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AU SUJET DE
L’ARTISTE

Blake Angeconeb est un artiste Anishinaabe des
régions boisées originaire du territoire du Traité 3. Il
s’est lancé dans I’art pour la premiére fois il y a six ans,
lors d’une séance de peinture amusante avec sa jeune
niéce, ce qui lui a permis de se lancer dans une carriére
d’artiste a plein temps. Blake pratique principalement
I"acrylique et le multimédia sur toile, mélant I’école de
I’art sylvestre a des références a la culture pop. Blake
est un peintre autodidacte qui posséde une collection
croissante d’ceuvres de petite et de grande taille et
qui aime collaborer avec d’autres artistes. Il fait partie
du clan Caribou et est un fier membre de la Premiére
nation du Lac Seul.

AU SUJET DE L'ART

Cette ceuvre d’art rend hommage a la jeunesse et a la
souveraineté autochtones, en placant les enfants au
centre de la famille, de la communauté et de la terre.
Entourés de péres, de méres et d’ancétres, les enfants
sont soutenus par des générations d’amour

et de responsabilité.

Au-dessus, les oiseaux-tonnerres déploient leurs ailes
en signe de protection et de force, guidant I’avenir
grace a leur pouvoir spirituel. Les silhouettes de la
forét ancrent I’ceuvre sur place, nous rappelant que le
lien avec la terre est indissociable du bien-étre.

Les formes et les cycles fluides reflétent la réciprocité,
la résilience et la responsabilité de faire avancer le
savoir. Ce document affirme que la recherche avec les
Premieres Nations doit honorer la jeunesse, respecter
la souveraineté et rester enracinée dans les relations,
afin que les prochaines générations puissent grandir
fortes et protégées.
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CONTEXTE

En décembre 2018, les Chefs en assemblée de I’Assemblée des Premiéres Nations (APN) ont adopté la
résolution no 76/2018, demandant au CGIPN de produire un document sur la faisabilité de mener une

étude longitudinale sur le développement et le mieux-étre des enfants des Premiéres Nations fondée sur
I’étude sur les expériences négatives vécues durant I’enfance (étude ENE), qui tienne compte des inégalités
structurelles ainsi que des besoins culturels et linguistiques des enfants et des jeunes des Premiéres

Nations (APN, 2018). La résolution demandait également au gouvernement du Canada de financer I’étude
de faisabilité et de s’engager dans un investissement a long terme pour réaliser une étude longitudinale
pluriannuelle sur le développement et le mieux-étre des enfants des Premiéres Nations. L’étude ENE,
élaborée aux Etats-Unis, a démontré une association entre les expériences négatives durant I’enfance

et divers problémes sociaux et de santé tout au long de la vie, notamment le suicide chez les jeunes.

Les recherches montrent qu’une exposition chronique a des expériences négatives peut avoir un effet
préjudiciable (Felitti et coll., 1998, 2019; Monnat et Chandler, 2015) sur la santé et le bien-étre des enfants.
L’étude ENE a été menée auprées d’un échantillon composé en grande majorité d’Américains blancs de la
classe moyenne; on ne sait pas dans quelle mesure ces résultats sont pertinents pour les expériences vécues
par les enfants et les jeunes des Premieres Nations. En outre, les travaux antérieurs portant sur la santé des
enfants des Premiéres Nations comprennent de nombreuses études a portée limitée, concues de maniére a
rendre difficile une analyse comparative des données.

Les enfants des Premiéres Nations obtiennent de piétres résultats selon de nombreux indicateurs
occidentaux de santé et de bien-étre, et Iutilisation de ces indicateurs n’a pas contribué efficacement a
améliorer les résultats en santé dans les communautés des Premiéres Nations. Ces communautés continuent
d’afficher des taux plus élevés de blessures, de déces accidentels (Park et coll., 2015), de suicide (Kumar et
Tjepkema, 2019), d’incarcération (Justice Canada, 2019), de caries dentaires (CGIPN, 2012), de mortalité
infantile (Sheppard et coll., 2017) et de problémes de santé tels que le diabéte de type 2 et la tuberculose
(Halseth, 2019; Jetty, 2021). Elles subissent également des taux disproportionnellement élevés de pauvreté
(Beedie et coll., 2019) et d’insécurité alimentaire (Chan et coll., 2019). Les enfants des Premiéres Nations
sont aussi plus susceptibles d’étre saisis par les agences de protection de I’enfance et retirés du foyer
familial (Statistique Canada, 2017). Selon le Recensement de la population de 2016, les enfants des
Premiéres Nations représentaient 41,4 % de tous les enfants en famille d’accueil agés de 0 a 4 ans vivant
dans des foyers privés, alors qu’ils ne représentaient que 4,9 % de I’ensemble des enfants de ce groupe
d’age (Statistique Canada, 2017).

Les données actuelles sont insuffisantes et, par conséquent, ne fournissent qu’un portrait incomplet et
fragmenté de I’état de santé et du bien-étre des enfants des Premiéres Nations. Il existe peu de données sur
des déterminants sociaux de la santé jugés essentiels par les Premieres Nations, y compris
~ les résultats liés au sentiment d’identité culturelle et d’appartenance, a la spiritualité,
a larésilience et aux perspectives fondées sur les forces. Les lacunes en matiere
de données concernant les enfants et les jeunes des Premiéres Nations incluent,
sans s’y limiter, les besoins en santé mentale des enfants et des jeunes et
I"accés aux services; les enfants et les familles qui ont des contacts avec
le systéeme de protection de I’enfance, y compris les enfants et les jeunes




pris en charge ou quittant la prise en charge; les liens entre la protection de I’enfance et la justice pour
les jeunes; et les dépendances (APN, 2018b). Il existe également des lacunes informationnelles concernant
I"acces a I’eau potable, a un logement sécuritaire, a la sécurité alimentaire et a d’autres droits de la
personne fondamentaux.

Cette insuffisance de renseignements constitue un obstacle majeur a I'amélioration de la santé des enfants
et des jeunes des Premiéres Nations, ainsi qu’a la prise en compte des déterminants sociaux de la santé.

Les Appels a I’action numéros 19 et 55 de la Commission de vérité et réconciliation du Canada (CVR)
demandent a tous les ordres de gouvernement de fournir des rapports et des données actuelles sur les
progres réalisés dans les domaines de la santé, de la protection de I’enfance, du niveau de scolarité et de la
détention chez les jeunes des Premieres Nations (CVR, 2015). Cela comprend la communication de données
sur des indicateurs de santé comme la mortalité infantile, la santé maternelle, le suicide, la santé mentale,
les dépendances, I’espérance de vie, les taux de natalité, les problémes de santé des nourrissons et des
enfants, les maladies chroniques, I'incidence des maladies et des blessures, ainsi que la disponibilité de
services de santé appropriés (CVR, 2015).

De plus, le 26 janvier 2016, le Tribunal canadien des droits de la personne a rendu une décision historique
concluant que les enfants des Premiéres Nations vivant dans les réserves et au Yukon étaient traités

de maniere discriminatoire par le gouvernement fédéral dans la prestation des services a I’enfance

et a la famille (First Nations Child and Family Caring Society of Canada, s.d.) Le Tribunal a ordonné

au gouvernement fédéral de réformer entiérement son programme de bien-étre de I’enfance dans

les réserves, de cesser d’appliquer une définition restrictive du principe de Jordan et d’adopter
immédiatement des mesures pour mettre en ceuvre sa portée compléte. Inspiré par I’expérience de Jordan
River Anderson, décédé au milieu d’un différend intergouvernemental concernant le financement de
services de santé, le principe de Jordan « garantit qu’il existe une égalité réelle et qu’il n’y a pas de lacunes
dans les programmes, services et soutiens publics en matiére de santé, de services sociaux et d’éducation
pour les enfants des Premiéres Nations » (Assemblée des Premiéres Nations, 2018c, p. 1). Pour appliquer
efficacement ce principe et assurer des services équitables a I’enfance et a la famille, des renseignements
et une collecte de données plus solides sont nécessaires afin de mesurer I'accés aux services et programmes
de santé, ainsi que les résultats en matiere de santé et de développement des enfants autochtones.

Le Bilan innocenti 14 de 2017 du Fonds des Nations Unies pour I’enfance (UNICEF) sur I'indice du bien-

étre et de la durabilité des enfants et des jeunes classait le Canada au 25e rang sur 41 pays, faisant
ressortir d’importants écarts « liés a la santé de I’enfant, a la violence dont les enfants sont victimes et

a I’évaluation que les enfants font de leur propre bien-étre » (UNICEF, 2017). Le rapport indique que ces
écarts sont souvent « les symptémes de taux plus élevés de pauvreté, de compétition sociale et de stress
[TRADUCTION] » (UNICEF, 2017), lesquels peuvent influer sur le parcours de vie des enfants. Le rapport a
également constaté que « les moyennes nationales masquent des formes de vulnérabilité, rendant souvent
invisibles les enfants les plus défavorisés et exclus [TRADUCTION] » (UNICEF, 2017) dans les statistiques
officielles. Les enfants autochtones, en particulier, sont absents de ces données. A la lumiére des résultats
du Bilan innocenti 14, I'UNICEF a demandé aux pays d’agir en « ne laissant aucun enfant de c6té et en
améliorant la collecte de données comparables — en particulier sur la violence envers les enfants, le
développement de la petite enfance, la migration et le genre [TRADUCTION] » (UNICEF, 2017).




Dans leur document complémentaire de 2017 au Bilan innocenti 14, UNICEF Canada a indiqué qu’une facon
de favoriser un changement radical dans la vie des enfants et des jeunes autochtones consiste a « soutenir
les communautés autochtones dans I’avancement de données complétes et culturellement pertinentes
[TRADUCTION] » (UNICEF, 2017). En outre, ces efforts « doivent respecter les [principes de PCAP]...
Propriété, Contrble, Accés et Possession des données,en respectant leurs contextes culturels particuliers,
leurs visions du monde concernant le bien-étre des enfants et leurs droits. De telles données et une telle
surveillance peuvent soutenir une meilleure orientation des réponses politiques en matiere d’inclusion et
d’équité [TRADUCTION] » (UNICEF, 2017).

En mai 2018, le Bureau du vérificateur général du Canada a publié son Rapport du printemps, qui comprenait
deux audits de performance portant sur des programmes et activités gouvernementaux destinés aux
Premiéres Nations et a d’autres peuples autochtones.

Le rapport a conclu que les ministéres n’utilisaient pas suffisamment les données existantes, ne mesuraient
pas efficacement, ni ne rendaient compte de I’efficacité de leurs programmes dans |’atteinte des objectifs
visés ou la réduction des écarts socioéconomiques (Bureau du vérificateur général du Canada, 2018). Les
Premieres Nations doivent étre impliquées dans la conception et I’élaboration de résultats et d’indicateurs
mesurables, ainsi que dans les instruments et processus de recherche, afin d’assurer leur pertinence et leur
utilisation efficace. Comme I’a exprimé le Chef national de I’APN, Perry Bellegarde, le « Canada demande
des données, puis ne les utilise pas efficacement pour améliorer les vies des peuples des Premiéres

Nations » (APN, 2018b).

La composante Premiéres Nations de I’Etude canadienne sur I'incidence des signalements de cas de violence
et de négligence envers les enfants est la seule collecte nationale de données sur la protection de I’enfance
dans les Premieres Nations. Il s’agit d’une étude transversale qui suit les cas signalés aux services de
protection de I’enfance, depuis le signalement jusqu’a la prise de décision concernant le cas. Bien qu’utile,
cette étude fournit une portée limitée d’information.

L’Institut canadien de la santé infantile (ICSI) a une longue tradition d’élaboration d’excellents profils sur
la santé des enfants au Canada, mais ses profils les plus récents reposent principalement sur les données du
recensement de 2006, ce qui les rend agés de plus de dix ans (ICSI, s.d.). Un rapport de 2018 de Children
First Canada et de I’O’Brien Institute for Public Health décrit les défis actuels liés a I’accés a des données
récentes, comparables, et a des rapports sur la santé et le bien-étre des enfants au Canada (O’Brien
Institute for Public Health, 2018). Ces défis sont encore plus marqués lorsque les données concernent les
populations autochtones.

