
ensembles, trés peu d’indicateurs autres que les mesures périnatales (p. ex., mortalité infantile et poids
a la naissance) ou socio-environnementales (p. ex., chdmage et pauvreté) étaient propres a la santé
mentale a la PPE.?> 23 En 2009 également, un rapport de 'OCDE (Organisation de coopération et de
développement économiques) sur les données relatives a la santé des enfants et des jeunes dans

30 pays? faisait état de la rareté des données pour la période prénatale et la petite enfance dans la
plupart des nations, notant que les indicateurs habituels pour ce groupe d’age sont le poids a la
naissance, les taux d’immunisation, la mortalité et I'allaitement. Le rapport révélait également I'absence
de ventilation par statut d’Autochtone ou d’autre groupe ethnique, génant ainsi les efforts visant a
améliorer I'équité. En outre, un document de I"'UNICEF publié en 2009 et décrivant de fagon détaillée les
travaux conceptuels sur les indicateurs du bien-étre de I'enfant (et la nécessité d’équilibrer les
indicateurs positifs et négatifs)!® indiquait que malgré le fait que « les indicateurs sont souvent recueillis
en silos (p. ex., éducation ou santé seulement), il est largement reconnu que le bien-étre touche
plusieurs domaines » (p. 17).% Le rapport mentionnait également que, puisque « les jeunes enfants — a
la petite enfance et en age de fréquenter I’école primaire — sont sous-représentés dans les sources de
données internationales [. . .] on ne dispose pas d’un portrait du bien-étre positif des jeunes enfants »
(p. 24).%

Une recherche menée ultérieurement (2016) s’est penchée sur les développements dans la mesure plus
directe de la santé mentale des enfants et des jeunes a des fins de comparaison entre les pays,?’” mais
toutes les mesures décrites concernent des enfants plus agés — car « les mesures sont généralement
axées sur les adolescents et les jeunes enfants sont sous-représentés dans les sources de données
internationales » (p. 107).28 Un rapport produit en 2018 par le Nuffield Trust et le Royal College of
Paediatrics and Child Health et consacré expressément au bien-étre a la petite enfance (définie comme
s’étendant de 0 & 4 ans) a illustré ce probléme.? Les indicateurs de 14 pays (dont le Canada), bien que

* Voir la ressource A (publiée séparément) pour tout savoir sur les méthodes utilisées.
" Voir la ressource B (publiée séparément) pour en savoir plus sur toutes les initiatives provinciales/territoriales
pertinentes identifiées.



présentés comme reflétant la santé et le bien-étre, ne comprenaient que la santé périnatale, la
mortalité, 'immunisation, I'allaitement, I'obésité, le cancer, les maladies cardiaques, les blessures et les
anomalies du tube neural; mais aucune mesure directe de la santé mentale ou du bien-étre a la PPE.

Toujours en 2018, Aleman-Diaz et autres ont fait état de données plus globales sur la santé des enfants
dans 53 pays®, tout en se concentrant sur des questions telles que I'obésité infantile, les taux
d’'immunisation et I'exposition a la violence. Les auteurs ont noté avoir plus de 3 500 indicateurs a
examiner. lls se sont également dits trés inquiets quant a la nature fragmentaire de la mesure de la
santé mentale (principalement en ce qui concerne les jeunes), bien qu’ils aient déclaré qu’il s’agissait
d’une question importante. Bien que de nombreux indicateurs liés a la santé mentale aient été obtenus
dans le cadre du sondage du Health Behaviour in School-Aged Children (HBSC) réalisé dans plusieurs
pays, aucun ne couvrait la PPE. Ce travail a aussi permis de cerner des lacunes dans les données relatives
aux groupes vulnérables (p. ex., enfants placés en institution, minorités ethniques et enfants immigrés).

Deux études pertinentes de 2020 ont également été trouvées. La premiere est un rapport de I'OCDE
faisant état de données transnationales sur des enfants de cing ans d’Estonie, d’Angleterre et des Etats-
Unis. Cette étude était axée sur les aspects du développement et de I'apprentissage capables de prédire
les résultats scolaires et le bien-étre ultérieurs dans quatre domaines : la littératie, la numératie,
I’autorégulation et les compétences socio-émotionnelles.?! Par 'utilisation de mesures directes et
d’évaluations de parents et d’enseignants, I'étude a démontré (dans le cadre d’un projet de recherche)
qgue les mesures pouvaient étre standardisées et administrées dans des contextes culturels trés
différents.

La seconde étude, réalisée par 'UNICEF, portait sur le bien-étre — avec un accent plus marqué sur la
santé mentale — dans 41 pays a revenu élevé (dont le Canada, pour certains indicateurs).3? Le rapport
définit la « satisfaction a I’égard de la vie » comme la mesure individuelle du bien-étre la plus disponible,
mais elle n’a été rapportée que pour les enfants de 15 ans, et de nombreux pays (dont le Canada) ne
I’ont pas utilisée. Les auteurs ont noté qu’il n’existait « aucune donnée fiable et comparable sur la santé
mentale des enfants dans cet ensemble de pays riches » (p. 3),3® avec des mesures portant uniqguement
sur les adolescents. lls ont également relevé des lacunes en ce qui concerne le sentiment positif de bien-
étre et d’épanouissement des enfants et les problemes de santé mentale (autres que le suicide). L'étude
comprenait plusieurs indicateurs de contexte socio-économique, mais un seul était a la fois direct et
propre a la PPE (la proportion d’enfants concernés par |'apprentissage et la garde des jeunes enfants).
Parmi les documents examinés a I’échelle internationale, il s’agissait du seul rapport suffisamment
récent pour aborder les premiers signes de répercussions de la pandémie de COVID-19 sur les enfants et
les jeunes. En ce qui concerne le bien-étre mental, les auteurs ont noté que « la crise actuelle dans le
domaine de la santé mentale des enfants ira probablement en s’intensifiant. L’expérience du
confinement, du deuil et des tensions permanentes au sein des relations familiales causées par
I'incertitude économique peut nuire au bien-étre mental de nombreux enfants. Les enfants peuvent se
sentir anxieux, vivre de I'insécurité et craindre pour 'avenir » (p. 57).3

En résumé, méme aujourd’hui, les initiatives de comparaison internationale sont trés limitées en ce qui
concerne les mesures de la santé mentale et du bien-étre des enfants et des jeunes parmi tous les
groupes d’age — et extrémement limitées en ce qui concerne la PPE. L’idéal serait d’effectuer une
analyse comparative avec d’autres pays, mais choisir des indicateurs en fonction de leur disponibilité
dans les pays entrainera des lacunes et des biais qui risquent d’empécher la recherche des indicateurs
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les plus utiles dans un pays. Dans tous les cas, il faudra probablement attendre tres longtemps avant que
suffisamment de pays mesurent des indicateurs comparables et plus directs de la santé mentale et du
bien-étre dans le groupe d’age de la PPE.

Initiatives nationales prises dans certains autres pays développés

AUSTRALIE

Selon les renseignements trouvés en ligne, les gouvernements et les organismes de recherche
australiens sont trés actifs au chapitre des rapports a 'échelle nationale et des Etats sur la santé des
enfants et des jeunes dans son ensemble. L’Australian Research Alliance for Children and Youth produit
des rapports sur les indicateurs de santé depuis au moins 2008, le plus récent datant de 2018.3> Son
travail comprend plusieurs indicateurs relatifs a la petite enfance, y compris ceux liés aux établissements
d’apprentissage et de garde des jeunes enfants.”

En 2011, le gouvernement australien a produit un cadre national pour la prestation universelle de
services de santé aux enfants de 0 & 8 ans et a leur famille.?® Ce rapport plus général couvrait les services
de la période prénatale (y compris les services incluant les péres), la promotion et la prévention, et
comprenait des indicateurs trés propres a certains programmes. Les mesures relatives a la PPE étaient
nettement axées sur les résultats périnataux, mais le cadre général intégrait la mesure du rendement de
maniere admirable. Le cadre fait également état des progres réalisés quant a la « surveillance du
rendement a I’échelle nationale et la compilation de données nationales sur la santé de la population a
des fins de comparaison entre les administrations et les sous-populations » (p. 13).%” Des indicateurs

« phares » issus de ce travail ont été recensés pas plus tard qu’en 2018, et en 2019, le gouvernement
actuel a publié National Action Plan for the Health of Children and Young People: 2020-2030.% Le cadre
insistait aussi fortement sur une approche fondée sur le parcours de vie, y compris la petite enfance, et
sur I'importance de I'intervention précoce. Le cadre faisait aussi référence a d’autres stratégies (p. ex.,
apprentissage des jeunes enfants) et a des ensembles d’indicateurs.

Un ensemble d’indicateurs trés complet, publié en 2020 sous le titre Australia’s Children, se composait
de sept domaines, dont quelques-uns sont pertinents pour la PPE.3 Ce travail a également permis de
déterminer les lacunes en matiere de données et les groupes prioritaires, tout en soulignant la nécessité
de réviser les ensembles d’indicateurs existants et de développer de nouveaux indicateurs, processus de
collecte de données et plateformes de données axées sur les enfants. En ce qui concerne la mesure a
proprement parler, I'enquéte périodique australienne menée auprés de la population sur la santé
mentale et le bien-étre des enfants et des adolescents ne couvrait que les dges de 4 a 17 ans, ce qui crée
un angle mort quant a la santé mentale a la PPE.*° La revue de la littérature réalisée en 2015 par le
gouvernement de I'Etat de Victoria, intitulée Assessment of Wellbeing in Early Childhood Education and
Care, qui se concentre sur le groupe d’age de 0 a 5 ans, est un autre cadre australien portant
précisément sur la mesure du rendement en matiére de santé mentale a la PPE.*! Son public cible était
principalement constitué de fournisseurs de services de garde et, bien qu’il soit surtout applicable a la
mesure du rendement au niveau des services ou des programmes, il couvrait des mesures dans

cing domaines pouvant aussi étre utiles au niveau de la population ou du systeme.

* Ces indicateurs, ainsi que les indicateurs relatifs a la PPE provenant des documents trouvés pour tous les autres pays (y
compris le Canada), sont fournis dans un document distinct (ressource C).



Dans le cadre de notre bref sondage aupres des répondants clés internationaux, Brad Morgan, le
directeur d’Emerging Minds, a indiqué que la Nouvelle-Galles du Sud élaborait actuellement une échelle
de résultats des services de santé mentale pour les nourrissons basée sur I'’échelle HONOS (Health of the
Nation Outcome scales). Les indicateurs nationaux possibles pour cette tranche d’age sont aussi en
cours d’examen.

NOUVELLE-ZELANDE

La Nouvelle-Zélande, comme d’autres pays, s’efforce depuis de nombreuses années de faire progresser
la mesure de la santé des enfants et des jeunes de maniere plus générale. Pourtant, dans un rapport de
2007 de la Pediatric Society of New Zealand sur I’élaboration d’un cadre pour les enfants et les jeunes,
outre les mesures habituelles de I'environnement social (p. ex., revenu et éducation, grossesse chez les
adolescentes, surpeuplement des ménages), les seules mesures directement liées a la santé mentale
étaient 'automutilation et le suicide, et celles-ci ne s’appliquaient qu’aux jeunes et aux groupes plus
agés.*? Les auteurs ont noté la rareté des données relatives aux handicaps et aux maladies mentales par
rapport a 'importance de ces problémes pour la santé publique.

En ce qui concerne la mesure des résultats des services de santé mentale, le Health Research Council of
New Zealand a fait état de travaux remarquables (bien que datant de 2004) portant sur I'utilisation et
I’acceptabilité des mesures dans les services de santé mentale.*® Bien qu’il vise principalement le niveau
des services, le travail a tenu compte des points de vue autochtones d’une maniere rarement observée.
Ces travaux se sont non seulement penchés sur I'acceptabilité d’outils courants tels que le
Questionnaire sur les points forts et les points faibles (QPFPF) et la Liste des comportements de I'enfant
(LCE) pour le peuple maori, mais ont également rendu compte de I'élaboration et de I'utilisation d’un
outil d’évaluation des résultats liés a I’état de santé (Hua Oranga) conforme aux conceptions maories de
la santé et du bien-étre. Bien que I'outil Hua Organa ne s’adresse pas expressément aux jeunes enfants,
ce travail offre des legons précieuses sur 'utilisation de mesures et d’indicateurs culturellement
pertinents et appropriés.

Au cours de la derniére décennie, la Nouvelle-Zélande a notamment lancé une initiative multipartite
appelée Every Child Counts, qui met I'accent sur I'importance des 1 000 premiers jours de la vie et
semble étre née d’initiatives en matiére de nutrition infantile.** Linitiative préconise d’investir tét,
particulierement aupres des enfants vulnérables, et d’intervenir pour favoriser un développement
positif. Elle insiste également sur I'importance de la collecte de renseignements de haute qualité sur le
bien-étre des enfants. Un rapport sur I'application des concepts et principes des 1 000 jours au niveau
communautaire a I'lle du Sud illustre comment un ensemble complet d’indicateurs peut &tre intégré
dans un contexte culturel et étre utilisé pour orienter les politiques et les programmes. Les mesures
progressives pertinentes pour la santé mentale a la PPE comprenaient le dépistage a I'aide du QPFPF, a
partir de 3 ans. Les ambitieux indicateurs de santé mentale a la PPE du rapport comprennent une
mesure du bien-étre des enfants de moins de 2 ans, ainsi que des mesures de la santé mentale positive
des parents, de I’'attachement sécurisant et des relations familiales aimantes, des possibilités de jeu, des
environnements adaptés aux bébés et de la qualité des services a la petite enfance. Ce rapport fait
également référence a I'enquéte néo-zélandaise continue sur la santé, comportant certaines données
sur les enfants de 0 a 14 ans, telles que déclarées par leurs parents ou leurs fournisseurs de soins.