Il est clair que le Canada souffre d’un grave déficit d’information détaillée sur la santé et le bien-étre

des enfants et des jeunes des Premiéres Nations et peine a relever les défis auxquels ils sont confrontés,

en partie en raison du manque de données. La présente revue de la littérature examine des exemples de
recherches longitudinales menées auprés d’enfants afin d’explorer le réle des méthodes longitudinales pour
recueillir des données plus complétes et précises sur la santé et le bien-étre des enfants et des jeunes des
Premiéres Nations au Canada.




METHODES

Cette revue de la littérature a utilisé une approche ciblée afin de comprendre les possibilités et les

défis liés a la réalisation de recherches longitudinales avec les Premieres Nations au Canada. La revue a
intégré une grande variété de stratégies et de techniques de recherche pour identifier et examiner des
exemples de projets de recherche longitudinale de grande envergure auprés d’enfants, dont les principaux
enseignements pourraient étre pertinents pour les Premiéeres Nations.

La recherche comprenait la consultation d’articles universitaires évalués par des pairs, de sites Web et de
rapports, ainsi que de la littérature grise portant sur des projets de recherche longitudinale, des rapports
techniques et des travaux publiés sur la méthodologie longitudinale en général. Un des objectifs clés

de larecherche consistait a identifier des exemples de recherche longitudinale menée auprés d’enfants
autochtones. La recherche a débuté par I’examen d’exemples de recherches longitudinales menées au
Canada auprés de populations autochtones, puis s’est élargie pour inclure des études longitudinales

de grande envergure menées dans plusieurs pays, en mettant particuliérement I’accent sur les projets

ou les équipes de recherche s’efforcaient de travailler avec des communautés autochtones et d’autres
populations difficiles a rejoindre.

Une fois des études longitudinales prometteuses repérées, les sites Web et les rapports ont été examinés
pour comprendre les choix méthodologiques, la planification et la gouvernance du projet, I’éthique de
la recherche et les partenariats communautaires, I’élaboration de cadres conceptuels pour le projet,
I'intégration de contenus culturellement pertinents dans les outils de collecte de données, ainsi que les
stratégies utilisées pour maintenir de faibles taux d’attrition. L’équipe de recherche a

continué a suivre les travaux, rapports, bulletins et publications issus de ces

projets pendant toute la période de préparation de cette revue de la

littérature. Des stratégies supplémentaires ont consisté a examiner les

listes de références des articles universitaires, ainsi qu’a effectuer

des recherches Web pour repérer et explorer la littérature grise

provenant d’organisations des Premiéres Nations et d’autres

organisations autochtones du Canada, des Etats-Unis, de

I’Australie et de la Nouvelle-Zélande portant sur la santé et

le bien-étre des enfants.

Cette stratégie ciblée n’a pas utilisé de techniques
standardisées pour une revue de portée compléte ou
une revue systématique; elle ne doit donc pas étre
considérée comme représentative de toute la recherche
longitudinale menée auprés des peuples autochtones sur
une période donnée. L’objectif de la revue était plutot
d’identifier des exemples prometteurs de recherche
longitudinale pour les enfants des Premieres Nations.
Cette approche a permis une analyse approfondie des




aspects techniques et méthodologiques de ces études afin d’appuyer les objectifs de recherche de I’Etude
de faisabilité sur la recherche longitudinale auprés des enfants des Premiéres Nations, qui visait a fournir
une analyse bien renseignée pour déterminer I'intérét des Premiéres Nations a réaliser, a soutenir ou a
participer a une étude longitudinale.

REVUE DE LA LITTERATURE

Le CGIPN a mené une revue de littérature approfondie pour examiner les méthodes et stratégies employées
dans la recherche longitudinale portant sur la santé et le bien-étre des enfants et des jeunes, en mettant
I"accent sur la recherche applicable aux populations autochtones. Cette revue de la littérature est divisée
en quatre parties. La premiére partie présente une bréve introduction a divers modéles de recherche
longitudinale. Elle est suivie d’un compte rendu portant sur quatre études canadiennes et six études
internationales pertinentes. Un résumé des principaux enseignements tirés de ces études conclut cette
premiére section. Les trois sections suivantes portent sur la recherche concernant les expériences négatives
durant I’enfance (ENE), ainsi que sur la recherche liée aux cadres culturels et aux indicateurs axés sur les
forces. Les principaux résultats et les enseignements tirés de cette revue de la littérature sont résumés
dans le rapport de faisabilité principal, et I’annexe A présente un tableau comparatif des méthodologies et
des principaux enseignements provenant de plusieurs études longitudinales examinées ci-dessous.

ETUDES LONGITUDINALES ET AUTRES CONCEPTS DE
RECHERCHE PERTINENTS

L’objectif de cette section de la revue de la littérature est d’examiner les avantages et les impacts des
modeéles de recherche longitudinale pour combler les lacunes en matiere d’information sur la santé et le
bien-étre des enfants et des jeunes des Premiéres Nations. Il existe plusieurs types de modeles de recherche
longitudinale, notamment des approches prospectives (sélectionner un groupe de participants dans le
présent et recueillir des données de fagon répétée pendant une période déterminée) et des approches
rétrospectives (utiliser des dossiers historiques pour repérer des tendances au sein des populations
d’intérét). Plusieurs autres modeéles de recherche longitudinale courants peuvent également fournir de
I'information sur la santé et le bien-étre des enfants et des jeunes, lesquels sont également examinés ici.
Ensuite, les avantages et les inconvénients de ces modéles longitudinaux et d’autres modéles de recherche
sont analysés.

Types de concepts de recherche

Différents types de concepts de recherche peuvent étre utilisés pour fournir de I'information sur la santé
et le bien-étre des enfants et des jeunes, ainsi que sur leur développement au fil du temps. L’approche la
plus compléte est une enquéte longitudinale auprés de I’ensemble de la population. Cela impliquerait de
sonder chaque enfant et jeune des Premiéres Nations a plusieurs moments dans le temps. Un exemple de ce
type d’enquéte est le recensement national de la population, qui se déroule tous les cing ans. Ce type de
recherche fournit une grande quantité d’information sur les tendances au fil du temps, mais il est colteux
et exige beaucoup de temps, et il existe souvent un décalage dans la collecte des données, ce qui limite

la capacité des décideurs et des dirigeants de travailler avec des données plus récentes a intervalles plus




fréquents. Pour cette raison, plusieurs autres modéles de recherche ont été développés, chacun avec ses
propres avantages et inconvénients (Menard, 2002). Quatre modéles couramment utilisés sont
présentés ci-dessous :

1. Modeéles a panel avec une seule cohorte : Ces modeéles suivent un groupe particulier de

personnes, appelé cohorte, qui partagent des caractéristiques statistiques ou démographiques,

sur plusieurs années ou points de mesure. Par exemple, tous les membres de la cohorte sont nés

la méme année. Ce modéle fournit des données sur les tendances de changement dans le temps
pour les individus au sein de la cohorte et sur les relations temporelles entre les variables mesurées.
Malgré certains avantages évidents, les modéles a cohorte unique peuvent étre vulnérables aux
effets de cohorte, ou les résultats s’expliquent par le fait que tous les individus de I’échantillon
partagent une expérience commune pouvant différer de facon importante de celle d’une autre
cohorte possible, par exemple une cohorte née cinq ans plus tard.

2. Modeéeles transversaux répétés : Dans ce modeéle, les données sont recueillies aupres
d’échantillons différents sur plusieurs périodes de temps, ou vagues de collecte. Un exemple serait
la collecte de données dans différentes classes de maternelle une fois par année. Bien que ce ne
soit pas véritablement longitudinal — puisqu’il ne s’agit pas de suivre les mémes individus dans le
temps — ce type de modéle peut fournir des données sur les changements dans le temps ou sur
les tendances a I’échelle de la population. Par exemple, mesurer des changements dans certains
aspects du développement des enfants en sondant les classes de maternelle d’une région donnée
sur plusieurs années pourrait offrir aux décideurs un apercu des programmes d’apprentissage
préscolaire qui fonctionnent bien dans cette région. Il importe toutefois de noter que ces modeles
ne fournissent pas de données sur les trajectoires de changement et de développement au
niveau individuel.

3. Modeéles a panels tournants : Dans ce modéle, un groupe de participants est sélectionné,
interviewé et sondé pendant plus d’une période, puis remplacé par un groupe nouveau, mais
comparable. En utilisant plusieurs points de mesure auprés d’individus précis, ce modele peut fournir
des données sur les changements dans le temps. De plus, I'utilisation de plusieurs échantillons peut
contribuer a éliminer certains effets de cohorte. Toutefois, la quantité d’information fournie sur
la précédence temporelle et les tendances de changement dans le temps est limitée, et ce modéle
ne fournit pas de données sur les changements a long terme ni sur le développement au niveau
individuel. Il est souvent utilisé lorsque les chercheurs s’attendent a faire face a des difficultés
particuliéres liées a I’attrition, comme dans les études longitudinales sur le vieillissement, ou la
mortalité entraine des pertes de participants.

4. Modéeles séquentiels de cohortes (panels longitudinaux) : Ce modéle consiste a
échantillonner deux cohortes ou plus d’individus d’ages différents et a suivre chacune d’elles
dans le temps. Les modéles séquentiels de cohortes présentent plusieurs avantages. En suivant les
mémes individus dans le temps, ce modéle fournit des données sur la précédence temporelle et
les tendances de changement, permettant aux chercheurs et aux décideurs d’explorer les relations
entre les expériences précoces des enfants et leur santé et bien-&tre a un stade ultérieur. De plus,




en suivant plusieurs cohortes dans le temps, ce modele permet de contréler les effets de cohorte.
Il peut également fournir des données sur les différences liées a I’age entre les cohortes lors de la
premiére vague.

Cette revue de la littérature a également examiné la valeur des couplages de données comme solution

de rechange ou complément a d’autres modeéles de recherche. Le couplage de données est le processus

de relier deux ensembles d’informations différents sur une méme personne, par exemple en reliant des

données sur le logement avec des données sur les taux de tuberculose afin d’identifier des liens possibles.

Les données couplées peuvent fournir des renseignements pertinents pour les études longitudinales,

notamment lorsque des dossiers individuels sont mis a jour d’année en année.

Avantages et inconvénients des études longitudinales

Les études longitudinales offrent plusieurs avantages, notamment :

Identifier des liens ou des relations causales possibles entre des événements ou conditions

et des résultats

Etablir des séquences d’événements dans le temps pouvant expliquer un résultat particulier
Identifier et expliquer les changements dans le temps dans la santé et le bien-étre

d’individus particuliers

Limiter les biais de rappel, c’est-a-dire réduire la nécessité pour les personnes interrogées de se
souvenir d’expériences passées

Fournir des données probantes permettant aux décideurs d’élaborer des programmes ciblés et
fondés sur des données probantes pour les enfants et les jeunes

Les études longitudinales comportent également des désavantages importants, notamment :

Le désistement des participants, ou « attrition », qui peut miner la validité d’un
échantillon représentatif
Le risque d’effets de cohorte, qui sont propres au groupe suivi, particulierement préoccupant dans
les modeéles a cohorte unique
Le besoin de techniques analytiques complexes pour éviter des conclusions erronées liées a
I'utilisation de méthodes statistiques inappropriées — bien que ces risques puissent étre atténués
avec une méthodologie appropriée
e Le fait que les études longitudinales peuvent étre tres
colteuses et longues a mener
e Les difficultés et I'incertitude liées a la disponibilité d’un
financement durable nécessaire pour la durée compléte
d’une étude longitudinale, qui peut s’étendre sur une
décennie ou plus

ETUDES CANADIENNES

Cette revue commence par la plus vaste étude nationale sur

les enfants et les jeunes au Canada qui applique véritablement
un modeéle longitudinal : I'Enquéte longitudinale nationale sur
les enfants et les jeunes. Une revue de la composante Premiéres




Nations de I’Etude canadienne sur Iincidence des signalements de cas de violence et de négligence envers
les enfants suit celle-ci. Vient ensuite une description du Human Early Learning Partnership (HELP), un
partenariat de recherche complet visant la surveillance de la santé et du bien-étre des enfants et des jeunes
en Colombie-Britannique. Enfin, la section se termine par un rapport sur un outil de mesure culturellement
fondé du bien-étre des enfants, élaboré dans le cadre d’un partenariat entre le territoire non cédé de
Wikwemikong et I’Université Laurentienne, connu sous le nom d’Aboriginal Children’s Health and Wellness
Measure (ACHWM) ou « Aniish Naa Gegii ».

Enquéte longitudinale nationale sur les enfants et les
jeunes (Canada)

L’Enquéte longitudinale nationale sur les enfants et les jeunes au Canada a suivi un échantillon représentatif
d’enfants canadiens de la naissance jusqu’a environ 25 ans (Statistique Canada, 2008). Elle a été menée par
Statistique Canada de 1994 a 2009, avec des vagues d’enquéte tous les deux ans. Elle n’incluait pas les
enfants des Premieres Nations vivant dans les réserves. Les parents et les personnes soignantes ont

rempli les questionnaires pour les enfants 4gés de 0 a 17 ans dans la composante portant sur les enfants.

La composante jeunesse du sondage était remplie seuls par les jeunes agés de 16 ans et plus. Les enfants
agés de 10 a 17 ans recevaient également un questionnaire supplémentaire, appelé autoévaluation, qu’ils
remplissaient eux-mémes. Ces différents questionnaires portaient sur des enjeux différents. Entre 11000

et 17 000 enfants a travers le Canada ont participé a plus de six cycles d’enquéte (Statistique Canada,
2008). L’étude utilisait un modéle séquentiel de cohortes, ou différentes cohortes étaient introduites a
chaque vague, permettant des comparaisons a la fois transversales et longitudinales. Ils ont commencé
avec une cohorte et ajouté trois nouvelles cohortes au cours de la période (une lors de la troisiéme vague,
une lors de la quatriéme et une lors de la cinquiéme) (Statistique Canada, 2008). La premiére vague incluait
des enfants agés de 0 a 11 ans, et les vagues subséquentes retournaient vers ces enfants lorsque possible.
L’intention initiale était de suivre les participants jusqu’a I’age de 25 ans, mais finalement, I’étude ne les a
suivis que pendant 15 ans, sur sept cycles, avant d’étre annulée en 2009. D’autres cohortes ont été ajoutées
apreés la vague 1pour tenir compte des enfants nés depuis la premiére vague. Les données provenant de
ces enquétes ont également été liées au fichier T1familial des déclarations de revenus de 1993 a 2015, ce
qui a prolongé la durée de vie de ces enquétes et ajouté de nouveaux renseignements (Statistique Canada,
2020). Bien que cette étude fournisse un ensemble riche de données sur la santé et le bien-étre des enfants
canadiens au cours de la période étudiée, elle fournit peu d’information sur les enfants des Premieres
Nations, puisqu’elle n’a pas été menée dans les réserves, et elle ne fournit pas de données actuelles pour les
dirigeantes et dirigeants des Premiéeres Nations.

Etude canadienne sur l'incidence des signalements de
cas de violence et de négligence envers les enfants

Une des sources de données sur la santé et le bien-étre des enfants des Premiéres Nations provient de la
composante Premiéres Nations de I’Etude canadienne sur Iincidence des signalements de cas de violence
et de négligence envers les enfants de 2008 (FNCIS-2008) (Sinha et coll., 2011). L’ECI-2008 constituait

la troisieme phase d’une étude nationale sur les expériences des enfants canadiens avec le systéme

de protection de I’enfance, et I’équipe de recherche note le développement d’une quatriéme phase
(Etude sur I'incidence chez les Premiéres Nations, s.d.). Dans cette étude, I’équipe de recherche de I’'ECI
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rend compte de I’analyse d’un vaste ensemble de données sur la santé, le bien-étre et I’environnement
familial des enfants ayant fait I’'objet d’interventions en protection de I’enfance au Canada. Ces données
provenaient de formulaires normalisés remplis par les intervenants de la protection de I’enfance au cours
d’enquétes pour maltraitance. Les formulaires demandaient aux travailleuses et travailleurs de déclarer

le type d’enquéte (p. ex., non fondée, soupconnée, confirmée, risque futur), le type de placement recu
(p. ex., aucun placement, prise en charge informelle, placement chez des proches, famille d’accueil,

foyer collectif), le type de maltraitance enquété (p. ex., violence physique, violence sexuelle, négligence,
mauvais traitements psychologiques, exposition a la violence conjugale), des listes d’indicateurs de risque
concernant les deux principaux parents ou personnes soignantes et I’environnement familial, si le dossier
demeurait ouvert apres enquéte, et le degré de préjudice physique et émotionnel connu. L’équipe de
recherche de I’ECI suggére que, combiné aux données des deux premiéres phases, I'ensemble ECI-2008
offre « une occasion unique de décrire les changements survenus dans les services de protection de
I’enfance dans toutes les régions du Canada depuis 1998 » (Agence de la santé publique du Canada, 2010).
Ils encouragent les chercheuses et chercheurs a utiliser ces riches ensembles de données.

La composante Premiéres Nations de I’ECI-2008 (FNCIS-2008) a été créée pour offrir une analyse propre
aux Premiéres Nations des données de I'ECI-2008 concernant les enquétes de maltraitance impliquant des
enfants des Premiéres Nations (Sinha et coll., 2011). Le rapport FNCIS-2008 a été élaboré en collaboration
entre des membres de I’équipe de recherche de I'ECI-2008 et un comité consultatif composé de
représentantes et représentants d’organismes majeurs soutenant les agences de services a I’enfance et a la
famille des Premieres Nations, d’agences des Premiéeres Nations, et de I’Assemblée des Premiéres Nations.
Ce travail collectif visait a fournir des données et des analyses pour mieux comprendre et répondre aux
constats préoccupants des ensembles de données de I’ECI, notamment la surreprésentation des enfants des
Premiéres Nations dans le systéme de protection de |’enfance ainsi que le fait que cette surreprésentation
est « principalement attribuable aux cas de négligence plutot qu’a d’autres formes de maltraitance » et
gue ces cas de négligence sont « associés a la pauvreté, a de mauvaises conditions de logement et a I’abus
de substances chez les personnes soignantes [TRADUCTION] » (Sinha et coll., 2011, p. 1).

Les principaux objectifs du rapport FNCIS-2008 étaient de « produire de nouvelles connaissances sur

la nature et la réponse a la maltraitance des enfants des Premiéres Nations au Canada et d’accroitre

la capacité de recherche future sur la maltraitance des enfants dans les communautés des Premiéres
Nations [TRADUCTION] » (Sinha et coll., p. xi). Pour atteindre ces objectifs, I’équipe de recherche rend
compte d’un certain nombre de résultats majeurs portant sur les enquétes de maltraitance impliquant
des enfants des Premiéres Nations, reflétant leurs expériences uniques dés leur premier contact avec le
systéme de protection de I’enfance. Le rapport FNCIS-2008 fournit également des preuves détaillées
montrant pourquoi il est nécessaire d’interpréter ces données dans le contexte du colonialisme du
systeme canadien de protection de I’enfance, qui ne tient pas compte de facteurs tels que : les structures
familiales diversifiées et les réseaux élargis de parenté des Premiéres Nations (Greenwood, 2005; Muir
& Bohr, 2014; Sinha et coll., 2011), les expériences ancestrales et historiques des enfants des Premiéres
Nations (Blackstock, 2009), ainsi que les épistémologies distinctes et les systémes de soutien culturel
et spirituel qui existent dans les communautés des Premiéeres Nations concernant I’éducation et le soin
aux enfants (Blackstock, 2009). Apreés avoir analysé les données disponibles de I’ECI-2008, I’équipe de
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recherche du FNCIS suggére que les efforts pour travailler avec les Premiéres Nations afin de répondre aux
enjeux auxquels sont confrontées les familles suivies par les services de protection « pourraient nécessiter
des programmes offrant des services globaux et a long terme concus pour les aider a aborder plusieurs
facteurs [...] qui posent des défis chroniques pour assurer le bien-étre des enfants des Premieres Nations
[TRADUCTION] » (Sinha et al., 2011, p. xxi).

Les Premieres Nations du Québec ont commandé une étude régionale similaire portant sur les jeunes des
Premiéres Nations assujettis a la Loi sur la protection de la jeunesse du Québec (CSSSPNQL, 2013). En utilisant
des données administratives de SAC et du gouvernement du Québec, les Premiéeres Nations participantes
ont pu comparer différentes situations entre les jeunes des Premiéres Nations et les autres jeunes

de la province.

Les données disponibles pour les Premiéres Nations dans les ensembles de données de I’ECI, ou dans
d’autres ensembles administratifs, présentent de nombreux avantages, mais laissent également plusieurs
lacunes dans les renseignements auxquels les Premieres Nations peuvent accéder et qu’elles peuvent utiliser
pour comprendre et soutenir le développement et le bien-étre de leurs enfants.

Les forces comprennent :

e Des données détaillées sur les enfants des Premieres Nations exposés a des expériences négatives
sont recueillies lorsqu’ils entrent en contact avec les agences de protection de I’enfance des
Premiéres Nations

e Les formulaires de déclaration normalisés des intervenants fournissent des données quantitatives
sur de nombreux aspects de I’environnement familial

e Les différentes phases de collecte offrent des occasions d’examiner les liens entre I'incidence de la
maltraitance et les changements dans les politiques et pratiques des services de protection

e Grace au rapport FNCIS-2008, les données et analyses sont contextualisées dans les expériences
vécues des Premieres Nations face au systéeme de protection de I’enfance ainsi que dans I’histoire de
ce systéme au Canada

e Lerapport FNCIS-2008 fournit des données solides et pertinentes que les Premiéres Nations utilisent
pour la défense des droits et I’élaboration de politiques visant a améliorer les services offerts
a leurs enfants.

Malgré ces forces, un certain nombre de limites et de lacunes demeurent dans les
données accessibles aux Premiéres Nations par I’entremise de ces
ensembles de données :

e Ces ensembles de données incluent uniquement les enfants et les
familles qui entrent en contact avec les organismes de protection
de I’enfance.

e Comme ces données proviennent d’enquétes sur la
maltraitance, elles mettent I’accent sur I’évaluation des
facteurs de risque associés aux expériences négatives
vécues durant I’enfance et n’évaluent pas les forces
et la résilience présentes au sein des familles et des
communautés des Premiéres Nations.




e Des universitaires des Premiéres Nations (p. ex., Blackstock, 2009) ont signalé plusieurs fagons dont
les systémes canadiens de protection de I’enfance et les outils d’évaluation utilisés par les agences
de protection ont été élaborés a partir de systéemes occidentaux, coloniaux et assimilateurs qui ne
tiennent pas compte des perspectives des Premiéres Nations concernant I’éducation, les soins et le
bien-étre des enfants.

e Bien que les données du ECI soient complétes et de portée nationale, de longues périodes s’écoulent
entre les cycles de collecte, ce qui limite I'utilité de ces données et des analyses pour appuyer
I’élaboration de politiques fondées sur des données probantes.

e Larecherche n’a pas recours a un devis longitudinal qui suivrait le méme groupe d’enfants au
fil du temps, ce qui limite les inférences pouvant étre faites pour comprendre et soutenir le
développement et le bien-étre des enfants des Premiéres Nations.

e Les ensembles de données ne fournissent aucune information sur les expériences quotidiennes
des enfants des Premiéres Nations qui ne sont pas en contact avec les organismes de protection
de I’enfance, ce qui laisse de grandes lacunes dans les connaissances dont disposent les Premiéres
Nations pour appuyer le développement de programmes, de politiques et d’interventions destinés
aux enfants et aux familles.

Human Early Learning Partnership (HELP)

Le Human Early Learning Partnership (HELP) est un réseau de recherche basé a I’Ecole de santé publique

et de santé des populations de I"Université de la Colombie-Britannique qui surveille, au fil du temps, les
changements dans le bien-étre des enfants de la C.-B. a I’échelle de la population (HELP, s.d.a). L’équipe

du HELP vise a établir « un systeme complet de surveillance de la santé des populations » qui fournit des
données sur les expériences des enfants de la C.-B., de la petite enfance a |I’adolescence [TRADUCTION] »
(HELP, s.d.a). Par I'intermédiaire de partenariats avec les conseils scolaires, le HELP travaille a offrir des
données provinciales sur le développement en administrant des outils de recherche et de suivi dans les
écoles de la province. Avec cette approche méthodologique, les travaux de recherche visent a examiner

« les changements développementaux ou les tendances dans les populations [nous soulignons] d’enfants a
différentes échelles géographiques (provinciale, régionale, quartiers) [TRADUCTION] » (HELP, s.d.a). Dans la
plupart des études menées a partir des données du HELP, la recherche est considérée comme longitudinale
a l’échelle de la population, et les comparaisons sont effectuées entre différentes régions de la C.-B.
Autrement dit, les tendances sont suivies dans les différentes régions lorsque de nouveaux éléves sont
évalués a I’aide des divers instruments durant la petite enfance, a leur entrée a la maternelle, et désormais
aux niveaux scolaires 4 et 7. Cela permet aux chercheurs de suivre les changements dans le bien-étre des
enfants a I’école « au fil du temps et selon les lieux », et les données sont utilisées par les chercheurs, les
enseignants et les décideurs pour repérer les régions présentant des vulnérabilités particuliéres et soutenir
les décisions concernant le financement et les interventions (HELP, s.d.a).