Dans le cadre de notre bref sondage international, Trecia Wouldes, professeure adjointe de I'Université
d’Auckland, a noté que des travaux sont en cours dans le cadre du programme national Well Child pour



faire progresser la mesure des indicateurs clés de la santé mentale des nourrissons a I'échelle du pays.
Les lignes directrices néo-zélandaises relatives aux services de santé mentale pour enfants et
adolescents sont aussi en cours de révision afin d’y inclure les compétences cliniques propres a la santé
mentale des nourrissons.

ROYAUME-UNI

Le Royaume-Uni dispose d’un cadre de résultats pour sa politique Every Child Matters depuis 2005.
Comme dans d’autres pays, la proportion d’indicateurs propres a la santé mentale et au bien-étre a la
PPE était faible et comprenait les mesures indirectes habituelles communes aux pays développés a ce
moment-13.%> En 2009, I’Action for Children and the New Economics Foundation a produit Backing the
Future: A Guide to Measuring Children’s Well-Being.*® Ses auteurs considéraient I’adoption généralisée
de mesures sociales et psychologiques a I'égard des enfants comme étant essentielle :

Outre les conditions structurelles qui influent sur les circonstances de la vie des enfants (p. ex., pauvreté,
inégalités), les aspects psychologiques et sociaux du bien-étre des enfants sont aussi essentiels a I'amélioration des
résultats. Afin de mesurer efficacement I'influence positive des services et leurs retombées locales au sens large,
Backing the Future soutient que des mesures plus concretes des progres doivent étre développées au niveau
national, au niveau local et au niveau du service ou du projet.*” (p. 1)

Les auteurs ont aussi affirmé que la mesure du bien-étre a I'enfance reposait largement sur des mesures
objectives (observables), comme I'obésité, plutot que sur I'expérience de vie des enfants. Pourtant, bien
que le rapport souléve des points importants, les solutions qu’il présente concernent principalement la
mesure du bien-étre autodéclaré des enfants agés de 7 ans et plus.

Dans un rapport produit en 2009 par le centre de recherche du National Children’s Bureau qui portait
sur la mesure du bien-étre des jeunes enfants de la naissance a 8 ans, les domaines clés proposés
étaient le bien-étre physique; le bien-étre mental, émotionnel et social; le développement cognitif et du
langage et les résultats scolaires; et les croyances.*® Bien que les indicateurs liés a la santé mentale
soient inclus dans plus d’un domaine, concernant celui du bien-étre mental, émotionnel et social, le
rapport recommandait d’essayer d’évaluer comment les enfants agissent, se comportent, se sentent,
communiquent leurs sentiments et s’entendent avec les autres, en commencant (chez les plus jeunes)
par le tempérament et la régulation. Les auteurs ont noté que les enfants sont capables de parler d’eux-
mémes en termes simples dés I'age de 4 ans. Le document traite également des instruments de mesure
de maniére tres détaillée.

Public Health England a publié le rapport Measuring Mental Well-being in Children and Young People en
2015.% Bien gqu’il couvre un vaste éventail d’ages, ce rapport définit la petite enfance entre 0 et 5 ans,
contrairement a d’autres documents britanniques qui la définissent entre 0 et 8 ans. De plus, comme il
reposait sur I'autodéclaration, ses instruments de liste ne convenaient qu’aux personnes de 8 ans et
plus.

Plusieurs documents d’autres pays ont fait I'éloge de I'ensemble d’indicateurs nationaux pour la santé
mentale des enfants et des jeunes mis au point en Ecosse. Le travail sur ce cadre et cet ensemble
d’indicateurs a commencé en 2011 avec des mesures couvrant les problemes de santé mentale et le
bien-étre, ainsi que les facteurs contextuels connexes (du niveau individuel au niveau du systéme).>® En
2013, I'Ecosse a fait rapport sur la plupart des 109 indicateurs qui avaient été élaborés, puis a transféré
les rapports sur certains d’entre eux a ScotPHO (une collaboration d’agences de santé publique).>! Les
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indicateurs actuels directement pertinents pour le groupe d’age de la PPE ne sont recueillis que pour les
enfants de 4 ans et plus (reposant la plupart sur le QPFPF).

ETATS-UNIS

Aux Etats-Unis, un vaste programme visant a influencer la politique et la pratique en matiére de santé
mentale a la PPE a été adopté par l'initiative Zero to Three. Ces travaux ont permis de cerner des
lacunes dans les connaissances générales (p. ex., le mythe selon lequel les problémes de santé mentale
n’apparaissent pas dans ce groupe d’age, ainsi que les préjudices potentiels de I'« attentisme » dont
font preuve les fournisseurs de soins), tout en soulignant clairement la disponibilité d’interventions
efficaces. L'initiative a aussi permis d’identifier les problemes liés au systéme, tels que I'approche de
financement unique en silo qui empéche une planification et une intervention efficaces. Notre bréve
revue exploratoire a permis de trouver plusieurs documents recommandant des approches politiques
précises, mais aucun qui soit plus propre a la mesure du rendement. Le Centre de développement de
I'’enfant de I’'Université de Harvard est une autre organisation reconnue pour défendre I'importance de
la santé mentale a la petite enfance. Son objectif est de mener et de résumer des recherches sur la
santé mentale et les problémes de développement connexes, ainsi que sur I'efficacité des programmes
destinés a ce groupe d’age, et de promouvoir les politiques pertinentes telles que le congé parental
rémunéré. Cependant, des recherches rapides sur le site Web de I'organisation n’ont permis de trouver
aucun document portant expressément sur la mesure du rendement au niveau de la population.

Le Federal Interagency Forum on Child and Family Statistics rend compte chaque année d’un ensemble
de 41 indicateurs nationaux du bien-étre des enfants dans sept domaines, soit I'environnement familial
et social, la situation économique, les soins de santé, I'environnement physique et la sécurité, le
comportement, I’éducation et la santé.™ 2 Bien que les indicateurs pour le groupe d’age de la PPE soient
assez traditionnels (p. ex., le contexte socio-économique et les statistiques périnatales traditionnelles), il
existe un indicateur plus direct : les difficultés émotionnelles et comportementales des enfants de 4 ans
et plus. La plupart des données relatives aux indicateurs sont ventilées par age, par sexe, par race et par
situation de pauvreté, un ensemble qui permet d’examiner certaines questions d’équité.

Dans le cadre de notre bref sondage aupres des répondants clés internationaux, William Copeland,
professeur a I’'Université du Vermont, a indiqué que I'étendue des problémes de santé mentale au sein
du groupe d’age de la PPE était mal comprise. Actuellement, a I'échelle nationale, non seulement
aucune surveillance de la santé mentale a la petite enfance n’est assurée, mais il n’y a ni études
représentatives du probléme, ni caractérisation des besoins non satisfaits, ni probabilité de recevoir des
services conformes aux meilleures pratiques. Selon Jennifer Boss et Kathleen Mulrooney, répondantes
clés de Zero to Three, les initiatives en matiére de pratiques de pointe aux Etats-Unis comprennent le
recours a des conseillers en santé mentale et au Pyramid Model for Supporting Social and Emotional
Competence in Infants and Young Children (modéle pyramidal a I'appui des compétences sociales et
émotionnelles des nourrissons et des jeunes enfants) au sein des systemes étatiques d’apprentissage et
de garde des jeunes enfants. Elles ont également souligné le travail du Maternal and Child Health
Bureau (MCHB)" sur les services de consultation en santé mentale, y compris I’aide que les conseillers
peuvent apporter en cas de dépression périnatale dans les contextes des services de garde et des visites

* Les données pour 2020 ont été recueillies et communiquées avant la pandémie de COVID-19.
" Le MCHB fait partie du Center for the Study of Social Policy de la Substance Abuse and Mental Health Services
Administration (SAMHSA).
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a domicile, mais n’ont pas fait de commentaires précis sur la mesure du rendement en matiere de santé
mentale et de bien-étre a la PPE.

Ce bref tour d’horizon des initiatives menées dans des pays comme le Canada a révélé quelques activités
progressistes, mais peu d’avancées dans la mesure plus directe de la santé mentale et du bien-étre des
nourrissons et des enfants d’age préscolaire. Bien que les indicateurs utilisés soient importants, il s’agit
de mesures périnatales et socio-économiques relativement traditionnelles. Méme au sein des pays, il ne
semble pas y avoir de consensus sur la mesure de la santé mentale et du bien-étre des enfants et des
jeunes, ni sur les parameétres du cadre, les domaines et les indicateurs.

Contexte politique canadien entourant la mesure du rendement en matiére de santé mentale et de
bien-étre a la PPE

Les initiatives politiques fédérales-provinciales-territoriales en matiere de santé mentale des enfants et
des jeunes remontent a de nombreuses années. Au cours de la derniere décennie, le cadre stratégique
pancanadien pour la santé mentale des enfants et des jeunes (le cadre Evergreen), élaboré par le comité
consultatif sur les enfants et les adolescents de la CSMC en 2010, a constitué une étape importante en
matiére de politiques.* Le rapport fournissait des orientations stratégiques générales en matiére de
politiques et de pratiques, qui reposent sur des consultations approfondies, notamment auprés des
familles et des jeunes. Il mettait I'accent sur la promotion, la prévention et I'intervention précoce et
donnait des exemples de pratiques progressistes pour le groupe d’age de la PPE, notamment le
dépistage lors des bilans de santé / visites médicales et la formation des fournisseurs de soins de santé
et de services d’apprentissage et de garde des jeunes enfants. Bien que le rapport ne précisait pas les
approches en matiére de mesure du rendement, il offrait une perspective pancanadienne et des valeurs
communes qui pourraient servir de base a un cadre de mesure du rendement en matiéere de santé
mentale des enfants et des jeunes, avec des indicateurs pertinents pour la santé mentale et le bien-étre
ala PPE.

Dans la décennie suivant la publication du document-cadre Evergreen, les politiques pertinentes ont
évolué dans toutes les provinces et tous les territoires. Le contenu relatif aux priorités en matiére de
santé mentale et de dépendances, et, de fagon plus générale, la mesure du rendement, a été examiné
en profondeur dans le cadre du projet « Mesurer les progrés ».>* Dans le cadre du présent projet, cette
revue de 19" documents de politique a été mise a jour et bridvement réexaminée dans I'optique de la
mesure du rendement en matiére de santé mentale et de bien-étre a la PPE." Les principales conclusions
suivantes témoignent de sa reconnaissance de I'importance de la santé mentale et du bien-étre, des
actions politiques et de la mesure du rendement a la PPE :

e Les 13 administrations reconnaissent I'importance de la santé des familles et des enfants, de la
promotion, de la prévention et de I'intervention précoce.

e Seules quatre d’entre elles disposaient d’une politique récente sur la santé mentale des enfants et
des jeunes; dont deux seulement étaient actuelles (c.-a-d. publiées au cours des cing derniéres
années).

" Le nombre de documents examinés (19) dépassait le nombre de politiques élaborées dans les provinces et territoires
(13), car certaines provinces ou certains territoires avaient des documents de politique distincts pour les enfants et les
jeunes et pour les adultes, des documents de politique distincts pour les Autochtones ou des documents
d’accompagnement stratégiques.

" La liste des documents est fournie séparément dans la ressource A.
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e Les documents de 10 administrations considérent la santé mentale a la petite enfance comme une
priorité politique précise.

e Seules quatre d’entre elles ont fait référence aux points de vue des Autochtones en ce qui concerne
le groupe d’age des jeunes enfants.

e Dix administrations ont mentionné des interventions dédiées a ce groupe d’age, mais, dans la
plupart des cas, elles étaient fournies a titre d’exemples, plutot que de mesures précises a prendre.

e Lorsque des interventions précises étaient mentionnées, il n’y avait guere de cohérence entre les
administrations.

e La plupart des documents ont noté I'importance de la mesure du rendement de maniére plus
générale, mais aucun n’a précisé plus d’'un ou deux objectifs de mesure propres a la PPE.

e Dans I'ensemble, seules trois administrations disposaient d’un plan actuel plus précis en matiéere de
santé mentale des enfants et des jeunes, considéraient le groupe d’age de la PPE comme une
priorité importante ou spécifique, et incluaient le point de vue autochtone dans I'élaboration de la
politique.

Les cadres d’indicateurs de mesure du rendement en matiére de santé mentale et de dépendances
proposés ou utilisés dans les provinces/territoires (et identifiés dans le projet « Mesurer les progrés » de
2018) ont aussi été réexaminés dans I'optique de la santé mentale et du bien-é&tre a la PPE. A I'époque,
environ 9 % (16 des 182 indicateurs) étaient pertinents pour le groupe d’age de la PPE (autres que les
indicateurs socio-économiques généraux), dont seulement 6 (3,3 % au total) étaient propres a ce
groupe.

INITIATIVES PANCANADIENNES PERTINENTES POUR LA MESURE DU RENDEMENT EN MATIERE DE SANTE MENTALE ET
DE BIEN-ETRE A LA PPE

Beaucoup de contenu concernant la mesure de la santé mentale et du bien-étre au niveau de la
population pour le groupe de la PPE a été trouvé dans de nombreux documents aux niveaux
pancanadien et provincial/territorial. La section qui suit décrit des initiatives pancanadiennes et
quelques initiatives provinciales/territoriales jugées plus pertinentes pour I'avancement de la mesure du
rendement a I’échelle nationale.”