L’équipe du HELP utilise plusieurs instruments pour évaluer le bien-étre et la préparation scolaire des enfants.
Le Childhood Experiences Questionnaire (CHEQ) présente des renseignements recueillis auprées des parents
et des personnes soignantes sur les enfants et les milieux dans lesquels ils vivent durant leurs premiéres
années, avant la maternelle (HELP, s.d.b). Ce questionnaire est rempli par les personnes soignantes des éléves
nouvellement arrivés au cours des premiéres semaines de I’année scolaire. Le Toddler Development Index
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(TDI) est un nouvel instrument de mesure destiné aux enfants agés d’un a deux ans qui est actuellement
mis a |’essai dans quelques régions sélectionnées. Le TDI est rempli en ligne par les parents ou les personnes
soignantes et fournit de I'information sur la famille, le foyer et la vie communautaire de I’enfant (HELP,
s.d.c). A lamaternelle, les enseignants remplissent I’Early Development Indicator (EDI) pour chaque éléve
de leur classe. Ce questionnaire est congu pour mesurer plusieurs « domaines centraux du développement
de la petite enfance » qui, selon les recherches antérieures, seraient de « bons prédicteurs de la santé, des
résultats scolaires et des résultats sociaux a I’dge adulte [TRADUCTION] » (HELP, s.d.d). Enfin, un instrument
d’autoévaluation, le Middle Years Development Instrument (MDI), est administré aux enfants et aux jeunes
des niveaux scolaires 4 et 7. Ce questionnaire demande aux enfants de répondre a des questions sur « leurs
pensées, leurs sentiments et leurs expériences a I’école et dans la communauté » (HELP, s.d.e). Le MDI a été
développé dans le but de donner aux enfants une voix pour rendre compte de leur propre bien-étre, ce qui
peut éclairer les décisions concernant les politiques en matiére de petite enfance et d’éducation qui les
concernent. Les données sont diffusées de diverses facons, notamment sous forme de données provinciales,
de profils communautaires et de cartes interactives. Les données ne sont pas diffusées au niveau individuel.

Un Aboriginal Steering Committee (ASC) a contribué a la conception et a la diffusion de divers instruments
du HELP, en tenant compte des perspectives autochtones et des cadres culturels (HELP, s.d.f). L’ASC a
commandé une évaluation indépendante de I’'EDI afin de vérifier la présence potentielle de biais envers les
Autochtones dans la conception du questionnaire ou dans sa maniéere d’étre rempli par les enseignants,
étant donné que les enfants autochtones avaient tendance a obtenir des résultats plus faibles que leurs
pairs non autochtones. Cette recherche indépendante n’a trouvé aucune preuve de biais dans I’échantillon
représentatif d’enseignants répondants, mais elle a recommandé que les enseignants recoivent

une formation sur la facon de remplir le questionnaire afin d’éviter d’introduire un biais inconscient dans la
collecte ou I'interprétation des résultats (Directions Evidence and Policy Research Group, LLP, 2016). L’EDI
est une mesure importante du bien-étre des enfants qui est utilisée dans les écoles publiques au Canada
depuis plusieurs années (Guhn et coll., 2016). L’équipe du HELP a également indiqué qu’un certain nombre de
Premieres Nations en C.-B. utilisent I'EDI dans des écoles administrées par les Premiéres Nations, et que HELP
arécemment commencé a collaborer avec les Premieres Nations du Manitoba concernant I'utilisation du MDI
dans les écoles des Premiéres Nations (Schnort-Reichl, K., communication personnelle). Compte tenu de cet
usage étendu, l'universitaire ktunaxa Sam (2011) a présenté plusieurs considérations concernant la validité
de I’EDI lorsqu’il est utilisé auprés d’enfants des Premiéres Nations. Elle souligne la nécessité d’intégrer les
savoirs autochtones locaux dans les processus de recherche, de collecte de données et de mobilisation des
connaissances, afin d’aider a interpréter les scores de I'EDI d’une maniére conforme aux visions du monde
des Premieres Nations et utile a leur travail en matiére de justice sociale, de décolonisation, d’édification
nationale et d’autodétermination. Compte tenu de ces considérations et protocoles, et grace a un travail
soutenu pour établir des relations avec les Premiéres Nations partenaires, Sam (2011) estime que I'EDI peut
étre utilisé « comme un outil qui amorce la décolonisation de la recherche en contribuant a une culture de
recherche fondée sur I'autodétermination et I’autonomisation, en soutenant les recherches autochtones
locales [TRADUCTION] » (p. 322).

Au moment de la rédaction du rapport, HELP indiquait qu’environ 300 000 enfants de maternelle de
la Colombie-Britannique avaient participé a plus de sept cycles de collecte de données de I’'EDI depuis
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2001 (HELP, s.d.a). Environ 40 000 enfants sont évalués a chaque cycle. Les écoles avec de petites cohortes
d’éléves effectuent I’enquéte chaque année, tandis que les écoles plus grandes le font moins fréquemment.
L’EDI a également été utilisé par plusieurs équipes de recherche au Canada et a I’étranger pour étudier

le bien-étre des enfants et leur préparation a |’école. Il fournit des indicateurs du bien-étre physique, du
développement langagier et cognitif, de la compétence sociale, de la maturité émotionnelle, des habiletés
communautaires et des connaissances générales des enfants, tels qu’évalués par les enseignants de
maternelle. Le MDI a été administré dans plus de la moitié des écoles de la Colombie-Britannique depuis
2010, avec la participation de plus de 86 000 enfants. Il a également été utilisé dans d’autres provinces,
notamment en Alberta, au Manitoba, en Ontario, au Yukon, en Nouvelle-Ecosse et dans les Territoires du
Nord-Ouest (HELP, s.d.e). Le MDI comprend des questions sur la santé physique et le bien-étre, les liens avec
les pairs, la famille et la communauté, le développement social et émotionnel, les expériences scolaires

et les activités parascolaires. Une composante unique du MDI est que les enfants remplissent eux-mémes

le questionnaire, leur donnant ainsi une voix pour commenter leur santé et leur bien-étre. Lorsqu’elles

sont combinées avec les données du CHEQ et de I’EDI, les données issues du MDI permettent a I’équipe

de recherche de HELP d’examiner comment les enfants de diverses régions de la Colombie-Britannique
développent progressivement une compréhension de leur propre santé et bien-étre a travers les
interactions qui se produisent dans les premiers environnements ou ils passent la majorité de leur temps.

Les recherches utilisant les données de I’'EDI en Colombie-Britannique et dans d’autres régions ont

produit plusieurs résultats pertinents pour les politiques locales sur le bien-étre des enfants et des jeunes.
Par exemple, une étude s’est appuyée sur les résultats de I’'EDI provenant d’écoles de Saskatoon, en
Saskatchewan, sur une période de trois ans, et a exploré les relations entre les scores régionaux de I’'EDI et
des mesures du désavantage socioéconomique des quartiers (Cushon et coll., 2011). Cette étude a signalé
une baisse des scores de I'EDI au cours des trois années dans les domaines de la santé physique et du
bien-étre, ainsi que dans la communication et les connaissances générales. De plus, les corrélations avec les
données du recensement ont suggéré que ces diminutions n’étaient pas uniformes dans tous les quartiers
de Saskatoon. Plus précisément, les quartiers présentant le plus haut niveau de désavantage affichaient
également la diminution la plus marquée dans le domaine de la santé physique et du bien-étre. En reliant ces
résultats aux décisions politiques, les auteurs suggérent que leurs conclusions appuient I'idée selon laquelle
« les quartiers comptent pour la préparation a I’école [TRADUCTION] » et qu’il existe des preuves de

la nécessité de solutions politiques « flexibles et adaptatives » pour répondre aux « besoins évolutifs
[TRADUCTION] » des communautés locales (Cushon et coll., 2011).

Aaniish Naa Gegii: Aboriginal Children’s Health and
Well-Being Measure (ACHWM)

Le projet dirigé par les Premiéeres Nations, Aaniish Naa Gegii : Aboriginal Children’s Health and Well-Being
Measure (ACHWM), a été développé pour cerner et évaluer des conceptualisations culturellement
pertinentes de la santé et du bien-étre dans une communauté anichinabée (Young et al., 2016a; Young

et al., 2017). Bien que I’outil ait été congu pour une étude transversale, une communauté I’a utilisé pour
une analyse longitudinale, en effectuant un suivi auprés des mémes enfants un an plus tard (Young, N.,
communication personnelle). Le questionnaire est donné aux enfants et aux jeunes agés de 8 a 18 ans, sous
forme d’autoévaluation.
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Un partenariat entre Wikwemikong Unceded Territory et I’'Université Laurentienne a lancé le projet sur la
réserve. Leur approche comprenait plusieurs innovations qui ont suscité I’appui de la communauté a I’égard
de I’enquéte. Par exemple, les enfants et la communauté ont été invités a contribuer a I’élaboration des
questions du questionnaire en participant a une tournée communautaire a vélo afin de prendre des photos
et d’identifier des enjeux clés devant étre abordés dans I’enquéte. L’équipe de recherche a ensuite utilisé

le cercle de médecine (Medicine Wheel) pour organiser les divers enjeux de santé relevés par les enfants
(Young et coll., 2013). Ainsi, les questions de I’enquéte ont été élaborées a partir des enjeux identifiés

par les enfants lors des discussions entourant leurs photos, puis ces questions ont été ramenées ala
communauté pour validation (Young et coll., 2013).

La méthodologie utilisée pour administrer Aaniish Naa Gegii comprend un mécanisme permettant de
repérer les enfants susceptibles d’étre a risque, ce qui permet d’intervenir rapidement (Young et coll.,
2016b). Les chercheurs concluent qu’ils ont :

« démontré un systeme réalisable permettant de filtrer les réponses au sondage et d’agir
immédiatement. Le processus a été concu par des experts locaux en santé mentale dans une Premiére
Nation, facilité par une approche sur tablette, et a permis a |’équipe de santé mentale de rencontrer,
le jour méme du sondage, tous les enfants qui avaient besoin d’un soutien. Il s’agit d’une innovation
clé, soutenant une pratique de recherche éthique, et essentielle lorsque I’on travaille avec une
population a haut risque [TRADUCTION] » (Young et coll., 2016b).

Enfin, les données sont recueillies au niveau de la communauté et, bien qu’elles soient stockées sur un
serveur universitaire a I’extérieur des communautés, elles sont toujours considérées comme appartenant
aux communautés. Celles-ci ont le droit d’accéder a ces données, de les analyser elles-mémes et de
contrdler qui d’autre peut y accéder, respectant ainsi les principes de PCAP des Premiéres Nations. Ce
processus a également contribué a renforcer I’engagement des communautés envers la recherche.

L’ACHWM est un outil de sondage, et non une étude longitudinale, bien qu’il ait été utilisé dans certaines
petites études pour recueillir des données longitudinales. De plus, I’équipe de recherche

a récemment obtenu un financement supplémentaire pour en élargir I'utilisation

(Ulrichsen, 2020).

ETUDES INTERNATIONALES

Dans le cadre de cette revue de littérature, le CGIPN a examiné plusieurs
exemples internationaux d’études longitudinales ou d’autres conceptions
de recherche pertinentes. La recherche a débuté par des exemples
d’études menées auprés de peuples autochtones — une en Australie et
une en Nouvelle-Zélande. A partir de 13, le CGIPN a exploré des études
menées dans des contextes présentant certaines similitudes avec ceux
de certaines Premiéres Nations. Cette section commence par une
discussion sur I’étude longitudinale australienne Footprints in Time.
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Enquéte Footprints in Time

Un exemple notable d’étude longitudinale menée aupres d’enfants autochtones est le projet australien
Footprints in Time, ou Longitudinal Study of Indigenous Children (LSIC). Cette étude a débuté en 2008 et
avait réalisé six vagues de collecte de données en 2019 (Department of Social Services, s.d.a). Le sondage
auprés des Aborigenes et des Insulaires du détroit de Torres suit deux cohortes : I'une agée de 6 a 18 mois
lors de l'inscription initiale, et I’autre agée de 3,5 a 5 ans. En décrivant comment les choix méthodologiques
ont été faits, I’équipe de recherche note que le suivi de deux cohortes — ce qu’elle appelle un « accelerated
cross-sequential design » — offrait plusieurs avantages (Thurber et coll., 2015). D’abord, cela leur a permis
de recueillir et de rapporter des données pertinentes sur les huit premiéres années de vie en seulement
quatre ans de collecte annuelle. De plus, cela réduit le risque d’effets de cohorte, car les utilisateurs de
données peuvent comparer deux cohortes d’enfants du méme age, ce qui augmente la taille d’échantillon
pour les analyses statistiques. Plus de 1680 parents ou aidants principaux ont été interviewés lors de

la premiére vague, et plus de 1200 familles de cette premiére vague participaient encore a la sixieme
vague. Les données sont recueillies annuellement lors d’entrevues en personne, souvent au domicile des
familles. Le contenu de I’enquéte couvre un large éventail de sujets liés a la santé, a I’apprentissage et au
développement des enfants, et les collecteurs recueillent également des informations sur la famille et la
communauté de I’enfant participant.

Une stratégie d’échantillonnage raisonné (purposive sampling) a été utilisée. L’échantillon représente de

5 % a 10 % de la population aborigéne et insulaire du détroit de Torres dans les tranches d’age des
cohortes. Il se concentre sur 11régions différentes de I’Australie, incluant des communautés urbaines,
rurales et éloignées. Cette stratégie comporte certaines limites : a cause de considérations pratiques et de
I'intérét des communautés, ni la sélection des sites ni celle des enfants dans les sites n’a fait appel a une
assignation aléatoire. Ainsi, les résultats de I’étude ne sont pas interprétés comme étant représentatifs de
I’ensemble des enfants autochtones de I’Australie. L’étude vise plutot a « fournir un portrait de la vie dans
une diversité de milieux et de communautés ou les enfants aborigénes et insulaires du détroit de Torres
sont concentrés [TRADUCTION] » (Thurber et coll., 2015).

Les choix effectués pour le contenu et la méthodologie de I’étude Footprints in Time ont été influencés
par des discussions avec des représentants de communautés autochtones d’Australie. Ce processus de
mobilisation communautaire a mené a plusieurs choix et modifications dans la conception de I’étude. Par
exemple, I’équipe de recherche souligne que ses méthodes de collecte se sont concentrées sur la collecte
de données quantitatives et qualitatives, et qu’elles impliquaient de parler a plusieurs informateurs
importants dans la vie des enfants (Thurber et coll., 2015). L’équipe souligne avoir choisi cette approche
« pour mieux refléter la signification du mot “famille” pour les Autochtones australiens [TRADUCTION] »,
car I'idée dominante de famille nucléaire en Australie ne correspondait pas a leur réalité.
N L’équipe a aussi investi beaucoup d’efforts pour batir des relations avec les
familles participantes, ce qu’elle cite comme une raison majeure expliquant
ses taux élevés de participation. Par exemple, les membres de I’équipe
d’étude ont pris grand soin de documenter les expériences des familles
lorsqu’ils participaient aux entrevues.




Dans un rapport, les auteurs notent que, lorsque les familles ont été interrogées sur les raisons de leur
participation continue d’année en année, elles ont indiqué :

e Lapossibilité de raconter leur histoire

e Les avantages pour la communauté

e Lasatisfaction a I’égard des méthodes et des apprentissages de |’étude
e Lapossibilité de suivre les progres d’un enfant

e Le caractére respectueux du processus de I’étude

e Laréception de cadeaux liés a I’étude

e L’importance accordée a I'objectif de I’étude

e Laréciprocité

e Laconfiance et le lien avec les enquéteurs (Thurber et coll., 2018)

Afin de s’assurer que les familles et les communautés soient respectées et impliquées dans le processus,

les résultats leur sont communiqués sous plusieurs formats, incluant des livrets, des vidéos et des rapports
sommaires clés (Thurber et coll., 2015). Pour encourager la recherche utilisant ce jeu de données unique,
I’étude met les données a la disposition des utilisateurs autorisés. Ces données peuvent étre consultées par
des chercheurs gouvernementaux, universitaires et d’organismes non gouvernementaux via un processus
d’inscription. Le National Centre for Longitudinal Data (NCLD) maintient les données sur sa plateforme
Dataverse. Les chercheurs doivent s’inscrire, signer un accord de confidentialité et soumettre une demande
via le NCLD (Department of Social Services, s.d.b).

La recherche fondée sur les données de Footprints in Time a produit plusieurs résultats pertinents pour
soutenir la santé et le bien-étre des enfants au sein des communautés aborigénes et des Insulaires du
détroit de Torres. Par exemple, des chercheurs ont rapporté une association entre les expériences
d’événements majeurs vécus par les aidants et une diminution de leur bien-étre social et émotionnel au fil
du temps (Thurber et coll., 2015). D’autres ont rapporté une diminution de la fréquentation préscolaire

au fil du temps chez les enfants dont les aidants avaient vécu des sentiments de discrimination raciale
(Thurber et coll., 2015). Enfin, une étude récente a établi un lien entre I'importance accordée par les aidants
a la participation de leurs enfants a des activités culturelles et un bien-étre social et émotionnel plus

élevé chez ces enfants a un age ultérieur (Dockery, 2020). Cette capacité a suivre I’association entre les
changements dans la dynamique familiale et les expériences environnementales et les changements dans le
bien-étre des enfants constitue un avantage important de la recherche longitudinale, qui peut soutenir des
orientations, des priorités, des investissements et des décisions fondés sur les données par les

peuples autochtones.

Growing Up in New Zealand

Plus récemment, la Nouvelle-Zélande a entrepris une étude longitudinale sur la santé et le développement
durant la petite enfance, incluant a la fois des peuples autochtones et non autochtones. L’étude Growing
Up in New Zealand (GUINZ) a été concgue pour étre représentative de la diversité de la population néo-
zélandaise, en mettant I’accent sur I’échantillonnage de familles maori, d’origine asiatique et des iles du
Pacifique (Morton et coll., 2013). La collecte de données a commencé avec des entrevues auprés des méres
et des peéres avant la naissance des enfants participants. L’intention est de poursuivre la collecte jusqu’a
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ce que les enfants atteignent I’age de 21 ans. Les parents et les enfants ont été interviewés en personne a
cing reprises jusqu’en janvier 2021: avant la naissance, a neuf mois, deux ans, quatre ans et huit ans. De plus,
six courts appels téléphoniques ont été réalisés pendant la période de I’étude, et deux vagues de collecte
en ligne avaient été complétées en janvier 2021. Les entrevues abordent un large éventail de sujets liés
ala santé et au bien-étre des enfants, a leur développement social, cognitif et émotionnel, ainsi qu’aux
environnements et dynamiques familiales qu’ils vivent. Les entrevues sont menées auprés des méres, des
peres, des partenaires et, a partir de I’age de deux ans, des observations sont réalisées auprés des enfants
eux-mémes. La collecte se déroule généralement au domicile de la famille. Des méthodes variées sont
utilisées, incluant des questionnaires autodéclarés, des observations de I’enfant et du foyer,

ainsi que des questions qualitatives. Des entrevues assistées par ordinateur (CAPI et CATI) ont également
été utilisées. Environ 7 000 enfants ont été recrutés pour la premiére vague, aprés d’importantes
collaborations visant a établir les bases de relations a long terme pour les 21années de suivi. Environ 81 %
de I’échantillon initial a participé a la huitiéme vague en personne.

L’étude GUINZ a mis en ceuvre diverses stratégies d’échantillonnage, de recrutement et de rétention
pour établir une cohorte « largement généralisable » a la diversité de la population néo-zélandaise
contemporaine et pouvant éclairer des politiques publiques visant a réduire les écarts de santé au

sein de ces diverses communautés. Sur le plan de I’échantillonnage, I’étude GUINZ a constitué une
cohorte en échantillonnant dans une région géographique définie de la Nouvelle-Zélande, choisie

parce que sa population était représentative d’une diversité d’ethnies, de statuts socioéconomiques

et d’environnements urbains et ruraux. Un élément central consistait a garantir des sous-échantillons
suffisamment larges de familles présentant différents profils ethniques afin de permettre des analyses
comparatives. En décrivant ce choix, I’équipe note que I’échantillonnage dans une seule région
géographique était « la stratégie la plus rentable et efficace [TRADUCTION] » pour le recrutement

et la rétention a long terme (Morton et coll., 2013). Plus précisément, cette approche a permis des
investissements dans une grande variété de stratégies de recrutement (mobilisation des sages-femmes
responsables, présences directes dans les hopitaux et cliniques prénatales, engagement communautaire
local), qui auraient été plus complexes a mettre en ceuvre sur un territoire plus vaste. L’équipe souligne
aussi que cette stratégie a pu contribuer a renforcer une forte « identité locale » du projet, ce qui a suscité
de I'intérét tant régional que national et favorisé la rétention des participants.

La recherche GUINZ a été congue de maniére a ce que les résultats longitudinaux puissent étre clairement
pertinents pour les politiques nationales liées a la santé, au bien-étre et au développement durant la petite
enfance. Les données longitudinales sont collectées pour éclairer les « trajectoires développementales »
des enfants en Nouvelle-Zélande et pour analyser les multiples « voies causales » qui influencent leur

santé et leur développement, ainsi que les interactions entre ces facteurs au fil du temps. Des efforts
considérables ont été faits pour partager les résultats de maniére utile a différents publics : fonctionnaires,
décideurs, professionnels de la santé, éducateurs, familles, aidants naturels — y compris les familles
participantes elles-mémes. Des rapports récents de I’équipe GUINZ mettent en lumiére plusieurs résultats
clés ayant des implications politiques. Par exemple, une étude a examiné si les expériences de stress
maternel — prénatal et postnatal — étaient associées au score IMC de I’enfant a 54 mois (4,5 ans). En
suivant des données longitudinales retracant les évolutions du stress maternel et des scores IMC normalisés
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des enfants, I’équipe a pu documenter un « modele de stress cumulatif » : les enfants dont les meres
avaient vécu des stress « chroniques » aux périodes prénatale et postnatale avaient des scores d’IMC
significativement plus élevés que les enfants dont les méres avaient vécu des stress « chroniques » aux
périodes prénatale et postnatale avaient des scores d’IMC significativement plus élevés que les enfants
dont les méres n’avaient vécu aucun stress, ou seulement un stress prénatal ou postnatal. Les auteurs
soulignent que les programmes visant a réduire le stress chez les familles devraient cibler simultanément les
périodes prénatale et postnatale pour étre les plus efficaces (Farewell et coll., 2018).

Mexican Family Life Survey

Le Mexican Family Life Survey et les enquétes qui suivent ont été sélectionnés pour cette revue parce qu’ils
sont menés dans des conditions parfois difficiles qui peuvent ressembler a certaines réalités des Premiéres
Nations. Cela inclut des défis comme I’absence de noms de rues, de numéros civiques ou de téléphones, la
migration a I'intérieur du pays et/ou des localités éloignées.

Le Mexican Family Life Survey a été lancé en 2002, avec deux vagues supplémentaires de collecte de
données en 2005—-2006 et 2009—2012 (Rubalcava et Teruel, s.d.). L’enquéte constituait une étude
exhaustive comprenant 35 000 personnes provenant de 8 400 ménages répartis dans 150 collectivités
différentes. Les participants ont été interrogés sur divers sujets, notamment I’éducation, le logement et
la planification familiale. Des informations sur les caractéristiques communautaires ont été recueillies par
I'intermédiaire d’entrevues avec des responsables publics, notamment la disponibilité de services comme
les écoles, les hopitaux, I’électricité, I’eau et I’assainissement, ainsi que les catastrophes naturelles, les
entreprises et les usines, et le bien-étre communautaire, c’est-a-dire la violence et le colt de la vie.