En 2011, le groupe de travail sur la petite enfance de la SCP a publié sa recommandation selon laquelle
les fournisseurs de soins primaires et les professionnels de la santé publique devraient effectuer une
visite améliorée a I'dge de 18 mois (y compris des instruments de dépistage potentiels).>> Parmi ses
recommandations spécifiques figurait la mise en place d’un « systeme complet de mesure et de suivi
permettant la cueillette de données appropriées sur les progrés réalisés auprées des jeunes enfants du
Canada et de leur famille. » (p. 649)® Dans un rapport subséquent sur la santé générale des enfants et
des jeunes, la SCP a recommandé la définition de I'état d’avancement de la mise en ceuvre du bilan de
santé amélioré a 18 mois comme indicateur de rendement dans toutes les provinces et tous les
territoires.”” Le groupe de travail a aussi publié une déclaration sur la mesure a I'appui du
développement a la petite enfance qui décrit quatre approches : I'ensemble de mesures de I'Instrument
de mesure du développement de la petite enfance (IMDPE)," les enquétes longitudinales, les données

* Une liste de toutes les initiatives provinciales/territoriales pertinentes est fournie séparément dans la ressource B.
*L'Instrument de mesure du développement de la petite enfance est un outil d’évaluation systématique par les
enseignants qui utilise des éléments dans cinqg domaines : physique, social, émotionnel, langage/cognition et
compétences de communication/connaissances générales. Développé en collaboration au Canada et couramment utilisé
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administratives longitudinales liées aux données de I'IMDPE, et les indices de bien-étre plus larges.>®
Outre les enquétes longitudinales et les indices de bien-étre (pour lesquels des mesures plus directes de
la santé mentale a la PPE font encore défaut), certains progres ont été réalisés a I’échelle
pancanadienne.

En 2014, le Collége royal des médecins et chirurgiens du Canada a demandé une augmentation du
financement des interventions précoces et effectué une recommandation similaire a celle de la SCP en
faveur d’un « systéme robuste de collecte, de suivi et de rapports sur la petite enfance » (p. 2).°
L’équipe de Promotion de la santé mentale de la petite enfance de |’Hospital for Sick Children de
Toronto a aussi fait avancer le débat au Canada dans son rapport intitulé Embedding the Science of
Infant Mental Health in Practice and Policy, publié en 2015.%° Le rapport a soulevé des préoccupations
guant a la compréhension du public et des professionnels par rapport a la santé mentale des
nourrissons et relevé les lacunes en matiére de soins et d’information, notamment I'absence de
dépistage uniforme dans tous les secteurs et le manque de données sur la prévalence et I'efficacité des
programmes. Toujours en 2015, un document de travail du Conseil canadien des déterminants sociaux
de la santé (CCDSS) sur ’'amélioration du développement sain des enfants a synthétisé les themes de

12 leaders canadiens en mettant 'accent sur les enfants de 0 a 3 ans.®! Entre autres stratégies, le CCDSS
recommandait de normaliser les outils de dépistage et les évaluations et de recueillir des données
longitudinales sur les enfants de 0 a 3 ans. Les travaux complémentaires réalisés par le CCDSS en 2017
présentaient les lecons tirées des interventions communautaires effectuées auprés de ce groupe d’age a
I’échelle nationale.®?

Depuis plusieurs années, la politique sur I’éducation préscolaire constitue une force pour le Canada.
Parmi les faits saillants, mentionnons I'accord sur I'apprentissage et I’éducation de la petite enfance
conclu entre I'ensemble des provinces et des territoires et |’Association canadienne des doyens et
doyennes d’éducation en 2013% et des travaux importants visant a relier 'apprentissage des jeunes
enfants a 'apprentissage ultérieur dans le cadre d’'un modéle et d’un programme d’études cohérents.5*
% En ce qui concerne la mesure du rendement, des rapports réguliers ont été faits sur les progreés
réalisés en matiere de politiques relativement a 19 mesures de I’éducation a la petite enfance dans des
domaines comme les structures de gouvernance, les niveaux de financement, I'acces, la qualité des
environnements d’apprentissage des jeunes enfants et la responsabilisation.®® Au Canada, cependant,
seulement 53 % des enfants de moins de 5 ans sont inscrits dans un programme officiel d’éducation de
la petite enfance®’, ce qui soulighe I'importance d’une mesure continue dans le groupe d’age de la PPE
pour ceux qui y ont acces et ceux qui n’y ont pas acces.

En 2017, le Caledon Institute of Social Policy a publié les résultats d’'une étude de faisabilité sur une
stratégie nationale pour les données sur les enfants (« enfant » étant défini comme la période de 0 a

18 ans).®8 Les lacunes soulevées dans le rapport comprennent les données sur la petite enfance (y
compris la période prénatale), la santé mentale et le bien-étre percu, les enfants handicapés, les enfants
autochtones, les enfants réfugiés et immigrants, les enfants pris en charge, ainsi que les programmes

dans les documents de politique provinciaux/territoriaux et dans d’autres pays, I'IMDPE permet de rendre compte du
niveau de préparation a fréquenter I’école au niveau de la population (il ne s’agit pas d’un outil de diagnostic au niveau
individuel). Des instruments similaires ont maintenant été développés pour les tout-petits, les enfants a I'école
intermédiaire et les jeunes, ainsi que pour les rapports des parents.
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d’apprentissage et de garde des jeunes enfants et leur qualité. Le rapport recommande de s’appuyer sur
les excellentes initiatives en matiere de données déja en place au Canada.

Bien qu’elles ne concernent pas exclusivement la petite enfance, certaines initiatives récentes en
matiére de données autochtones ont des implications importantes pour la mesure du rendement en
matiere de santé mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes. En 2018, le Centre de gouvernance
de lI'information des Premieres Nations a publié sa plus récente Enquéte régionale sur la santé des
Premiéres Nations.®® Au total, 24 000 personnes provenant de 250 communautés des Premiéres Nations
ont été interrogées conformément aux principes de PCAP,” a I'aide du Cadre du continuum du mieux-
étre mental des Premiéres Nations.”® L’enquéte comprenait des données sur la PPE (santé au sens large)
obtenues par le truchement de rapports des parents/fournisseurs de soins et de nombreux indicateurs
traditionnels tels que le poids a la naissance, 'immunisation et les blessures. L’'enquéte traitait aussi de
I"apprentissage des jeunes enfants, notamment la collecte d’indicateurs culturellement pertinents tels
gue les mets traditionnels et 'utilisation de la médecine traditionnelle. Les problemes liés a la collecte
de données sur la population dans les communautés autochtones et les préjudices historiques ont été
bien expliqués par d’éminents chercheurs au Canada. En réponse a cette situation, le rapport propose
des solutions qui consistent notamment & modifier la maniére de mesurer et ce qui est mesuré.”

En 2019, le Centre de collaboration nationale de la santé autochtone a publié Le développement des
jeunes enfants autochtones au Canada : état actuel des connaissances et orientations futures. Le rapport
comprend des statistiques pour un large éventail d’indicateurs de santé et sociaux, y compris des
données sur les enfants autochtones de moins de six ans. Le rapport révele également plusieurs lacunes,
telles qu’un manque de données désagrégées sur certains sous-groupes d’Autochtones, de données
longitudinales, d’indicateurs culturellement pertinents et d’indicateurs de I'identité autochtone
cohérents.”? Le rapport s’est aussi penché sur les interventions intersectorielles visant ce groupe d’age
qui ont été utilisées avec les communautés autochtones. Le mouvement en faveur de la souveraineté
des données autochtones (définie comme le droit de régir la collecte, la propriété et I'utilisation des
données) prend également de 'ampleur au Canada et parmi les groupes autochtones du monde entier.
Les enjeux sont complexes, mais le dialogue et le processus continus entourant 'ensemble de la
guestion — de la reconceptualisation des ensembles de données (p. ex., s’éloigner du cadre du déficit
chronique qui a caractérisé les efforts passés) a la collecte, en passant par la gestion et la production de
rapports aux dirigeants’® — constituent des avancées importantes pour tous les Canadiens.

Le Canadian Index of Wellbeing de I’Université de Waterloo rend compte d’un vaste ensemble
d’indicateurs de bien-étre pour tous les ages, mais il n’existe aucune mesure liée a la santé mentale des
moins de 12 ans.”® UNICEF Canada a également produit récemment un indice similaire pour les enfants
et les jeunes : L'Indice canadien du bien-étre chez les enfants et les jeunes.” Bien que son ensemble
comporte 125 indicateurs, seule une faible minorité se rapporte a la mesure des plus jeunes et un
nombre encore plus restreint est directement lié a la santé mentale a la PPE.

L'Agence de la santé publique du Canada (ASPC) dispose de systémes pour assurer le suivi de certains
indicateurs globalement pertinents pour la santé mentale et le bien-étre a la PPE. Il s’agit notamment
des indicateurs de santé périnatale (dont le plus pertinent serait la consommation d’alcool par la meére

*Les principes de PCAP désignent un ensemble de principes décrits par le Centre de gouvernance de I'information des
Premiéres Nations pour la propriété, le controle, I'acces et la possession des données par les Premiéres Nations.
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pendant la grossesse), du Cadre d’indicateurs de la maltraitance envers les enfants (dont plusieurs sont
pertinents pour la PPE), et des indicateurs de santé et de bien-étre des Premieres Nations et des Inuits
(dont un trés petit nombre sont pertinents pour la PPE).”® 7778 |’ ASPC a également fait progresser la
mesure de I'état de santé mentale de fagon plus générale grace au Cadre d’indicateurs de surveillance
de la santé mentale positive. Des indicateurs ont maintenant été définis pour les 12 4 17 ans,’® et des
indicateurs de santé mentale positive pour les 1 a 11 ans sont en cours d’élaboration.

L’Institut canadien d’information sur la santé (ICIS) rend également compte de l'utilisation des services
de santé hospitaliers pour les troubles mentaux chez les personnes agées de 5 ans et plus.®

Statistique Canada a publié les résultats d’une enquéte en ligne et par téléphone (2018-2019) sur la
santé mentale des méres au Canada a titre d’exemple de sa fonction d’enquéte a réponse rapide.?! Bien
gue Statistique Canada ait fait état d’indicateurs importants du contexte parental pour la PPE — tels que
les taux de sentiments correspondant a la dépression post-partum et a I'anxiété, les pensées
d’automutilation, la disponibilité de confidents, I'usage de substances pendant la grossesse et la
satisfaction a I’égard de la vie — il n’y avait aucune mesure de la santé mentale a la PPE (ce qui aurait été
possible dans une enquéte comme celle-ci). Dans son Enquéte canadienne sur la santé des enfants et
des jeunes de 2019, Statistique Canada a ventilé les résultats par groupe d’age (y compris les 1 a 4 ans)
et a également recueilli des informations sur le statut d’Autochtone.?? L’évaluation de la santé mentale
des enfants de 1 a 4 ans par leurs parents était bien en deca des estimations épidémiologiques connues
(seulement 1 % des parents ont évalué la santé mentale de leurs enfants comme étant passable ou
mauvaise; voir la note de bas de page, p. 1), ce qui laisse présager des problémes sur le plan des termes,
des définitions et/ou de la compréhension des répondants. Dans I'ensemble, le contenu de I'enquéte
était axé sur les problémes de santé des jeunes, mais d’importants groupes d’enfants et de jeunes
étaient exclus (p. ex., enfants et jeunes vivant dans les réserves des Premieres Nations et d’autres
communautés autochtones, ainsi que dans des foyers d’accueil et des institutions). Le rapport soulignait
la nécessité d’une plus grande quantité de données sur la santé, notamment pour les moins de 12 ans.
Cette enquéte peut également fournir une base de référence importante pour les répercussions de la
pandémie de COVID-19 sur la santé mentale des enfants et des jeunes plus agés, puisque les
informations (pour la plupart recueillies de maniére moins rigoureuse et participative) déclarées en
2020 indiquaient I’existence d’un éventail de ces répercussions. Cependant, on ignore toujours si ces
répercussions feront I'objet d’une autre évaluation dans le cadre de I'enquéte.

En 2019, un document de travail de I’ASPC rédigé par d’éminents chercheurs sur le développement des
jeunes enfants de I'ensemble du Canada a résumé les résultats du profil de I'Institut canadien de la
santé infantile” de 2018, tout en le situant dans son contexte au moyen de comptes rendus de recherche
et de récentes initiatives canadiennes.®® Parmi le vaste éventail d’indicateurs et de sujets abordés, citons
la santé maternelle et périnatale, I'usage de substances, I'allaitement, le style parental, I'immunisation,
I’environnement bati, la violence familiale, les enfants placés, les loisirs et le jeu, ainsi que la garde

'état d’avancement du bilan de santé amélioré a

d’enfants. Le rapport faisait également le point sur
18 mois, qui varie encore sur les plans de la mise en ceuvre par les administrations et des types d’outils

*U'Institut canadien de la santé infantile (ICSI) dispose d’'un ensemble de plus de 400 indicateurs sur la santé générale des
enfants et des jeunes. Le Systéme canadien de surveillance périnatale rend également compte régulierement des
statistiques sur les résultats physiques de la grossesse, mais aussi d’un indicateur clé pour la santé mentale a la PPE : la
consommation d’alcool pendant la grossesse.
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et de fournisseurs utilisés. Il se penchait également sur les interventions efficaces pour cette tranche
d’age et soulignait I'importance des déterminants sociaux de la santé. Les auteurs ont mis en lumiére les
lacunes dans ce domaine, notant qu’il « manque des renseignements complets et a jour sur le bien-étre
des enfants dans plusieurs domaines, y compris, plus particulierement, pour les enfants placés et les
enfants handicapés; la collecte uniforme et cohérente de données et la communication réguliére des
résultats sont essentielles a la constitution d’une base de données probantes solide » (p. 36).2* Ils ont
recommandé de nouveaux partenariats pour relier les centres de recherche d’excellence et ont fait
plusieurs suggestions précises sur la nécessité d’un cadre conceptuel pour hiérarchiser les indicateurs.