Un aspect particulierement intéressant de cette enquéte était I’engagement des organisateurs a suivre
les participants ayant migré a I'intérieur du pays ou a I’étranger vers les Etats-Unis. Les chercheurs
s’intéressaient particulierement aux effets de la migration sur les familles mexicaines. Méme si les
participants se déplacaient, les organisateurs sont tout de méme parvenus a retracer et a interroger 90
pour cent des ménages initiaux. Les processus de suivi comprenaient la demande faite aux répondants
de fournir les coordonnées d’un ami ou d’un proche en cas de déménagement. Les vagues suivantes de
I’étude utilisaient ensuite les coordonnées originales fournies par les participants ou, en I’absence de
réponse, communiquaient avec les personnes-ressources indiquées par les amis ou
les membres de la famille. L’équipe de projet collaborait avec des chercheurs
aux Etats-Unis pour retrouver les personnes et mener les enquétes. Des
chercheurs mexicains effectuaient des suivis auprés des personnes et
des familles ayant migré a I'intérieur du Mexique. En outre, I’équipe
d’étude a utilisé des méthodes statistiques avancées pour analyser
les données longitudinales et réduire les problémes découlant
de Iattrition liée a la migration. Par exemple, une analyse des
résultats des trois vagues de I’enquéte portant sur la santé
des peuples autochtones ayant migré a l'intérieur du pays ou
a I’étranger a utilisé des modeles multiniveaux pour traiter les
données manquantes ou incomplétes résultant de I’attrition. Les
modeéles ont été ajustés pour tenir compte du nombre de vagues
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auxquelles les participants ont pris part, afin de tenir compte des biais potentiels liés a I’attrition ou a la
mortalité (Le6n-Pérez, 2019).

Cebu Philippines Longitudinal Health and
Nutrition Survey

Le Cebu Philippines Longitudinal Health and Nutrition Survey était une étude longitudinale de longue
durée menée aux Philippines (Adair et coll., 2011). Elle a débuté en 1984 pour étudier I’alimentation des
nourrissons. Au fil des années, elle s’est élargie pour inclure le développement de I’enfant, la scolarisation,
la santé reproductive, la dynamique familiale et la violence conjugale, entre autres enjeux liés a la santé et
au bien-étre. L’équipe de recherche indique que I’étude s’appuie sur un modéle des déterminants

de lasanté:

« qui postule que les variables sous-jacentes au niveau de la collectivité, du ménage et de I'individu
influencent un ensemble de comportements de santé proximaux qui, a leur tour, influencent des
résultats de santé tels que la croissance et la morbidité et mortalité liées aux maladies infectieuses
[TRADUCTION] » (Adair et coll., 2011).

Un échantillonnage en grappes a un seul degré a été utilisé pour sélectionner au hasard 17 unités sous-
administratives urbaines et 16 rurales a partir desquelles lancer I’enquéte. Les femmes enceintes dans ces
zones ont été identifiées et invitées a participer a I’enquéte. Plus de 96 pour cent ont accepté, et celles qui
ont accouché entre mai 1983 et avril 1984 ont été incluses dans I’étude. Les enfants nés représentaient un
échantillon représentatif des naissances dans la région métropolitaine de Cebu. Cebu est le deuxieéme plus
grand centre urbain des Philippines. En décrivant les plans de collecte de données, I’équipe de

recherche indique :

« Des enquétes ont été menées au cours du deuxiéme ou troisiéme trimestre de grossesse,
immédiatement aprés la naissance, puis tous les 2 mois pendant 24 mois. Des enquétes de suivi ont
ensuite eu lieu en 1991-1992, 1994-1995, 1998-1999, 2002 et 2005. Un suivi plus limité des méres a
été réalisé en 2007, et [les enfants originaux] ainsi que leurs propres enfants ont été retracés en 2009
[TRADUCTION] » (Adair et coll., 2011).

Aux premiéres étapes de I’'enquéte, I’accent était mis sur les facteurs environnementaux, démographiques,
sociaux, I’accés aux services de santé et la nutrition qui pouvaient influencer la santé et le bien-étre des
nourrissons. Les vagues suivantes ont porté sur |’alimentation des nourrissons, la santé des meres, la
nutrition et la croissance. En 1991, I’enquéte s’est intéressée aux questions liées au retard de croissance,
au développement intellectuel et & la réussite de I’entrée scolaire. A mesure que les enfants atteignaient
I’age adulte, I’accent s’est déplacé vers la santé reproductive, la réussite scolaire, I'obésité et les maladies
cardiovasculaires. Des enquétes communautaires ont également été menées afin
de mieux comprendre I’environnement dans lequel les enfants grandissaient.
Cela comprenait la disponibilité des services de santé, de |’eau potable, de
I"assainissement, le colt des aliments et d’autres produits de base, ainsi
que les infrastructures communautaires, entre autres éléments. En 2009,
des entrevues et des enquétes étaient toujours menées aupres de
la cohorte originale, mais les chercheurs étudiaient désormais aussi




les enfants des participants de la premiere cohorte, ce qui en faisait une étude intergénérationnelle. En
2008, les chercheurs ont signalé qu’ils étaient toujours en contact avec environ 60 pour cent des meres
et des enfants originaux. L’attrition s’expliquait principalement par le déménagement des familles hors
de la zone de I’enquéte. En général, les membres de la cohorte les plus instruits et les plus urbanisés
migraient hors de la région, laissant au fil des ans un échantillon moins représentatif. Les taux de refus
étaient initialement élevés, mais ont diminué de facon importante a mesure que les chercheurs et les
participants se familiarisaient les uns avec les autres. Le processus de collecte de données comprenait des
visites a domicile et en clinique, et les chercheurs ont publié plus de 125 rapports sur les résultats et la
méthodologie (Adair et coll., 2011).

Mandela’s Children (The Birth to 20 Study)

Une enquéte longitudinale a été menée en Afrique du Sud, suivant 3 273 enfants nés peu apres la
libération de Nelson Mandela en 1990 (Richter et coll., 2007). L’étude Birth to Twenty de 1990 a ainsi été
surnommée « Mandela’s Children ». L’intention initiale était d’étudier les enfants de Soweto pendant les
dix premiéeres années de leur vie, a une période de profonds changements politiques et socioéconomiques
marqués par I’effondrement de I’apartheid. L’étude a été prolongée a vingt ans au moment du dixieme
anniversaire. Dans les premiéres années de I’enquéte, les chercheurs se sont concentrés sur les influences
environnementales, I’accés aux services de santé, le développement de I’enfant et la nutrition. Une fois
les enfants en age scolaire, les chercheurs ont ajouté la capacité cognitive et la performance scolaire.

Des mesures physiques et physiologiques ont été prises a divers stades. Lorsque les enfants ont atteint 16
ans, des données ont été recueillies sur la santé sexuelle et reproductive, les premiers signes de syndrome
métabolique et la marginalisation sociale. Le défi de suivre autant d’enfants dans des circonstances sociales
et politiques difficiles était important. Les chercheurs indiquent qu’ils :

«ont dd innover dans un certain nombre de domaines, comme I’établissement de systémes de
repérage dans des circonstances ou peu de gens avaient une adresse ou un téléphone, la création
d’un ensemble de données flexible parce que les noms étaient mal traduits ou mal transcrits d’un
enregistrement a l'autre, la traduction et I’adaptation de questionnaires élaborés en Occident et
I’établissement de normes pour plusieurs des mesures utilisées [TRADUCTION] » (Richter et coll.,
2007).

En ce qui concerne I'attrition, les chercheurs ont constaté que les familles sud-africaines blanches avaient
tendance a se retirer plus souvent, puisqu’elles étaient généralement plus avantagées financiérement et
socialement et jugeaient probablement tirer moins de bénéfices de leur participation (Richter et coll.,
2007). Trois types d’attrition ont été décrits, dont I’attrition absolue (par exemple, le décés de I’enfant).
Ensuite, une attrition intermittente, puisque les familles suivaient souvent un modéle de migration
circulaire entre milieux urbains et ruraux, ce qui signifiait qu’elles étaient parfois disponibles pour les
enquétes et parfois non. Les chercheurs ont noté qu’environ le quart des familles déménageait a chaque
période de collecte de données. Enfin, certains enfants étaient perdus de vue parce qu’ils n’avaient pas
pu étre retracés aprés la vague précédente. Pour atténuer I’attrition, les chercheurs ont commencé par
établir des relations solides avec la collectivité, notamment grace a la création d’un comité consultatif
communautaire dont la composition a évolué au fil du temps a mesure que l'orientation de I'enquéte
changeait. Le personnel et les enquéteurs de terrain étaient recrutés dans les collectivités locales, et
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certains participent a I’étude depuis ses débuts, ce qui a contribué a stabiliser les relations avec la
communauté (Richter et coll., 2007). Des mises a jour réguliéres étaient fournies aux familles participantes;
les frais de déplacement étaient remboursés lorsque des visites en clinique étaient nécessaires; et le
contact était maintenu par des cartes d’anniversaire envoyées aux enfants, des annonces dans les journaux
et a laradio, une ligne téléphonique sans frais, et des services d’aiguillage lorsque des problémes de santé
ou autres étaient détectés au cours des enquétes.

The Young Lives Longitudinal Survey

L’étude Young Lives est une étude longitudinale a méthodes mixtes en cours dans quatre pays : le Pérou,
I’Ethiopie, IInde et le Vietnam (Young Lives, s.d.a). Cette étude suit 12 000 enfants dans ces quatre pays
afin d’examiner les répercussions de la pauvreté infantile. Les chercheurs suivent deux cohortes d’enfants :
I"'une née en 2001-2002, I’autre en 1994—1995. Plus de 400 rapports ont été produits a partir de cette
étude, dont 150 sur la méthodologie. lls ont également produit des guides détaillés sur la méthodologie,
couvrant le processus d’échantillonnage, I’éthique de la recherche, la gestion du travail sur le terrain

et la gestion de I’attrition (Young Lives, s.d.b). Un rapport récent, publié en mars 2019, examinait les
conséquences de la pauvreté infantile mises en lumiére par cette enquéte longitudinale. Dans ce

rapport, les chercheurs :

«ont synthétisé les données probantes provenant de I’ensemble de I’étude et les ont combinées a
des analyses longitudinales du parcours de vie, permettant d’examiner I'influence cumulative des
sources de risque, de protection et d’opportunité tout au long de I’enfance et de I’adolescence.
Cette approche leur a permis d’examiner les implications de ces résultats pour les politiques et
programmes axés sur |I’enfance, alors que les pays a revenu faible et intermédiaire s’efforcent de
surmonter la pauvreté et les inégalités intergénérationnelles et de relever les défis des Objectifs de
développement durable [TRADUCTION] » (Boyden et coll., 2019).

Ce projet de recherche collaboratif a apporté plusieurs innovations méthodologiques, organisationnelles et
de diffusion des résultats. A Iinstar de I’étude Footprints in Time, I’approche d’échantillonnage dans Young
Lives consiste a suivre deux cohortes distinctes, ce qui permet d’examiner I’évolution de chacune au fil
du temps et de comparer les cohortes au méme age. Young Lives utilise une stratégie d’échantillonnage
complexe ou les enfants participants sont sélectionnés au hasard dans 20 sites régionaux différents
afin de représenter la diversité des groupes sociaux dans chacun des quatre pays. Cette
stratégie a permis a |’équipe de recherche « d’identifier des points communs et des
différences non seulement a I’intérieur des échantillons nationaux, mais aussi entre
eux [TRADUCTION] » (Boyden et coll., 2019). En outre, Young Lives
utilise une démarche multifacette et mixte pour la collecte des
données, afin de « suivre les trajectoires développementales
des enfants dés les premiéres années de vie [TRADUCTION] »
et de « déméler larelation complexe entre la pauvreté et les
résultats pour les enfants [TRADUCTION] » (Boyden et coll.,
2019).

Les techniques de collecte de données comprennent des
enquétes auprés des ménages avec plusieurs informateurs




(enfants, aidants, représentants communautaires), des recherches qualitatives longitudinales aupreés des
enfants et des aidants, des enquétes sur les expériences scolaires, ainsi que des sous-études qualitatives
ciblées. Les enquétes et outils qualitatifs portaient sur un large éventail de sujets liés a la vie des enfants
et aux environnements complexes dans lesquels ils vivaient. De plus, le contenu évalué a chaque vague
de I’étude maintenait a la fois une continuité suffisante avec les vagues précédentes et incorporait
certains changements inspirés par les thémes d’intérét apparus dans les premiéres vagues. Par exemple,
les premieres vagues ont révélé a quel point la scolarisation occupait une place centrale dans la vie

des participants dans les quatre pays, et les vagues suivantes ont alors intégré des enquétes scolaires
spécialement congues pour examiner I'influence des facteurs liés a I’école sur I’apprentissage.