Un rapport de la Fondation pour I'alphabétisation des enfants canadiens publié en 2020 a fait un
examen approfondi de I'alphabétisation des enfants et de ses conséquences sociétales et économiques
connexes. Parmi les nombreux problémes liés aux données soulevés par les auteurs, le premier est la
nécessité d’obtenir de meilleures données (en particulier des données longitudinales). lls ont également
souligné I'importance cruciale de soutenir les parents et les fournisseurs de soins dans I’enrichissement
des environnements d’alphabétisation a domicile, parallelement aux interventions socio-économiques,
d’apprentissage et de garde des jeunes enfants.®”

INITIATIVES PROVINCIALES/TERRITORIALES IMPORTANTES POUR LA MESURE DU RENDEMENT EN MATIERE DE SANTE
MENTALE ET DE BIEN-ETRE A LA PPE

Les organisations provinciales/territoriales suivantes ont contribué de fagon importante a la mesure de
la santé mentale et du bien-étre des enfants au Canada. Ensemble, en collaboration avec d’autres
initiatives et partenaires, elles démontrent la capacité du Canada a faire progresser de maniere
considérable la mesure pancanadienne du rendement en matiere de santé mentale et de bien-étre des
enfants et des jeunes, y compris pour le groupe d’age de la PPE.”

Organismes/initiatives expressément consacrés & la PPE

e Etudes de cohorte de naissances All Our Babies/Families et APrON — Ecole de médecine Cumming
et Faculté des sciences infirmiéres de I’Université de Calgary. Ces études longitudinales basées sur
la population’ (3 300 et 2 200 familles, respectivement) ont permis de mieux comprendre les
risques précoces et les résultats en matiere de développement pour une gamme de mesures de la
santé mentale et du bien-étre, notamment des biospécimens et des méthodes avancées pour
intéresser et fidéliser les parents au fil du temps. Elles ont également démontré que le fait de
disposer d’une infrastructure permanente permet d’évaluer rapidement les répercussions de
probléemes émergents, comme les inondations de 2013 en Alberta et la pandémie de COVID-19.

e Atkinson Centre for Society and Child Development — Institut d’études pédagogiques de I’Ontario
de I’'Université de Toronto. Centre de recherche qui produit et promeut les meilleures données
probantes disponibles sur le développement de la petite enfance pour les politiques et la pratique,
y compris des rapports réguliers sur I’éducation de la petite enfance.®

e British Columbia Aboriginal Child Care Society. Ce centre d’excellence pour I'apprentissage et la
garde des jeunes enfants autochtones offre un large éventail de formations, de ressources et de

* D’autres initiatives provinciales/territoriales sont présentées séparément dans la ressource B.
" Les données de cohortes longitudinales/prospectives ne sont plus recueillies au niveau national au Canada depuis
I’'annulation de I'Enquéte longitudinale nationale sur les enfants et les jeunes en 2009.
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services. Son rapport de 2019, intitulé Beyond Survival: A Review of the Literature on Positive
Approaches to Understanding and Measuring Indigenous Child Well-Being, présente une discussion
approfondie sur les conceptualisations autochtones du bien-étre des jeunes enfants, les faiblesses
par rapport aux forces, et les approches de mesure fondées sur les droits.?’

Human Early Learning Partnership (HELP) — Université de la Colombie-Britannique. Cette équipe
de recherche fait figure de chef de file mondial dans la mise en ceuvre et le développement
collaboratifs de la préparation a I’école et du développement socio-affectif au niveau de la
population dans I'Instrument de mesure du développement de la petite enfance (IMDPE), qui
oriente les politiques et les pratiques. Le groupe continue d’innover en développant des
instruments pour les groupes d’age des tout-petits et des enfants d’age moyen et pour les rapports
des parents. Il a également collaboré a I'étude Canadian Neighbourhoods Early Childhood
Development (CanNECD), qui a relié plus de 700 000 dossiers d'IMDPE d’enfants des quatre coins
du Canada a d’autres sources de données publiques pour permettre des analyses des déterminants
sociaux et environnementaux du développement basées sur la population.® -8 HELP a aussi
collaboré au rapport de I’ASPC sur le développement de la petite enfance.®®

Promotion de la santé mentale de la petite enfance” — Hospital for Sick Children (Toronto). Ce
groupe joue un réle de premier plan dans I'avancement de la sensibilisation et de la pratique en
matiére de santé mentale des nourrissons par sa contribution aux activités d’application des
connaissances au Canada et a la progression des travaux en matiere de pratique de pointe dans les
communautés autochtones.

Observatoire des Tout-Petits. Centre de recherche basé a Montréal qui se consacre a la collecte et
a la communication de renseignements sur le développement et le bien-étre (y compris la santé
mentale) des nourrissons et des enfants de 0 a 5 ans. L'organisation a produit plusieurs excellents
rapports qui incluent de multiples indicateurs pertinents.

Etude longitudinale du développement des enfants du Québec. Etude de cohorte de naissances
qui suit plus de 2 000 nourrissons depuis 1998. L’étude entre maintenant dans sa quatrieme phase
de collecte de données, alors que les jeunes sujets ont entre 19 a 25 ans.

Organisations/initiatives plus générales

Centre des politiques sur la santé des enfants — Université Simon Fraser. Cette équipe de
recherche a mené un excellent travail sur le développement d’un cadre de mesure du rendement
en matiere de santé mentale des enfants et des jeunes. Ce document présente plusieurs
caractéristiques dignes de mention : il est fondé sur la science, il repose sur un modeéle de santé de
la population (avec le continuum complet des interventions) et il tient compte du point de vue des
utilisateurs. Le travail sur le cadre inclut un examen des indicateurs disponibles par groupe d’age (y
compris la petite enfance) et I'identification des lacunes importantes. Le centre a également mené
des études longitudinales sur I'efficacité d’interventions, comme le partenariat personnel infirmier-
famille, et a élaboré un modéle efficace de partenariat entre les décideurs de la Colombie-

Britannique. Il a également collaboré a des initiatives ailleurs au pays, comme I'ESJO.

* En janvier 2021, Promotion de la santé mentale de la petite enfance (PSMPE), dont le pendant anglais est Infant Mental
Health Promotion (IMHP), est devenu Infant and Early Mental Health Promotion (IEMHP).
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Institute for Clinical Evaluative Sciences (ICES). Le travail de cet institut de recherche ontarien a
une portée beaucoup plus vaste que la santé des enfants, mais I'institut a effectué un travail
important sur le développement d’indicateurs au niveau des services et du systéme pour la santé
mentale des enfants et des jeunes, y compris de nouveaux indicateurs.

Our Health Counts: Urban Aboriginal Database Research Project — Université de Toronto, MAP
Centre for Urban Health Solutions, Li Ka Shing Knowledge Institute, hopital St. Michael's. Les
chercheurs de ce centre ont mené, dans plusieurs municipalités ontariennes, une étude
longitudinale collaborative communautaire novatrice qui a fait progresser I’élaboration de mesures
dirigées par des Autochtones, leur sélection (y compris la consignation des forces et de la résilience)
et des approches novatrices de collecte de données.

Manitoba Centre for Health Policy (MCHP) — Université du Manitoba. Bien que le travail de ce
centre de recherche ait une portée beaucoup plus large que la santé des enfants, le centre fait
figure de chef de file dans I'utilisation de données administratives liées pour examiner les questions
de santé mentale des enfants et des jeunes manitobains. Il collabore aussi avec d’autres
organisations dans I'ensemble du pays.®" %2

Offord Centre for Child Studies — Université McMaster. |l s’agit de I'organisation responsable de la
recherche pour I'ESJO, une importante enquéte sur la santé mentale des enfants et des jeunes de

4 ans et plus (et sur des sujets connexes, comme |’utilisation des services) qui fournit de précieuses
données sur les tendances. L’Offord Centre collabore également aux initiatives susmentionnées. %%

Centre d’excellence de I’Ontario en santé mentale des enfants et des adolescents.®”° Ce centre a
produit plusieurs rapports scientifiques influents de grande qualité sur la santé mentale et le bien-
étre du groupe d’age de la PPE.%*8 Ces documents plaident en faveur d’investissements dans des
interventions et d’'une meilleure connaissance des concepts de mesure clés, notamment
I'autorégulation, le tempérament, la résilience, I’attachement, les relations de prestation de soins
positives, le jeu et les considérations d’ordre culturel. Le centre a également synthétisé des
données probantes et des avis d’experts sur les interventions (y compris le développement d’un
argumentaire pour le dépistage) et les adaptations culturellement appropriées et dirigées par les
communautés pour les peuples autochtones.

DEVELOPEMENTS CONCERNANT LA COVID-19 PERTINENTS POUR LA MESURE DU RENDEMENT EN MATIERE DE SANTE
MENTALE ET DE BIEN-ETRE A LA PPE

En 2021, aucun rapport sur les politiques publiques ne pourra étre produit sans tenir compte des
répercussions de la pandémie de COVID-19, y compris les rapports portant sur les jeunes enfants et leur
famille. L’activité rapide entourant la collecte et la production de rapports sur les données d’'impact a
aussi une incidence importante sur la mesure future du rendement au niveau de la population en
matiére de santé mentale et de bien-étre pour le groupe d’age de la PPE. Cet examen (et des recherches
supplémentaires ciblées) a permis d’identifier les études et enquétes suivantes :

Prés de 400 000 personnes ont participé a un sondage participatif en ligne mené par le
gouvernement de la Colombie-Britannique aupres de sa population en mai 2020. Les ménages avec
des enfants ont fait état d’'une santé mentale globalement moins bonne, notamment une durée de
sommeil inférieure, une consommation d’alcool plus importante et un stress extréme.%
L’échantillon était suffisamment vaste pour permettre une ventilation par zone géographique et
par minorité ethnique.
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En avril 2020, des chercheurs de I’'Université du Manitoba et de I'Université de Calgary ont publié
les données d’une enquéte en ligne menée aupres de 641 meres (y compris des futures meres)
d’enfants de 0 a 8 ans, qui couvrait un éventail de répercussions sur les facteurs de risque et de
protection, |'utilisation des services et la santé mentale des meres. Les résultats ont démontré des
niveaux élevés de dépression maternelle et d’anxiété par rapport a la prévalence dans la population
précédente. Les résultats, présentés par groupe d’age (0-18 mois, 18 mois-4 ans et 5-8 ans), ne
comprenaient aucune mesure de la santé mentale ou du bien-étre des enfants.®

Grace a une collaboration entre I'Université de la Colombie-Britannique, I'Université de Regina et
des chercheurs américains, des échelles de stress par rapport a la COVID-19 ont été élaborées et
initialement validées pour les adultes auprés de plus de 3 000 participants dans chaque pays.
Aucune mention d’échelle parallele pour les plus jeunes n’a été faite, mais I’étude démontre la
capacité de mobiliser rapidement des outils de mesure pour les problémes émergents.%!

En mai 2020, Maximum City de Toronto a mené une enquéte en ligne a I’échelle nationale aupres
d’enfants et de jeunes de 9 a 15 ans portant sur les conséquences de la COVID-19 sur leur bien-
étre, y compris leurs comportements, leurs sentiments et leurs expériences. Si cette étude est une
autre illustration de la force habilitante d’Internet pour la collecte rapide de données, une fois de
plus, le manque de données sur les jeunes enfants est manifeste.®

Selon une bréve revue de la littérature sur les conséquences de pandémies et de catastrophes
naturelles antérieures sur la santé mentale, réalisée par le Centre des politiques sur la santé des
enfants de I'Université Simon Fraser, on peut s’attendre a une hausse des taux d’anxiété, de trouble
de stress post-traumatique, de dépression et de troubles du comportement en raison de la
pandémie de COVID-19. La revue a également conclu que les effets seront probablement
disproportionnés sur les peuples autochtones, les Canadiens d’origine asiatique, les enfants
handicapés ou ayant des besoins spéciaux et les personnes ayant déja été défavorisées sur le plan
socio-économique. La revue a insisté sur le fait qu’il était encore plus urgent et essentiel de
répondre aux besoins des enfants et des jeunes en matiére de santé mentale (y compris d’assurer
le suivi des résultats pour les enfants) en raison de la pandémie.1%

Les résultats d’'une étude menée en décembre 2020 auprés de 2 000 familles par les cohortes All
Our Families et APrON ont soulevé de graves inquiétudes quant aux répercussions économiques sur
les familles : 20 % ont perdu toutes leurs sources de revenus, 58 % ont vu leurs revenus diminuer et
40 % ont connu des tensions dans leur couple. Chez les meres, jusqu’a 35 % ont fait mention de
niveaux élevés de stress, d’anxiété ou de dépression; 20 % se sont dites inquietes du
comportement et de I’"humeur de leurs enfants; et 80 % ont eu des difficultés a gérer leurs activités
quotidiennes.’® Bien que I’dge moyen des enfants dépasse maintenant I'age préscolaire, en dehors
de ces répercussions de la COVID-19, I’étude illustre la capacité d’examiner les résultats
longitudinaux pour les personnes les plus a risque pendant les années préscolaires et, grace a
I'infrastructure d’échantillonnage et de collecte de données déja en place, de réagir rapidement aux
problémes émergents.

En mai 2020, I’Association canadienne pour la santé mentale (bureau national) a interrogé un
échantillon représentatif de 3 000 résidents canadiens de 18 ans et plus sur les effets de la
pandémie sur la santé mentale des populations vulnérables. Une plus grande proportion de parents
ont fait état d’'une moins bonne santé mentale dans plusieurs domaines pour eux-mémes, alors que
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24 % d’entre eux ont affirmé que la santé mentale de leurs enfants s’était agravée.” Des
interactions stressantes (p. ex., plus de cris, de hurlements et de préoccupations concernant la
violence familiale) et des interactions positives (p. ex., plus de démonstrations d’amour et
d’affection et de temps de qualité) ont été rapportées, mais aucun renseignement par groupe d’age
des enfants.'®

e Les rapports de Statistique Canada sur (1) la santé mentale autoévaluée (juin 2020)* 3 partir d’une
enquéte par panel en ligne (répétée) et (2) les répercussions sociales et économiques apres six mois
(septembre 2020)%7 destinés a la population générale donnent un apercu du contexte pandémique
pour le groupe d’age de la PPE. L’'enquéte sur la santé mentale autoévaluée a été menée aupres de
personnes de 15 ans et plus dans toutes les provinces. Alors que le stress familial dG au
confinement et la violence a la maison étaient associés a la santé mentale autoévaluée du
répondant, la simple présence d’un ou de plusieurs enfants dans le ménage ne I'était pas (apres
ajustement pour d’autres facteurs). En ce qui concerne les répercussions sociales et économiques,
I’enquéte participative a révélé chez les parents des préoccupations pour leurs enfants et leur
famille. Parmi les conclusions tirées, mentionnons I'inquiétude concernant I'équilibre entre la garde
des enfants, la scolarisation et le travail, qui était plus faible pour les enfants de 4 a 11 ans que pour
les groupes d’age plus jeunes et plus vieux. L’activité sédentaire et le temps d’écran n’ont été
rapportés que pour les personnes de 5 ans et plus, mais les répercussions étaient plus importantes,
comme on pouvait s’y attendre, pour les familles sans Internet a la maison et celles ayant des
enfants handicapés.

e L’Enquéte sur la COVID-19 et la santé mentale (EMCS) de Statistique Canada est en cours de
réalisation au moment de rédiger le présent rapport.'® Elle est menée par échantillonnage
probabiliste de 30 000 adultes (plus de 18 ans) dans les 10 capitales provinciales/territoriales (pas
de collectifs ou de réserves) par le truchement d’un questionnaire électronique ou d’une entrevue
téléphonique. L'enquéte porte notamment sur les symptomes autodéclarés des principaux troubles
mentaux, I'usage de substances et le diagnostic de COVID-19, ainsi que sur |'auto-évaluation de la
santé mentale, du sentiment d’appartenance a la communauté, de I'adaptation, de la satisfaction a
I’égard de la vie et du statut professionnel. Les répondants sont également interrogés au sujet des
enfants a charge dans le foyer (et de leur age), du stress et des comportements parentaux, et de la
violence domestique. L’identité autochtone et les autres identités ethniques sont aussi recueillies,
ainsi que d’autres variables démographiques. Bien que la cueillette de renseignements sur le réle
parental constitue un progres, il n’y a toujours pas de renseignements directs sur la santé mentale
ou le bien-étre a la PPE.

e Certaines implications clés de ces études sur la mesure du rendement en matiére de santé mentale
et de bien-étre pour le groupe d’age de la PPE sont notées ici. Premiérement, bien qu’il s’agisse
d’un petit ensemble d’études tres récentes, I'absence de renseignements sur la PPE est criante.
Deuxiemement, les informations sont ponctuelles et fragmentaires et ne couvrent pas certains
aspects importants des répercussions sur les jeunes enfants et leur famille. Troisiemement,
I’occasion d’adopter une mesure globale planifiée, cohérente et proactive a aussi été ratée, tout
comme les occasions précises de mesurer les conséquences pour le groupe de la PPE dans des
enquétes qui auraient pu facilement les inclure. Par exemple, aucune des deux enquétes de

* ’enquéte comportait aussi des questions destinées aux parents ayant des enfants de moins de 18 ans vivant a la
maison.
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Statistique Canada (2018 et 2019) ne disposait de suffisamment de contenu sur la santé mentale et
le bien-étre a la PPE pour servir de base de référence pour comparer les répercussions de la COVID-
19 en 2020 et au-dela. Quatriemement, d’aucuns se sont a maintes reprises inquiétés des biais
d’échantillonnage et de réponse potentiellement graves associés aux enquétes participatives en
ligne, en particulier pour les sujets et les populations liés a la santé mentale.'® Tous ces problémes
auraient pu étre résolus grace a un cadre conceptuel de mesure de la santé mentale des enfants et
des jeunes, et des infrastructures nécessaires a I’échantillonnage des populations et a la collecte de
données, qui permettraient une évaluation plus rigoureuse et équilibrée des problémes émergents
comme la COVID-19. En dépit de ces préoccupations, ce petit ensemble d’études illustre la
puissance d’Internet en tant qu’outil de collecte rapide et efficace de données aupres d’un vaste
échantillon, ainsi que la rapidité avec laquelle les mesures peuvent étre mobilisées lorsqu’il existe
un impératif reconnu.

Messages clés de la revue de la littérature scientifique et de la
littérature grise

Outre ces observations concernant la mesure du rendement en matiere de répercussions de la
pandémie de COVID-19, 13 messages clés sont ressortis des documents examinés.

1. La base de connaissances sur les associations entre les états, les comportements et |'adversité liés a
la santé mentale a la PPE, d’une part, et les probléemes survenant aux étapes ultérieures de la vie,
d’autre part, est solide et permet de concevoir et d’'améliorer les interventions.

e De nombreux enseignements ont été tirés de recherches sur le développement, la santé
mentale et le bien-étre des jeunes enfants comprenant a la fois des études basées sur la
population/études prospectives de grossesses/études de cohorte de naissances et des études
basées sur une population spéciale. Méme dans notre sélection récente de documents,
plusieurs études enrichissent |la base de connaissances sur la précision des variables de risque
et de protection et sur leur association avec des résultats ultérieurs au sein de populations
données et générales.’%1® Non seulement plusieurs facteurs de risque sont modifiables, mais
il a été démontré que les interventions précoces ont des avantages a long terme (y compris
économiques) pour les enfants, leur famille et la société. Deux études trés récentes sur la
population totale suffisent a illustrer ces associations entre la PPE et les résultats ultérieurs en
matiére de santé mentale. Dans le cadre d’une étude réalisée au Danemark par Nilsson et
autres,'?” un échantillon aléatoire de 210 enfants et leurs parents (parmi la cohorte d’enfants
de Copenhague) ont été évalués au moyen de mesures complétes, standardisées et
diagnostiques afin de connaitre leur exposition a I'adversité psychosociale et aux facteurs de
stress persistants jusqu’a I'dge de 18 mois. Les personnes qui avaient été exposées (43 %)
présentaient de moins bons développement cognitif et contréle comportemental, des
problémes d’attention et des symptomes d’anxiété et de dépression. Dans le cadre d’une
étude basée sur la population canadienne, Thompson et autres'® ont analysé les données de
prés de 35 000 enfants de la Colombie-Britannique agés de 5 a 14 ans (ce qui a été possible en
associant les données de I'IMDPE aux dossiers des ministéres de la Santé et de I'Education).
Les mesures utilisées ont démontré que le fonctionnement socio-émotionnel (aptitude sociale
et symptomes d’intériorisation et d’extériorisation) a I'age de 5 ans était lié a une probabilité
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élevée de problemes de santé mentale diagnostiqués par un médecin (y compris la dépression,
I'anxiété, les troubles du comportement, le TDAH et plusieurs maladies) entre 6 et 14 ans.
L’étude a mis en évidence une forte prévalence de vulnérabilités a I'entrée a I’école, ainsi que
des résultats négatifs a un age plus avancé.

2. Il existe des interventions efficaces pour la prévention, I'intervention précoce et le traitement a la
PPE, et les connaissances relatives a leur mise en ceuvre s’accumulent également de jour en jour. Il
subsiste cependant des mythes contraires dans les deux cas, et la mise en ceuvre des politiques et
des pratiques traine loin derriere la science.

e Notre bréve revue exploratoire a permis de trouver plus de 110 interventions précises
(mentionnées ou décrites) dans la littérature, méme si I'objectif n’était pas de les identifier
systématiquement. Ces interventions étaient complétes, du niveau des politiques jusqu’a la
pratique clinique locale, parmi toutes les catégories de populations visées par la promotion de
la santé (p. ex., prévention universelle, ciblée et sélective, intervention précoce et traitement).
La sensibilisation du public et le dépistage, de méme que les soins primaires et les programmes
communautaires et a domicile étaient compris. L'innovation ressortait clairement dans les
programmes. Par exemple : (1) alphabétisme chez les jeunes enfants (y compris dans les soins
primaires), (2) programmes universels ou ciblés de formation au réle de parent (p. ex., formats
numériques pour les tranches d’age incluant les nourrissons et services internes [p. ex., unité
néonatale de soins intensifs]), (3) programmes de formation du personnel et d’amélioration de
la qualité de I'apprentissage et de la garde des jeunes enfants, (4) modeles de consultation, (5)
visites a domicile, (6) modeéles de services intégrés, (7) approches de traitement parents-
enfants, et autres. Nous avons identifié toutes les études, revues d’études et bases de données
individuelles répertoriant des renseignements et des données probantes au sujet
d’interventions précises (y compris dans le contexte canadien).!*%-143"

Pour ne citer qu’un exemple, la revue exploratoire de 162 articles sur les nourrissons et les
enfants d’age préscolaire présentant des risques de difficultés socio-émotionnelles, réalisée
par McLuckie et autres, a porté sur tous les types d’intervention (universelle, sélective,
indiquée), sur la prévention et sur le traitement, ainsi que sur de multiples modalités : groupes
d’éducation familiale, thérapie cognitivo-comportementale éducative a domicile et
interventions basées sur I'apprentissage et la garde des jeunes enfants.* De plus en plus, les
approches font appel a la relation parent-enfant comme mécanisme de changement. L'un des
principaux messages était que le role des péres a été négligé dans cet espace, mais plusieurs
approches incluant les péres ont été décrites dans son ensemble de résumés.*

D’autres examens exhaustifs de I'efficacité des interventions ont été publiés par les National
Academies of Sciences, Engineering, and Medicine aux Etats-Unis et par le National Health and
Medical Research Council d’Australie.}*® 147 Le rapport américain fait état de preuves solides
des avantages, pour les enfants, des compétences parentales, des programmes d’attachement
et du traitement de la dépression pendant la période périnatale. L’étude australienne présente
les interventions en matiere d’éducation et de soutien périnataux, de sensibilité et

* Cet ensemble d’études et de revues d’intervention n’est en aucun cas exhaustif. Bien qu’une liste préliminaire des
interventions ait été compilée, un inventaire plus complet et détaillé dépassait le cadre du projet.
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d’attachement parental, ainsi que d’évaluation du comportement néonatal comme pouvant
étre mises en ceuvre de maniére universelle. Les visites a domicile et les interventions
d’éducation parentale pour les enfants prématurés et de faible poids de naissance ont été
jugées appropriées pour une mise en ceuvre ciblée. Cette revue comprend des
recommandations détaillées sur les instruments et les pratiques d’évaluation pour ce groupe
d’age. Elle souléve également la nécessité de « normaliser les définitions et les résultats
relatifs a I’évaluation du développement social et émotionnel et du bien-étre des nourrissons,
ainsi que la nécessité d’un accord sur les échelles/outils préférés pour mesurer ces résultats »
(p. 125).1%8 Bien que I'ensemble des études soulignent que les interventions ne sont pas toutes
entierement documentées sur le plan de I'efficacité (surtout dans le cas des innovations
récentes), un nombre encourageant d’entre elles le sont.