Ce plan de recherche complexe a permis a I’équipe de recherche de Young Lives de mettre en lumiére un
certain nombre de résultats qui présentent une pertinence évidente pour les politiques nationales et
internationales visant a réduire la pauvreté infantile. Par exemple, en explorant un large éventail de facteurs
et d’indicateurs de santé pertinents pour la vie des enfants, les chercheurs ont constaté que les inégalités
qui s’entrecroisent étaient les plus difficiles pour les enfants et les jeunes.

Dans plusieurs régions, les jeunes étaient confrontés a des intersections entre la pauvreté, un faible
niveau d’éducation des parents, et I’appartenance a un groupe défavorisé (p. ex., caste, ethnicité)
(Boyden et coll., 2019). De plus, les données longitudinales ont permis a I’équipe Young Lives de formuler
plusieurs recommandations stratégiques qui remettent en question les conceptions dominantes de la
pauvreté infantile. Par exemple, bien que la recherche portant sur I’association entre la nutrition et le
retard de croissance (taille beaucoup plus faible que prévu pour I’dge) suggere que les 1000 premiers
jours sont essentiels a la croissance et au développement de I’enfant, il existe également des données
indiquant que des améliorations nutritionnelles importantes durant I’enfance moyenne et I’adolescence
sont associées a des rattrapages aprés un retard de croissance précoce (Boyden et coll., 2019). Ainsi, les
données longitudinales issues du projet Young Lives suggérent que I’expérience nutritionnelle durant la
petite enfance ne détermine pas a elle seule les trajectoires développementales d’un enfant en matiere de
croissance physique. Par conséquent, il pourrait étre trés avantageux d’étendre les investissements dans les
interventions nutritionnelles au-dela de la petite enfance, pendant I’enfance et I’adolescence.

LECONS TIREES DE CES ETUDES LONGITUDINALES

De nombreuses lecons peuvent étre tirées de I’examen de ces différentes études longitudinales.
Premiérement, il est possible de mener des études longitudinales avec des cohortes représentatives sur
plusieurs années, méme dans des conditions difficiles, telles que des bouleversements politiques, des
migrations, la pauvreté ou l'incertitude liée au financement. L’attrition est un enjeu important dans les
études longitudinales. Les participants se retirent, déménagent, perdent la motivation de participer,
ou décedent. Des taux élevés d’attrition peuvent entrainer un biais dans I’étude, car il ne reste pas
suffisamment de personnes pour constituer un échantillon représentatif, ce quirend la

généralisation difficile.

Il sera difficile de suivre les enfants et les jeunes des Premiéres Nations au fil du temps et de réduire
I’attrition, particulierement si I'enquéte se limite aux enfants et aux jeunes vivant dans les réserves.
Une taille de cohorte initiale importante pourrait aider a garantir un groupe viable a la fin de I’étude,
assurant un effectif suffisant pour des résultats statistiquement significatifs. De plus, il faut réfléchir
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soigneusement a la question de savoir si une étude longitudinale proposée doit porter seulement sur

les enfants vivant dans les réserves ou si elle doit suivre les enfants des Premiéres Nations tant dans les
réserves qu’a lI’extérieur. Méme dans des contextes difficiles, les recherches examinées indiquent qu’il est
possible de maintenir un faible taux d’attrition, surtout lorsque les participants percoivent que les travaux
ont une valeur pour eux, leurs familles et leurs communautés. Dans plusieurs des études longitudinales
examinées, I’établissement de relations solides entre les collecteurs de données et les familles interrogées
a contribué a maintenir la participation des familles. La migration hors du pays, ou a tout le moins hors

de la zone géographique de I’enquéte, a constitué un probléme dans nombre de ces projets de recherche
longitudinale, mais l'utilisation de différentes méthodes a permis aux chercheurs de suivre la majorité des
participants sur de nombreuses années.

Une autre lecon importante tirée de ces exemples d’études longitudinales concerne I'importance d’utiliser
des outils de collecte de données flexibles qui permettent aux chercheurs de mesurer, d’évaluer et de
suivre de multiples aspects de la vie et des expériences des enfants, ainsi que les contextes écologiques
dans lesquels ils vivent. De nombreuses études ont employé des méthodologies diversifiées, incluant

des enquétes autoadministrées avec plusieurs informateurs, des observations de I’enfant, du domicile

et de I’environnement, ainsi que des questions qualitatives et des entrevues. Grace a ces méthodologies
variées, les différentes équipes de recherche ont pu élaborer des portraits complexes de la vie des enfants
participants, soulignant I'importance de divers facteurs dans leurs environnements quotidiens pour leur
santé et leur mieux-étre. Ces portraits complexes du mieux-étre des enfants peuvent bien résonner avec les
perspectives holistiques en matieére de santé et de mieux-étre mises de I’avant par les Premiéeres Nations,
qui sont abordées plus loin. De ce point de vue, la collecte de données longitudinales similaires pourrait
étre tres pertinente pour les Premiéres Nations dans la prise de décisions concernant les politiques et le
financement visant le mieux-étre des enfants et des familles.

Le financement garanti a été identifié comme un défi pour les études longitudinales examinées, dont
plusieurs ne savaient pas combien de temps leur financement durerait et, par conséquent, combien de
temps elles pourraient suivre les enfants et les jeunes.

Dans certains cas, les enquétes ont été prolongées a mesure que du financement était obtenu; toutefois,
cette approche crée une incertitude importante, ainsi qu’un roulement du personnel, une perte de
mémoire institutionnelle et un besoin considérable de temps et d’efforts pour obtenir la prochaine
tranche de financement. La plupart des études longitudinales examinées étaient planifiées sur une période
d’environ 10 a 20 ans, visant a examiner tant les tendances a court terme qu’a long terme chez les enfants
participants. Plusieurs études ont fait d’importants investissements dans |’établissement de relations
avec les communautés participantes, et ont souvent fait appel a des organisations communautaires,
formant des comités de pilotage ou des conseils consultatifs représentatifs des diverses
communautés de leur cadre d’échantillonnage. Par exemple, I’équipe du HELP
N a invité un comité directeur autochtone a contribuer a leur processus de
recherche et a l'utilisation de leurs outils de mesure (HELP, s.d.f.). La
planification et I’élaboration de I’étude GUINZ ont impliqué des démarches
aupres d’organisations communautaires représentant les diverses
ethnies ciblées dans I’étude (Morton et coll., 2013). Dans I’'étude




Footprints in Time, tant les questions de recherche principales que les choix de contenu de I’entrevue ont
été élaborés et modifiés a la suite de consultations auprés des Aborigénes et des insulaires du détroit de
Torres (Department of Social Services, s.d.a.). Enfin, pour permettre la poursuite de la participation des

différentes cohortes dans quatre pays ainsi que des recommandations stratégiques applicables dans des
régions diverses, I’équipe Young Lives souligne I'importance d’avoir conservé les mémes superviseurs de
terrain depuis le début, ce qui a contribué a établir des relations et un climat de confiance

(Boyden et coll., 2019).

Expériences négatives vécues durant I’enfance (ENE)

Les recherches montrent qu’une exposition chronique a des expériences négatives peut avoir un effet
néfaste sur la santé et le bien-étre d’une personne tout au long de sa vie (Felitti et coll., 1998) L’étude
ENE, élaborée aux Etats-Unis, a démontré une association entre les expériences négatives vécues durant
I’enfance et divers problémes de santé et sociaux, notamment le suicide chez les jeunes, les maladies
auto-immunes, les maladies cardiaques, le cancer du poumon, le diabéte, la dépression, I’abus d’alcool et
de drogues, ainsi que la violence et la victimisation. Plus le nombre d’expériences négatives déclaré par les
participants était élevé, plus le risque de développer chacun de ces problémes plus tard dans

la vie augmentait.

Les premiéres études ENE ont identifié plusieurs expériences vécues durant I’enfance qui ont un fort
potentiel d’influencer négativement la santé et le mieux-étre plus tard dans la vie (Felitti et coll., 1998).
Ces expériences comprenaient :

e laviolence physique

e laviolence verbale

e laviolence sexuelle;

e lanégligence physique;

e lanégligence émotionnelle;

e un parent ayant un probléme d’alcool ou de drogues;

e une mere victime de violence conjugale;

e un membre de la famille incarcéré;

e un membre de la famille ayant recu un diagnostic de maladie mentale;

e laperte d’un parent en raison d’un divorce, d’un décés ou d’un abandon.

Il est essentiel de noter que les enquétes sur les ENE décrites dans les études ENE originales sont
rétrospectives — elles examinent des événements passés plutot que des circonstances actuelles. Ces types
d’enquétes sont administrés a des adultes, et non a des enfants (Felitti et coll., 1998). Comme nous I’avons
vu dans les exemples d’études longitudinales examinées jusqu’ici, interroger les parents et les personnes
soignantes au sujet de la vie des enfants, de leurs comportements et de certains aspects de leurs premiers
environnements constitue une approche courante pour en apprendre davantage sur le développement

et le bien-étre durant la petite enfance (Adair et coll., 2011; HELP, s.d.a; Rubelcava & Teruel, s.d.). Pour
mieux comprendre la vie et les expériences des enfants, les chercheurs complétent souvent ces enquétes
auprés des soignants par des données provenant d’autres sources, notamment des observations d’enfants,
des observations des interactions entre enfants et adultes, ainsi que divers tests et évaluations des
compétences et habiletés des enfants (Adair et coll., 2011; Rubelcava & Teruel, s.d.; Thurber et coll., 2015).
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Des travaux récents ont aussi tenté de saisir le point de vue des enfants sur leurs propres expériences

au moyen d’entrevues ou d’enquétes, mais ces méthodes sont rarement utilisées auprés des enfants
d’age préscolaire (cing ans et moins) (HELP, s.d.a; Varni et coll., 2007; Wikwemikong Unceded Territory
and Laurentian University, s.d.). D’autres préoccupations pourraient découler du fait de demander a

des parents ou aux personnes soignantes de déclarer les ENE vécues par leurs enfants. Plus précisément,
poser des questions a des parents concernant la violence physique, sexuelle ou émotionnelle envers leurs
propres enfants pourrait mener a des réponses incomplétes ou inexactes, les parents pouvant craindre les
conséquences d’une réponse honnéte.

Les ENE les plus souvent déclarées par les participants dans I’étude initiale de Kaiser Permanente sont
celles énumérées ci-dessus; toutefois, la population participante était composée principalement de
personnes blanches et de classe moyenne. Bien entendu, de nombreux autres stress peuvent étre vécus
par un enfant. Dans le contexte des peuples autochtones au Canada, les expériences pénibles que les
enfants peuvent vivre fréquemment incluent la discrimination raciale et les traumatismes historiques
associés au colonialisme, notamment la malnutrition, les pensionnats, la relocalisation de communautés,
ainsi que la perte de terres, d’autonomie gouvernementale et d’autodétermination (Enquéte nationale

sur les femmes et les filles autochtones disparues et assassinées, 2019; Commission royale sur les peuples
autochtones, 1996; Commission de vérité et réconciliation, 2015). Une revue récente des recherches
menées auprés de peuples autochtones en Australie a indiqué que I’exposition a un stress chronique peut
entrainer une charge allostatique élevée — c’est-a-dire une usure du corps —, ce qui pourrait contribuer a
expliquer les taux élevés de problémes métaboliques, cardiovasculaires et de santé mentale observés chez
les personnes autochtones en Australie (Ketheesan et coll., 2020). De la méme facon, une petite étude
américaine portant sur I'impact des traumatismes historiques et de la discrimination sur le mieux-étre
mental d’adolescents et de jeunes adultes autochtones a révélé que les pertes historiques étaient associées
a un risque accru de dépression, d’usage multiple de drogues et de SSPT, et que des niveaux élevés de
discrimination étaient associés a des taux plus élevés d’'usage multiple de drogues et de SSPT

(Brockie et coll., 2015).