Nous avons constaté un degré d’analyse trés approfondi sur le théme du dépistage et de
I'identification précoce, notamment dans les milieux préscolaire, familial, de soins primaires,
de soins de santé en général et de garde d’enfants. Le dépistage est recommandé par le
secteur de I'apprentissage et de la garde des jeunes enfants, ainsi que par le secteur de la
santé.1*%1%7 Les préoccupations, de méme que les solutions nécessaires et les pratiques
exemplaires en matiére de dépistage, sont bien définies. Entre autres principes, il s’agit
notamment d’assurer la capacité de suivi des résultats positifs (et I'acces a des interventions
efficaces), des implications des faux négatifs et du contrdle de la qualité, et de veiller a
I’équité. Les résultats de deux enquétes menées aux Etats-Unis aupres de la population ont
montré que |’évaluation du développement et le suivi au moyen de bilans de santé durant la
petite enfance amélioraient la réception ultérieure de services de santé mentale.’®® > |3
recherche présente également les meilleurs outils et approches!® et explique comment passer
de I’évaluation initiale au triage secondaire et a I'engagement de la famille dans divers
contextes.®

Bien qu’un nombre déplorablement faible d’interventions (y compris de dépistage) aient tenu
compte de I'adéquation ou de la pertinence culturelle, nous avons trouvé plusieurs modeles
d’interventions dirigées par des Autochtones et/ou adaptées a la culture, y compris des
approches exemplaires au Canada et ailleurs dans le monde qui adoptent des méthodes plus
progressistes et fondées sur les forces en matiére de co-conception et de résilience.'% 163 De
plus en plus de lecons sont tirées des dirigeants des communautés autochtones et des
chercheurs sur I’'engagement communautaire nécessaire a la réussite de la mise en ceuvre. Les
connexions aux réseaux internationaux de connaissances sur les interventions culturellement
appropriées se multiplient également. Comme le notent Smylie et Phillips-Beck, « on assiste a
une recrudescence des modeles de soins de maternité dirigés par les communautés
autochtones et de preuves de leur efficacité sur plusieurs résultats » (p. 207).1%*

Bien que les renseignements permettant d’orienter plus activement les efforts d’amélioration
des résultats en matiere de santé mentale et de bien-étre a la PPE ne manquent pas, plusieurs
auteurs ont dit craindre qu’il persiste des mythes quant au manque d’efficacité des
programmes de prévention et d’intervention précoce, méme parmi les professionnels de la
santé et de I'éducation et les décideurs politiques.1®>1%¢ ||s notent & maintes reprises a quel
point la base de données probantes n’est pas suffisamment prise en compte dans les
politiques publiques relatives a la santé mentale, a I'apprentissage et au développement des
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jeunes enfants ou a la santé mentale des enfants en général.**”* Au Canada et ailleurs dans le
monde, I'état actuel des interventions en matiére de santé mentale des enfants et des jeunes
est souvent décrit comme étant insuffisant par rapport aux besoins en matiére de prévention
et de traitement.1%®17* Comme le conclut Foreman, « cela démontre clairement que notre
capacité restreinte a pratiquer des interventions précoces efficaces [. . .] constitue, dans notre
stratégie de santé mentale, une lacune grave ayant des conséquences importantes a long
terme » (p. 214).17°

Les examens de |'efficacité des interventions fournissent des orientations importantes pour la
mesure du rendement en indiquant les domaines d’intérét en tant que mesures de résultats
précis. Collaborer a la mesure du rendement au niveau de la population peut jouer un réle clé
dans la sensibilisation et le partage des interventions efficaces. Cela peut aussi accroitre la
participation et permettre un meilleur contréle de I'équité en matiere de prestation. Les
indicateurs peuvent étre aussi simples que les mesures structurelles de la mise en ceuvre des
programmes par unité de population et les indicateurs de processus de la portée et de I'accés
en temps opportun. Bien qu’une approche pancanadienne exclue I'imposition de programmes
clé en main, les progrés importants réalisés dans la science de la mise en ceuvre et les
approches communautaires adoptées au cours de la derniére décennie peuvent orienter une
adaptation appropriée au contexte.

3. De nombreux pays ont une longue tradition de mesure du rendement en matiéere de santé — et, de
facon plus générale, de bien-étre — des enfants et des jeunes au niveau de la population. Le nombre
d’indicateurs utilisés (et proposés) pour la santé et le bien-étre des enfants et des jeunes est trés
important, et le « chaos des indicateurs » est évident.

e En dépit d’'un examen relativement limité, axé sur une courte période et quelques pays
seulement, nous avons identifié des dizaines d’initiatives liées a la mesure du rendement et
des centaines d’indicateurs dans des ensembles pour la santé et le bien-étre des enfants et des
jeunes comprenant des références a des centaines d’autres.” Certains auteurs ont également
mentionné des domaines ou des indicateurs précis qu’ils considéraient comme essentiels pour
la PPE.¥

Cette abondance établit un contexte plus large pour une conversation sur les domaines et les
mesures d’intérét. Nous ne sommes manifestement pas a court d’indicateurs existants, méme
pour la PPE. Comme nous |'avons noté dans « Mesurer les progrés » (par rapport a la santé
mentale dans son ensemble), la présence de dizaines d’intervenants dans plusieurs
administrations qui proposent ou font état de centaines d’indicateurs sur une question donnée
de politique sur la santé engendre un « chaos des indicateurs » qui rend tres difficile toute
compréhension commune des problémes et de I'orientation.}’® Sans cadre conceptuel pour
guider le choix des indicateurs de la santé mentale et du bien-étre des enfants et des jeunes au
Canada, il est presque impossible de réaliser le potentiel qu’offre la mesure du rendement

* Voir aussi Zero to Three.
" Les indicateurs les plus pertinents pour la PPE sont énumérés séparément dans la ressource C.
* Aussi répertoriés dans la ressource C.

25


https://www.zerotothree.org/

pour contribuer a I'amélioration de la santé mentale et du bien-étre des nourrissons et des
jeunes enfants.

Malgré le nombre considérable d’indicateurs, méme pour la PPE, d'importantes lacunes dans les
ensembles d’indicateurs sont observées dans la plupart des administrations, ce qui a pour effet, en
réalité, de dissimuler les problémes liés a la santé mentale et au bien-étre de ce groupe d’age. La
lacune la plus flagrante est sans doute la solidité des données scientifiques soulignant I'importance
de la relation précoce entre les parents et leurs enfants a la PPE et le manque de mesures
correspondantes.

Comme notre examen des ensembles d’indicateurs pour la santé mentale et de bien-étre des
enfants et des jeunes n’était qu’un survol rapide, nous n’avons pas systématiquement
comptabilisé les indicateurs et leur type. Cependant, plusieurs disparités nous ont sauté aux
yeux. La rareté des mesures pour la PPE par rapport aux autres tranches d’age a été a la fois
observée et commentée par plusieurs auteurs. A titre d’exemple, Sampaio et autres ont
observé qu’en Suéde, « les données sur la santé mentale et le bien-étre des enfants d’age
préscolaire sont rares et ne sont pas systématiquement recueillies dans le secteur des soins de
santé » (p. 44).Y7 Un examen plus approfondi des indicateurs pertinents pour la PPE révéle
une prédominance des indicateurs de contexte socio-économique (un large éventail de
mesures de la pauvreté) et de santé périnatale (poids a la naissance, naissance prématurée,
mortalité infantile, etc.).

Il n’est pas rare de lire des études qui indiquent un suivi des résultats en matiére de
développement et de santé mentale tout au long des années préscolaires pour s’apercevoir
que les indicateurs étaient la naissance prématurée, les naissances de bébés « petits par
rapport a 'dge gestationnel », les scores d’Apgar ou les transferts en pédiatrie.’® Bien que ces
types d’indicateurs soient trés importants a suivre, ils ne suffisent pas au suivi de la santé
mentale et du bien-étre a la PPE. Dans le cadre d’'un examen complet trés récent des sources
de données publiques provinciales et nationales sur la santé mentale des enfants et des jeunes
(tranche d’age plus large) en Colombie-Britannique, une seule source a été trouvée pour le
groupe d’age de la petite enfance : 'IMDPE pour les enfants de 5 a 6 ans.'’® Le rapport note
que, si les ensembles de données administratives et publiques existants sont un début, ils
présentent de nombreuses limites. Ils ont donc été jugés insuffisants pour surveiller les
déterminants, I'état, les interventions et I'utilisation des services liés a la santé mentale des
enfants et des jeunes de maniéere plus générale. Ce travail, dans le contexte canadien,
démontre clairement la nécessité d’identifier de nouveaux indicateurs et de déployer des
efforts afin de recueillir de nouvelles données sur la santé mentale des enfants et des jeunes
en général, et du groupe d’age de la PPE en particulier. Dans le cadre de la présente revue,
aucune mesure de la relation enfant-parent au niveau de la population, qui est d’une
importance cruciale au cours des premieres années, n’a été trouvée. Puisque I'objet de la
mesure influe sur la connaissance — et souvent sur I'intervention —, les considérations relatives
a la durée de vie, y compris I’équilibre entre les groupes d’age et les lacunes clés au sein du
groupe d’age de la PPE, doivent étre au premier plan de tout cadre de mesure du rendement
en matiere de santé mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes.
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5. Onobserve d’'importantes lacunes dans la mesure de la santé mentale et du bien-étre a la PPE pour
d’importants sous-groupes de nourrissons et d’enfants, ainsi que pour la qualité des interventions
et leurs résultats.

Parmi les auteurs, un ensemble uniforme de lacunes supplémentaires dans la mesure pour ce
groupe d’age (et plus généralement en ce qui concerne la santé mentale et le bien-étre des
enfants et des jeunes) a été reconnu. Ces lacunes concernaient les nourrissons et les enfants
autochtones, handicapés, de réfugiés et de nouveaux arrivants, ainsi que les enfants placés.'®>
186 Des disparités ont aussi été observées dans les ensembles de mesures en ce qui concerne
les indicateurs fondés sur les forces et ceux fondés sur les faiblesses. La bonne nouvelle, c’est
gue les choses bougent au Canada et dans le monde entier, notamment grace aux principes de
collecte de données (PCAP) sur les Autochtones,*®” & 'Enquéte régionale sur la santé des
Premiéres Nations dirigée par des Autochtones,*® 3 la mesure de la santé dirigée par la
communauté, ainsi qu’aux méthodes novatrices pour rejoindre et faire participer les
populations vulnérables.'®192 Bien que plusieurs de ces initiatives n’incluent pas un grand
nombre d’indicateurs pour la PPE, ils constituent le point de départ du progres.

L’équité est un aspect essentiel de tout systeme de mesure du rendement, et elle nécessite
des variables démographiques acceptables pour certaines populations et des indicateurs
autodéterminés qui interpellent la sagesse culturelle et communautaire. Une approche de la
santé adaptée aux Autochtones comprend des définitions holistiques de la santé et du bien-
étre, la collecte de données provenant de plusieurs sources et I'inclusion de tous les peuples
autochtones, quels que soient leur lieu de résidence et leur statut. Une telle approche exige de
subdiviser des groupes spécifiques, de respecter les principes de gouvernance et de gestion
des données, d’assurer la pertinence culturelle et I'adéquation des mesures, des
infrastructures et des ressources humaines, ainsi que d’établir un lien avec les politiques pour
passer a I'action.’®® Des préoccupations ont également été soulevées quant a I'insuffisance des
informations permettant de savoir si les services et les programmes produisent les résultats
escomptés dans la pratique.1941%

6. Il a été noté que les enjeux émergents (y compris la pandémie de COVID-19) devront étre pris en
compte et planifiés dans toute initiative pancanadienne de mesure du rendement visant le groupe
de la PPE, ou la santé mentale et le bien-étre des enfants et des jeunes en général.

Outre la pandémie de COVID-19 et les répercussions actuelles et futures évoquées précédemment,

voici d’autres questions émergentes :

Le temps d’écran et ses effets dans le groupe d’age de la PPE;1%198

L’environnement — non seulement social, mais aussi naturel et bati (y compris I'acces aux
espaces verts, aux espaces de jeux et aux autres espaces communautaires adaptés aux bébés

et aux enfants), la sécurité dans les quartiers et I'aménagement urbain adapté aux enfants;'>
202

L'incidence de la participation élargie et multigénérationnelle ou de I'absence de celle-ci;?032%

La reconnaissance croissante de I'alphabétisme chez les jeunes enfants comme un facteur de
protection important et des nouvelles interventions liées a I’alphabétisme;207-210
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Les préoccupations croissantes concernant les traumatismes précoces tels que la maltraitance
des enfants, les probléemes de santé mentale périnatale des parents, la violence conjugale et
I'importance des approches tenant compte des traumatismes; 21>

Les répercussions croissantes de la crise des opioides (p. ex., syndrome d’abstinence
néonatale) et de 'usage d’autres substances, notamment le cannabis, durant la grossesse;?

L’attention accrue portée aux questions de régulation a la PPE (p. ex., sommeil, alimentation,
pleurs et concepts connexes [irritabilité] et interventions) et a I'importance du soutien a
domicile au rdle de parent a un stade précoce;?!7-22¢

L'importance grandissante des approches fondées sur les droits en matiere de santé mentale
et de bien-étre des enfants et des jeunes.??’

7. Larareté des indicateurs liés a la santé mentale et au bien-étre pour le groupe d’age de la PPE n’est
pas due a un manque de mesures possibles sur les concepts d’intérét ou de connaissances sur la
facon de recueillir les données.

Notre revue, qui portait expressément sur la recherche et la pratique en matiere de mesure de
la santé mentale et du bien-étre dans le groupe d’age de la PPE, a donné lieu a une multitude
d’indicateurs et d’outils de mesure. Ces indicateurs et outils se rapportaient a toute la gamme
des concepts pertinents depuis la période prénatale, y compris la parentalité et les relations
parents-enfants, les nourrissons et les jeunes enfants jusqu’a I’Age de 6 ans.” Bien que de
nombreux outils peuvent convenir uniguement aux évaluations cliniques, de recherche et de
programmes, et pas nécessairement a la mesure du rendement au niveau de la population, les
domaines et concepts de mesure constituent des ressources fondamentales pour les travaux
futurs. En outre, de nouvelles approches analytiques (p. ex., théorie de la réponse d’item)
peuvent servir a réduire le nombre d’items a ceux qui sont les plus prédictifs d’un concept
donné, ce qui permettrait de les utiliser a des fins de mesure du rendement dans le cadre de
grandes enquétes aupreés de la population ou d’études de cohorte.??®

La revue et la liste des mesures montrent que d’énormes progrés ont été réalisés dans la
science de la mesure de la santé mentale et du bien-étre a la PPE, et que les concepts d’intérét
sont raisonnablement bien compris et peuvent étre mesurés avec fiabilité et validité prédictive
dés les premiers mois.??>23 Les concepts clés comprennent I'interaction sociale et
I’attachement parent-enfant/la qualité des relations, et la régulation du sommeil, de
I'alimentation et des états émotionnels. Les sujets de préoccupation qui peuvent étre
identifiés sont les troubles de I'attachement, I'anxiété, les troubles affectifs (y compris la
dépression), les déréeglements (pleurs, sommeil, alimentation), les comportements
perturbateurs et agressifs, et 'autisme. 23423

Au Canada, nous disposons de I'expertise nécessaire pour tenir compte des différences entre
les concepts « génériques » que sont la santé mentale/émotionnelle, le bien-étre général et la
maladie mentale. Les mesures sont également nombreuses en ce qui concerne les
expériences, les comportements, les états, les circonstances sociales des parents et d’autres
mesures liées a la qualité des environnements d’apprentissage et des résultats sur le plan des

* Compilées séparément dans la ressource C.
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services.?’ |l existe également de plus en plus de données probantes voulant que les parents
peuvent rendre compte avec validité des comportements de leurs nourrissons et de leurs
jeunes enfants. Dans certaines études, les rapports soumis par les parents se sont avérés
meilleurs que les évaluations directes des enfants (a condition que les éléments du
questionnaire soient bien congus et prétestés).?3323 En outre, des recherches récentes et
rigoureuses ont été menées sur les meilleures combinaisons de mesures et de modes
d’administration pour le dépistage.?*® Une analyse de 11 études sur la validité prédictive des
outils de dépistage préscolaire du langage et du comportement a permis de déterminer les
outils et les combinaisons d’outils les plus efficaces selon I’age.?*! Le rapport des National
Academies of Science, Engineering, and Medicine note que I'importance des indicateurs de
développement est de plus en plus reconnue, et que « certaines mesures et certains dispositifs
de suivi peuvent étre utiles a la fois pour le suivi individuel de I'état de développement des
enfants dans le temps et, lorsqu’ils sont agrégés, pour le suivi au niveau de la collectivité et de
la société. » (pages 359-360)%*?

8. Les documents de politique provinciale et territoriale en matiére de santé mentale reconnaissent
I'importance de la santé mentale, tant pour le groupe d’age de la PPE que pour la mesure du
rendement de maniére plus générale. Pourtant, seule une minorité d’administrations disposent de
politiques actuelles portant expressément sur la santé mentale des enfants et des jeunes (qui
tiennent compte du point de vue des Autochtones), qui sont nécessaires pour faire progresser une
approche de la mesure du rendement axée sur la santé de la population. Ce manque de visibilité
des mesures relatives au groupe d’age de la PPE peut reléguer ce groupe au bas de I'échelle des
priorités des décisions en matiere d’affectation des ressources.

e Comme I'a montré notre revue des documents de politique provinciale et territoriale, il existe
une reconnaissance encourageante de la santé mentale des enfants et des jeunes (méme de la
santé mentale a la PPE), mais il y a encore place a 'amélioration. Selon des enquétes réalisées
au début des années 2000, c’est le cas depuis de nombreuses années.?** A I'époque, des
rapports ponctuels sur la santé des enfants, qui comprenaient des données sur la santé
mentale et le bien-étre, ont été déposés, mais pas répétés. Plusieurs défis internes au suivi
régulier ont été décrits, notamment la coordination ministérielle, le manque de financement et
de ressources humaines, les priorités concurrentes, les difficultés a déterminer ce qu’il faut
mesurer et comment le faire, les charges de collecte et de réponse, et la résistance a la mesure
au niveau clinique ou des programmes. Bien que la mesure du rendement au niveau des
programmes et des services ait également fait I'objet d’une littérature abondante, la
résistance des praticiens, le manque de capacité et I'incapacité a reconnaitre ses avantages***
peuvent étre et ont été surmontés dans d’autres systémes et pour d’autres populations de
patients.”

Les aspects essentiels d’un cadre conceptuel sont, premiérement, la distinction entre ce qui est
collecté, qui le collecte et a quel niveau, et deuxiemement, le partage des connaissances et des
pratiques entre les administrations. En ce qui concerne les indicateurs relatifs a la PPE, dans la
méme série d’enquétes, les représentants provinciaux et territoriaux ont dressé une liste de

* Ce manque de capacité dans de nombreuses politiques provinciales et territoriales a aussi été constaté dans le cadre du
projet plus large « Mesurer les progres ».
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36 indicateurs considérés comme souhaitables pour le suivi. Pourtant, seuls quatre d’entre eux
visaient précisément le groupe d’age de la PPE.?* Le Bureau de santé publique de Toronto a
reconnu cette lacune persistante et a noté, dans son rapport de 2019, T.0. Health Check, qu'’il
y a « d’'importantes lacunes dans les données sur la santé a la petite enfance en Ontario,
notamment sans toutefois s’y limiter : la réalisation des étapes du développement, |’exposition
aux expériences négatives de I’enfance, les poids santé a I'enfance et la parentalité positive »
(p. 61).24¢

9. Le Canada posséde une capacité de connaissances exceptionnelle en matiére de surveillance et de
mesure de la santé mentale et du bien-étre des enfants et des jeunes. Nous disposons de plusieurs
centres d’excellence et d’équipes de recherche de calibre mondial qui travaillent sur la santé
mentale et le bien-étre des enfants et des jeunes, ainsi que sur la santé mentale et le bien-étre a la
PPE et leur mesure.”

e L’éventail des contenus et des connaissances méthodologiques nécessaires est large. Il se
compose d’enquétes démographiques, transversales et longitudinales, de cohortes de
grossesses et de naissances, de couplages de données administratives’, de collecte de données
au niveau clinique, de développement et de validation d’instruments, d’engagement des
intervenants et des détenteurs de droits, et de processus de partenariat pour la recherche sur
les politiques. Auparavant, une grande partie de ce savoir-faire était appliquée a des initiatives
ou a des projets de recherche officiels dans une seule administration, mais chacune représente
une mine d’informations a exploiter pour le bien de tous les enfants et de toutes les familles
du Canada.

Plus généralement, nous disposons d’excellents modeles pour I'élaboration de cadres de
mesure du rendement en santé mentale et d’'un modele exceptionnel pour la mesure du
rendement en matiére de santé mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes.?*” 2% Ce
dernier cadre conceptuel, élaboré par le Centre des politiques sur la santé des enfants de
I’'Université Simon Fraser en 2013,%* était fondé sur la littérature et utilisait un modéle de
santé de la population qui équilibrait plusieurs considérations importantes comme les tranches
d’age (y compris la petite enfance). C'est pourquoi il offrait une proportion d’indicateurs pour
la PPE supérieure a la normale. Les autres dimensions utilisées étaient les points forts et les
points faibles, I'état de santé, les déterminants et les interventions, les facteurs de risque et de
protection, et le contexte. Les lacunes dans ces dimensions ont été relevées de fagon
systématique (p. ex., la prévention a été identifiée comme une grave lacune), bien que la
portée du travail n’ait pas permis de développer de nouveaux indicateurs et processus de
collecte de données pour y remédier. Ce travail constitue une excellente base pour une
approche pancanadienne.

Nous avons également d’excellentes organisations pancanadiennes qui possedent une
infrastructure de mesure et une perspective politique plus larges, notamment Statistique

* Ces équipes et ces centres qui possédent I'expérience et les compétences nécessaires a la mesure du rendement au
niveau de la population (et a d’autres niveaux) ont été énumérés dans la section précédente. Ils sont également
présentés séparément dans la ressource B.

 Voir la ressource D.
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10.

Canada, I’ASPC, I'Institut canadien d’information sur la santé et I'Institut canadien de la santé
infantile.

Récemment, au Canada, plusieurs avancées relatives aux données et initiatives de grande
envergure en matiére de santé et de bien-étre des enfants ont fourni d’'importantes capacités,
possibilités et occasions de progression sur le plan de la mesure du rendement en matiéere de santé
mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes (y compris a la petite enfance). Hormis quelques
exemples de collaboration, ces efforts sont fragmentés.

e Au cours des deux derniéres années seulement, plusieurs grandes coalitions d’organisations

publiques et professionnelles ont enrichi le discours sur ces efforts. #AGIRPourLesEnfants, un
projet de collaboration entre I'Institut du développement et de la santé des enfants et des
adolescents des IRSC, Santé des enfants Canada, UNICEF Canada et Directeurs de pédiatrie du
Canada, a exprimé des préoccupations au sujet du relativement pietre classement du Canada
en matiere de mesure de la santé et du bien-étre a I'échelle internationale (p. ex., UNICEF) et
de I'aggravation des inégalités résultant de la pandémie de COVID-19. En réponse a ces
préoccupations, le groupe a lancé des consultations publiques afin de définir les priorités de
recherche, faire progresser I'innovation et les politiques, et produire un cadre pour
I'amélioration de la santé et du bien-étre des enfants, des jeunes et des familles.

Les enfants d’abord Canada, un multipartenariat formé de la Croix-Rouge canadienne, de
I'Institut de santé publique O’Brien de I’Université de Calgary et de partenaires du secteur
privé, a produit un rapport intitulé £lever le Canada 2020, qui retrace les 10 principales
menaces qui pésent sur les enfants canadiens et fournit certaines des premiéres informations
sur I'impact de la pandémie de COVID-19 (a partir d’enquétes de Statistique Canada). Le
rapport souléve également des inquiétudes quant au recul dans le classement de I'UNICEF en
matiere de santé des enfants. Avec d’autres problémes liés a la santé mentale, tels que la
maltraitance des enfants et I'intimidation, la mauvaise santé mentale a été identifiée comme
I’'une des principales menaces. Les actions politiques recommandées dans le rapport
comprennent de nouveaux fonds et une stratégie précise pour s’attaquer aux dix principales
menaces. Un réseau similaire regroupant des dizaines d’organisations partenaires, appelé le
Sandbox Project, s’intéresse aussi vivement a ces questions.”

Bien que ces développements récents ne se rapportent précisément ni a la PPE ni a la santé
mentale, ils illustrent la préoccupation croissante des intervenants et du public a I'égard de la
santé et du bien-étre général des enfants et des jeunes. Cette préoccupation fournit un
contexte d’'une importance cruciale pour tout progres dans la mesure du rendement en
matiére de santé mentale et de bien-étre pour tous les groupes d’age.

Les progres réalisés dans I'ensemble des provinces et des territoires permettent également un
acces, un couplage et une analyse plus élaborés des ensembles de données secondaires
(habituellement administratives), ce qui suppose un certain couplage des données plus larges
sur la santé mentale des enfants et des jeunes entre les ministéres qui s’occupent des enfants.
Parmi ces avancées figurent des programmes de Population Data British Columbia, de I'ICES,

Ces organisations, ainsi que toutes les organisations intervenantes identifiées dans la revue, sont énumérées
séparément dans la ressource E.
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du MCHP, du Child and Youth Data Laboratory de I’Alberta et de I'Institut de recherche, de
données et de formation du Nouveau-Brunswick. Dans le cadre d’une étude de cas récente

portant sur quatre modeles provinciaux, quatre catégories de données pour la petite enfance
et I'age préscolaire ont été déterminées : le dépistage néonatal, les visites a domicile, la
participation aux programmes d’immunisation préscolaire et les données de I'lMDPE. Bien
gue, comme on pouvait s’y attendre, ces nouvelles catégories refletent des types de données
plus traditionnels, la capacité de couplage représente un progrés.?>®

Le Réseau canadien des Centres de données de recherche” et le Réseau de recherche sur les
données de santé du Canada’ sont d’importantes initiatives nationales qui ont réalisé des
progrés en matiere de capacité de couplage et d’analyse entre les administrations. Mais
comme il y a trés peu de données liées a la santé mentale a la PPE a coupler, il est peu
probable que la mesure du rendement en matiére de santé mentale et de bien-étre a la PPE
progresse au Canada sans un cadre pour guider la sélection et la recherche de nouvelles
données.

Depuis pres de deux décennies, plusieurs leaders canadiens de la recherche et de la pratique des
secteurs des services a la personne soulignent I'importance, la valeur et la nécessité d’avoir une
meilleure mesure du rendement en matiére de santé mentale des enfants et des jeunes (y compris
a la petite enfance). En outre, il est bien connu que la santé mentale et le bien-étre a la PPE
dépendent essentiellement de la relation parent-enfant. Par conséquent, il devrait en étre de
méme pour la mesure du rendement.

Comme pour la mesure du rendement en matiére de santé mentale en général, les experts
canadiens réclament depuis de nombreuses années une meilleure mesure de la santé mentale
et du bien-étre des enfants et des jeunes.®! Les gouvernements répondent aussi a ce besoin
d’amélioration (décrit ci-dessus dans les enquétes provinciales et territoriales).?*? Duncan et
autres en ont dressé un historique convaincant, tout en soulignant qu’un tel systeme devrait
étre intersectoriel et valide sur le plan psychométrique, et pouvoir fournir une rétroaction aux
intervenants. Une telle collecte de données permettrait de surveiller I’état, I'utilisation des
services et les résultats, et de faire des comparaisons entre les administrations pour soutenir la
planification. En outre, la création de partenariats politiques et de recherche permettrait de
sensibiliser davantage les chercheurs aux priorités politiques concurrentes afin d’appuyer plus
efficacement les initiatives de mesure.?>

D’autres experts ont noté que les mesures actuelles ne sont pas bien reliées a I’action
politique. La plupart des administrations n’ont pas la capacité d’effectuer des comparaisons
provinciales et territoriales ou d’aller au-dela de la simple surveillance.?**2° Des
recommandations similaires ont été faites par des organismes de recherche dans d’autres
pays. Les National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine ont réclamé que soit
renforcé le suivi de la santé mentale, émotionnelle et comportementale des enfants et des
jeunes et ont constaté I'absence de consensus sur les indicateurs liés aux concepts clés.?>’

* Partenariat entre un groupe d’universités canadiennes et Statistique Canada.

" Groupe d’organisations fédérales, provinciales et territoriales qui détiennent des données sur la santé et des données
connexes pour I'ensemble de la population du pays. Cela comprend également toutes les plateformes de données SRAP
(Stratégie de recherche axée sur le patient) au Canada.
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Dans le groupe de la PPE, en particulier, les leaders canadiens de la recherche et de la pratique
ont également souligné la nécessité d’une meilleure mesure.?>82% ’injtiative de I'IMDPE est un
modele canadien de ce qui est possible dans certains aspects de la surveillance du
développement a la petite enfance, mais des lacunes subsistent dans la mesure d’aspects

essentiels de la santé mentale et du bien-étre a des ages plus jeunes, comme la relation
précoce parent-enfant.

L’élaboration d’'un cadre complet de mesure du rendement en matiere de santé mentale et de
bien-étre des enfants et des jeunes Canadiens s'impose depuis longtemps. La définition d’un tel
cadre devrait tirer parti de la recherche, de I'excellence dans la pratique et des réseaux de défense
des droits, et étre effectuée en partenariat avec des personnes ayant un savoir expérientiel présent
ou passé (enfants, jeunes et parents), des décideurs (provinciaux et territoriaux) et des
communautés autochtones.

L’'examen approfondi des besoins en données pour la petite enfance réalisé par Enns et autres
révele qu’une simple liste d’indicateurs ne suffit pas pour permettre des discussions sur les
mesures les plus utiles et déterminer les priorités (qui implique la nécessité d’'un cadre
conceptuel pour orienter les travaux).2®! Comme expliqué précédemment dans le projet

« Mesurer les progrés », les simples listes ou ensembles d’indicateurs présentent également
de nombreuses autres limites.?®? Le raisonnement propre au secteur pose un deuxiéme
probléme aux discussions sur les mesures et les indicateurs. Mais aucun groupe d’age ne doit
étre considéré de maniére plus globale que les nourrissons et les jeunes enfants. Un troisieme
probleéeme, qui a été observé a maintes reprises, est la tendance des participants a « entrer trop
rapidement dans les détails » au sujet des types de données et de I'accés aux données, a
mélanger les niveaux de mesure et a confondre les données destinées a la recherche et celles
destinées au suivi. Si les projets de recherche sur la population comme les études de cohorte
longitudinales peuvent constituer une source d’informations pour les rapports continus, la
plupart des projets de recherche ponctuels se prétent mal a la mesure du rendement.

Un cadre conceptuel pour les mesures permettrait de résoudre ces problémes. Cela
permettrait d’axer la discussion sur le quoi avant le comment et d’éviter I'erreur fréquente du
« biais de disponibilité » (recherche d’indicateurs parmi les données existantes disponibles,
plutdt que d’indicateurs plus pertinents). Il s’agit d’un outil essentiel pour donner un sens a la
complexité des indicateurs, des sources de données et des types de données, pour cerner les
lacunes, pour relier les résultats aux politiques et aux pratiques et pour partager les
connaissances entre les administrations. Sans un tel cadre, nous ratons également des
occasions de recueillir des données importantes, comme celles obtenues dans le cadre
d’enquétes sur des sujets étroitement liés.

Tout processus d’élaboration de cadre doit pouvoir rendre explicites les principes et les valeurs
qui ressortent clairement des travaux. En plus de savoir ce qui est mesuré, il est primordial de
savoir ce qui ne l'est pas et pourquoi. Les intervenants peuvent examiner les différents types
de cadres? et la maniére dont ils s’inscrivent dans les objectifs généraux de la mesure du
rendement. Dans le cadre d’'une démarche axée sur la durée de vie, les indicateurs pour la PPE
doivent étre sélectionnés en fonction d’autres groupes d’age et au fil du temps, comme la
Colombie-Britannique I'a modélisé.?** Enfin, si le nombre croissant d’organisations et
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13.

d’individus ceuvrant au sein du domaine de la santé infantile au Canada peut présenter un
avantage immense, il représente aussi un risque que les efforts en matiére de mesure soient a
la fois dupliqués et dilués par cette fragmentation.?®® Un cadre fondé sur la collaboration et le
consensus peut aider a concentrer I'énergie de divers intervenants ayant les mémes objectifs
ultimes.

Un cadre pancanadien de mesure du rendement en matiére de santé mentale et de bien-étre des
enfants et des jeunes ne peut atteindre son plein potentiel que si une infrastructure et une capacité
de connexion avec les intervenants existants (y compris les enfants, les jeunes et les parents) et des
initiatives sont établies dans I'ensemble du pays aux fins de conceptualisation,
d’approvisionnement, de collecte, d’analyse et de production de rapports.

Les National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine ont insisté sur la nécessité
d’investir dans des infrastructures pour la santé mentale des enfants et des jeunes aux Etats-
Unis : « Les collectivités concernées par le développement sain [. . .] ne disposent pas des
ressources ou des systémes nécessaires a la collecte, a I'analyse et a la communication des
données sur le développement des enfants. Il faudra investir dans une infrastructure partagée
pour la gestion des données. » (p. 359)%% Plusieurs ont fait valoir le méme point par rapport au
Canada, qui « n"adopte actuellement aucune approche uniforme a I’égard de la surveillance de
la population en tant que plateforme essentielle a 'amélioration de la santé mentale des
enfants » (pages 10-11).25” Non seulement un cadre s’impose de toute évidence, mais aussi un
systéme pour les études épidémiologiques basées sur la population (y compris les enquétes et
les études de cohorte) qui peuvent fournir des estimations de la prévalence et des besoins non
satisfaits, y compris pour la PPE. Dans le cadre d’une revue récente des sources de données
aux fins de surveillance en Colombie-Britannique, les chercheurs « n’ont pas identifié
d’enquétes en cours fournissant des données paralléles et détaillées sur la santé mentale des
jeunes enfants, ce qui laisse entendre que de nouvelles enquétes sont nécessaires » (p. 17).2%
Cela vaut également pour I'ensemble du Canada. Soutenir I'infrastructure et la capacité a relier
et a élargir I'expertise existante permettrait également de réaliser des études supplémentaires
et de mieux comprendre les indicateurs.

Le projet « Mesurer les progrés » a trouvé, auprés du Partenariat canadien contre |le cancer, un
modele canadien pour un cadre et un systeme complet de mesure du rendement. Non
seulement le Partenariat canadien contre le cancer dispose d’un cadre et d’une infrastructure
pancanadiens cohérents pour combiner les données provenant de sources telles que I'ICIS,
Statistique Canada et d’autres partenaires provinciaux et territoriaux, mais I'organisme
soutient également (par le truchement de CanPath) une cohorte prospective massive de plus
de 330 000 participants (suivis pendant 30 ans) qui comprend des évaluations détaillées de la
santé, des enquétes et des biospécimens. Cette cohorte permet de suivre I'évolution du cancer
et d’autres maladies chroniques, et d’effectuer de nombreux types d’analyses sophistiquées.
Plusieurs organisations, dont des gouvernements, des organisations non gouvernementales et
des partenaires privés, se sont réunies pour faire de cette cohorte de classe mondiale une
réalité. Ensemble, le systéme de mesure du rendement et I'étude de cohorte permettent une
planification collaborative de haut niveau et une compréhension approfondie au niveau des
individus, du systeme et de la population. lls fournissent également une infrastructure
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permettant une réponse rapide aux problémes émergents comme la pandémie de COVID-19.
Outre les travaux du Partenariat canadien contre le cancer, le Canada dispose d’une étude de
cohorte longitudinale sur le vieillissement qui suit 50 000 participants depuis 20 ans. De
nombreux autres pays disposent également de cohortes longitudinales de
grossesses/naissances.

Ni dans le cadre du présent travail ni d’aucun autre travail antérieur nous n’avons trouvé la
moindre raison valable expliquant pourquoi une initiative ayant la portée du travail réalisé par
le Partenariat canadien contre le cancer ne conviendrait pas au domaine de la santé mentale, y
compris la santé mentale et le bien-étre des enfants et des jeunes. La santé mentale
représente un fardeau similaire pour la santé de la population et est de plus en plus considérée
comme une question urgente de santé publique, d’autant plus a la lumiere des préoccupations
au sujet des effets de la pandémie de COVID-19.

Résumé et possibilités pour I'avenir

Cette bréve revue exploratoire, dont I'objectif est de brosser un tableau d’ensemble des conclusions, a
révélé une impressionnante capacité de connaissances sur la mesure du rendement en matiére de santé
mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes (y compris pour le groupe d’age de la PPE). L’existence
de lacunes distinctes et la nécessité de faire mieux pour les enfants et les jeunes au Canada — en
particulier pour les groupes vulnérables et ceux qui méritent I'équité — fait manifestement consensus
parmi les intervenants.

Les connaissances sur les facteurs de risque et de protection et sur |'efficacité des interventions font
ressortir des domaines d’intérét et des mesures de résultats précises. Collaborer a la mesure du
rendement au niveau de la population peut jouer un réle clé dans la sensibilisation et le partage des
interventions efficaces. Cela peut aussi accroitre la participation et permettre un meilleur contréle de
I’équité en matiere de prestation. Les indicateurs peuvent étre aussi simples que les mesures
structurelles de la mise en ceuvre des programmes par unité de population et les indicateurs de
processus de la portée et de I'accés en temps opportun. Bien qu’une approche pancanadienne exclue
I'imposition de programmes clé en main, les progrés importants réalisés dans la science de la mise en
ceuvre et les approches communautaires adoptées au cours de la derniére décennie peuvent orienter
une adaptation appropriée au contexte.

Les organisations professionnelles, de défense des droits et de recherche se sentent de plus en plus
contraintes de faire mieux, se rangeant a I’avis général que les obstacles identifiés sont surmontables. La
pandémie de COVID-19 a soulevé de nouvelles préoccupations et souligné I'urgence d’une meilleure
mesure dans ce domaine. Au chapitre des occasions, il s’agit de « bonnes nouvelles ». Nous avons un
potentiel énorme de faire partie des pays les plus avancés au monde dans ce domaine si nous
élargissons les efforts de collaboration entre les organisations, les provinces, les territoires et les
collectivités, et si nous maximisons notre expertise approfondie en matiere de mesure de la santé
mentale et du bien-étre. Avec la volonté collective, le leadership et la vision appropriés, les initiatives
suivantes sont possibles au Canada :

e Un cadre conceptuel pancanadien collaboratif de mesure du rendement en matiere de santé
mentale et de bien-étre des enfants et des jeunes qui :
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O

O

comprend un ensemble équilibré d’indicateurs couvrant d’importants concepts nouveaux et
non mesurés liés a la santé mentale et au bien-étre a la PPE;

porte une attention particuliere aux lacunes et a I'équité;
couvre |'état, I'utilisation des services, la qualité des services et les résultats;

compléte les efforts existants de collecte et de communication de données de haute qualité.

e Concernant la collecte de nouvelles données :

O

Au moins une enquéte représentative et basée sur la population menée a I’échelle nationale
aupres de parents du groupe d’age de la PPE qui inclut la mesure de la santé mentale et du
bien-étre a la PPE et des relations parents-enfants durant la PPE au moyen d’un consensus, de
mesures de la qualité et d’'un échantillonnage spécial pour les sous-groupes importants, tout
en incluant des ressources et des moyens pour la tenue d’une ou de plusieurs enquétes
paralléles ou distinctes menées par des Autochtones auprés de familles des Premiéres Nations,
des Inuits et des Métis. Idéalement, une telle enquéte comprendrait des indicateurs de
structure et de processus pour suivre la diffusion et I'adoption d’interventions appropriées
fondées sur des données probantes, ainsi que des indicateurs de résultats pour documenter
leur impact. Pour ce faire, il faudrait réaliser des enquétes répétées a intervalles raisonnables
et disposer de l'infrastructure nécessaire a leur élaboration et a leur analyse continue.

Une étude longitudinale nationale de cohorte de grossesses pourrait remplir les fonctions de
I’enquéte susmentionnée (avec des vagues périodiques) et fournir une compréhension plus
dynamique de la santé mentale et du bien-étre des jeunes enfants et des familles au fil du
temps. L'infrastructure d’une telle cohorte permettrait une meilleure planification de la
mesure et du suivi des résultats en matiére de santé mentale des enfants et des jeunes de
maniere plus générale, ainsi que des conséquences a long terme de la pandémie de COVID-19,
et permettrait une réponse rapide aux futurs problemes émergents. Si la constitution d’un
échantillon représentatif pour une étude de cohorte colte cher, la collecte de données sur
Internet a considérablement réduit les co(ts de la collecte continue de données. Les
chercheurs principaux des cohortes de grossesses/naissances dans les provinces et dans
d’autres pays, ainsi que des cohortes pancanadiennes dans d’autres groupes d’age, possedent
une vaste expertise des méthodes pouvant étre mises a profit.

Ces initiatives pourraient constituer les activités initiales d’un systéme collaboratif pancanadien de
mesure du rendement. Un tel systeme pourrait mobiliser et intégrer les forces existantes au Canada et
concentrer I'attention de la défense des intéréts, de la recherche, de la pratique et des politiques sur
I"amélioration durable de la santé mentale et du bien-étre de tous les enfants au Canada. La
collaboration pourrait aussi servir de nombreux autres objectifs, comme le partage de I'expertise en
matiére de mesure du rendement entre les administrations et les collectivités, I'utilisation des sources
de données de qualité existantes pour définir les indicateurs, la création de nouveaux indicateurs
consensuels, I'orientation des discussions vers des outils consensuels (p. ex., pour le dépistage), le
développement d’ensembles de données de base pour les soins de qualité dans divers contextes, et
d’autres initiatives de collaboration.
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