Les recherches menées auprés de peuples autochtones indiquent que le traumatisme lié a ces types
d’expériences négatives est cumulatif et s’ajoute aux souffrances vécues par les générations précédentes
(Aguiar et Halseth, 2015). Il existe également des preuves d’un impact intergénérationnel des ENE. Les
recherches suggerent que les enfants ayant été exposés a un nombre élevé d’ENE peuvent transmettre

des dommages biologiques a leurs propres enfants (Aguiar et Halseth, 2015). Une étude canadienne s’est
penchée sur la fagcon dont les effets des pensionnats pouvaient mener a un traumatisme intergénérationnel
(Chief Moon-Riley et coll., 2019). Cette étude a révélé que la fréquentation des pensionnats par la mere ou
le pére augmentait généralement le nombre d’ENE vécues par leurs enfants. Les chercheurs interprétent ces
résultats comme une indication que « les expériences coloniales des pensionnats pourraient s’étre inscrites
biologiquement et transmises aux générations suivantes [TRADUCTION] » (Chief Moon-Riley et coll., 2019,
p. 1), ce qui, en retour, accroit la probabilité de problémes de santé et de bien-étre plus tard dans la vie.
Une revue de littérature sur la transmission intergénérationnelle des traumatismes réalisée pour le Centre
de collaboration nationale de la santé autochtone en 2015 décrit trois voies par lesquelles les traumatismes
historiques peuvent étre transmis aux générations successives : les voies psychologiques, physiologiques et
sociales (Aguiar et Halseth, 2015).
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Une autre petite étude, menée par un étudiant a la maitrise de I’lUniversité de Waterloo, a examiné les
limites des enquétes actuelles sur les ENE pour rendre compte des formes d’adversité vécues par certains
groupes sociaux ou culturels, y compris les peuples autochtones (Luther, 2019). Le chercheur a invité des
membres autochtones de l'université a participer a un groupe de discussion afin d’identifier les ENE vécues
par les peuples autochtones au Canada, puis d’explorer les mécanismes de résilience et les stratégies saines
d’adaptation pouvant étre utilisés par les personnes et les communautés pour contrer I'influence des ENE.
Les participant-e's du groupe de discussion ont d’abord été invité-e:s a énumérer les ENE qu’ils ou elles
avaient pu vivre, contrairement a I’approche habituelle fondée sur un questionnaire préétabli. Trente-trois
ENE différentes ont été décrites et regroupées ensuite en cing grands thémes. Ceux-ci incluent certains des
ENE classiques examinées dans les enquétes Kaiser Permanente, mais plusieurs s’y ajoutent clairement :

e traumatismes historiques, y compris les pensionnats, les politiques et programmes de protection de
I’enfance, la perturbation culturelle et communautaire, le cycle de la pauvreté et le suicide;

e manque d’infrastructures, y compris I’eau, les services de santé et le logement;

e dysfonctionnement familial, y compris la perte d’un membre de la famille, la violence, les
dépendances, I’absence de compétences parentales, la négligence et I’exposition a des
crimes graves;

e adversités fondées sur le genre, y compris les femmes et filles autochtones disparues et assassinées,
le harcélement sexuel, I’agression sexuelle, la violence familiale et la discrimination fondée sur le
genre dans d’autres contextes, notamment I’emploi, I’éducation et le sport;

e discrimination raciale, y compris I'intimidation fondée sur I’origine ethnique, des expériences
publiques de racisme, le racisme communautaire et les préjugés familiaux (violence latérale), ainsi
que la dévalorisation de Iidentité et de I’expérience vécue (Luther, 2019).

Fait intéressant, I’étude a aussi demandé aux participant-e's d’identifier les mécanismes d’adaptation
qu’ils et elles avaient adoptés pour développer leur résilience. La encore, aucune liste préétablie n’était
proposée; les participant-e's ont formulé eux-mémes ces exemples de mécanismes d’adaptation. Quatre
grands thémes de mécanismes d’adaptation ont été relevés :

e Aborder les traumatismes, notamment la guérison par I’entraide,
I"accés aux services de counselling, I’affirmation de Iidentité et
une plus grande sensibilisation sociétale aux enjeux autochtones

e Connexions culturelles, y compris I'intégration des cérémonies,
la participation a des programmes fondés sur les savoirs
autochtones, le lien avec les enseignements traditionnels, ainsi
que la langue, la musique et la danse

e Réseau social, incluant I’appartenance a une communauté
bienveillante, la création de relations et le sentiment
d’acceptation et d’inclusion

e Caractéristiques personnelles, comme la volonté de créer des
liens, la confiance en soi, la pleine conscience, I'optimisme
et lerire, ainsi que I"acquisition de nouvelles compétences
(Luther, 2019)
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Une autre préoccupation fréquente concernant I'intégration des ENE dans la recherche porte sur la
sensibilité des questions posées aux répondants. Dans une étude, Mersky et coll. (2019) ont exploré les
préoccupations de personnes ayant rempli un questionnaire sur les ENE dans le cadre d’une recherche

par sondage. A partir de données recueillies entre 2013 et 2018, les participant-e-s qui avaient rempli le
guestionnaire ont aussi été invité-e-s a indiquer leur niveau d’inconfort a répondre aux questions. Cette
étude arévélé que plus de 80 % des répondants ne ressentaient aucun inconfort ou seulement un léger
inconfort en répondant. Toutefois, ceux et celles présentant un score élevé d’ENE et un historique de
dépression signalaient des niveaux d’inconfort plus élevés. Fait intéressant, des niveaux d’inconfort élevés
étaient associés a la maniere dont I'intervenant-e a domicile administrait le questionnaire. Plus précisément,
si Ilintervenant se sentait mal a I’aise en administrant le test, les répondants rapportaient aussi des niveaux
d’inconfort accrus (Mersky et coll., 2019). Une formation approfondie des personnes administrant les
guestionnaires serait donc nécessaire afin de les outiller adéquatement pour réaliser les entrevues dans le
cadre d’un sondage sur les ENE mené aupres des Premiéres Nations. Il importe aussi de noter que I’étude de
Mersky et coll. (2019) ne portait pas sur des personnes des Premiéres Nations, qui pourraient

réagir différemment.

CADRES CULTURELS ET INDICATEURS FONDES SUR
LES FORCES

Depuis de nombreuses années, les Premiéres Nations insistent sur la nécessité d’intégrer les valeurs
autochtones et les cadres culturels de santé et de bien-étre dans la conception de la recherche et des
enquétes afin d’assurer que les résultats saisissent et reflétent fidelement les perspectives et réalités
autochtones (Centre de gouvernance de I'information des Premiéres Nations, 2020). Le probléme, si ces
perspectives ne sont pas intégrées dans les questions et les objectifs de recherche, est que les enquétes
finissent par mesurer le degré selon lequel les peuples autochtones différent de la population majoritaire,
plutét que d’évaluer réellement leur état de santé et de bien-étre. Le probléme tient au fait que

« les mesures fondées sur les lacunes, axées sur la maladie et la morbidité, ne reflétent pas les
conceptions autochtones du bien-étre, lesquelles ne reposent pas sur le modéle médical occidental
centré sur la maladie, mais sont holistiques et fondées sur I’équilibre et I’'harmonie dans les relations
humaines, ainsi qu’avec le monde naturel et spirituel. Les visions du monde autochtones exigent

une description du bien-étre de I’enfant fondée sur les forces, reflétant le réseau de liens entre
I’enfant, la famille et la communauté; les pratiques culturelles et spirituelles; et la santé et la stabilité
individuelles [TRADUCTION] » (Rountree & Smith, 2016, p. 207).

Ce probléme surgit dans les contextes interculturels lorsque des chercheur-e's externes appliquent leurs
propres conceptions des notions de santé et de bien-étre dans un projet de recherche, plutot que de
chercher a comprendre comment ces concepts sont compris par la communauté étudiée.

Méme des chercheur-e's issu-e's de la communauté peuvent étre imprégné-e-s du cadre dominant — par
exemple, a travers le systéme d’éducation ou les exigences d’un employeur — et eux aussi négliger les
perspectives autochtones. Dans un article décrivant des exemples de recherche culturellement fondée
auprés d’enfants autochtones d’Amérique centrale, Rogoff et ses collégues (2017) notent :
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« Méme avec les meilleures intentions, les personnes qui ne connaissent que les pratiques culturelles
dominantes présument souvent — a tort — qu’il existe une seule bonne facon de faire. Les pratiques
alternatives sont considérées comme déficientes et a corriger. Cette approche axée sur les lacunes
traite les pratiques culturelles des communautés non dominantes comme des problémes expliquant
les difficultés auxquelles ces familles sont confrontées (p. ex. pauvreté ou obstacles dans des
institutions de classe moyenne comme les écoles). [TRADUCTION] » (Rogoff et coll., 2017, p. 877)

Selon Rogoff et ses collégues, une solution, pour de nombreux chercheurs et membres des communautés
non dominantes, serait d’examiner et d’intégrer le cadre culturel de la communauté dans la conception du
projet de recherche, dés I’élaboration des questions directrices.

Les cadres culturels et les indicateurs axés sur les forces sont deux facettes d’'un méme processus. Le cadre
culturel permet d’identifier les enjeux et concepts valorisés par la communauté. Les indicateurs de santé et
de bien-étre sont ensuite choisis en fonction de ce que la communauté estime important pour la santé et le
mieux-étre — c’est-a-dire, ce qui constitue des forces au sein de cette communauté.

Evaluer la santé et le bien-étre des enfants des Premiéres Nations selon une perspective axée sur les lacunes
plutét qu’une perspective axée sur les forces n’informe que trés peu les Premiéres Nations, perpétue des
notions de supériorité des non-Autochtones et offre peu d’éléments sur lesquels batir des améliorations
(Hyett et coll., 2019).

Certains chercheurs qui tentent de comprendre et de décrire les cadres culturels de la santé et du bien-étre
au sein des communautés autochtones ont souligné la nécessité d’effectuer davantage de recherches,
particulierement en ce qui concerne les études qui recueillent des données de grande qualité s’appuyant
sur des modeles holistiques de santé et qui sont dirigées par les communautés autochtones elles-mémes.
Une revue mondiale des publications de 1997 a 2017 sur l'incidence des cultures autochtones sur la santé

et le bien-étre a été réalisée par Bourke et coll. (2018). Ils ont examiné des recherches portant sur la

langue, I'autodétermination, I’expression culturelle, la famille et les liens de parenté, le territoire et les
responsabilités envers le territoire, ainsi que les connaissances et croyances. Les notions de « territoire

et responsabilités envers le territoire » concernent la relation qu’entretient chaque culture autochtone
étudiée avec son territoire. Les auteurs ont constaté que les études examinées concluaient généralement
que le lien avec la culture contribue a réduire les comportements a risque et a des effets positifs sur la
santé physique, sociale et émotionnelle. Toutefois, ils ont également constaté que la « qualité des données
probantes de la majorité des publications était jugée modérée ou faible, et limitée par I’absence de
mesures fiables et valides, d’études populationnelles et d’études longitudinales [TRADUCTION] » (Bourke
et coll., 2018). Les chercheurs reconnaissent les limites de leur processus, mais comme la littérature pointe
généralement vers une relation positive entre les liens avec la culture autochtone et la santé et le bien-étre,
ils recommandent de poursuivre les efforts pour concevoir des mesures valides de la culture, de la santé et
du bien-étre, ainsi que des études utilisant des méthodes mixtes — approches qualitatives et quantitatives.

Ci-dessous, nous examinons quelques exemples de cadres culturels utilisés pour concevoir des projets
de recherche fructueux avec des partenaires communautaires autochtones. Ensuite, nous discutons de
quelques exemples de la maniéere dont des projets de recherche dirigés par des Premiéres Nations ont

abordé la question des indicateurs axés sur les forces.
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Exemples de cadres culturels

Divers cadres culturels des Premiéres Nations ont été examinés au cours de cette revue de littérature.
Cela comprend les cadres culturels ayant soutenu d’anciens projets de recherche du CGIPN et de projets
en cours (CGIPN, 2005), le Cadre du continuum du bien-étre mental des Premiéres Nations (APN et

Santé Canada, 2015), un cadre culturel pour les Premiéres Nations sur la prestation des services de santé
en Saskatchewan (Federation of Saskatchewan Indian Nations, s.d.), ainsi que I’approche holistique des
Premiéres Nations pour les indicateurs de mieux-étre (Secretariat of the Permanent Forum on Indigenous
Issues, 2006) au Canada. Des cadres provenant de communautés autochtones des Etats-Unis ont aussi été
examinés (Barraza et coll., 2016; Kelley et Small, 2016; Rasmus, Allen, Connor et Freeman, 2016; Rountree et
Smith, 2016). Il est impossible de revoir chacun de ces cadres en détail ici, car plusieurs sont extrémement
complexes. Nous identifions plutot certaines caractéristiques communes qui pourraient étre utiles a
considérer dans I’élaboration d’une éventuelle étude longitudinale.

D’abord, de nombreux cadres culturels des Premiéeres Nations examinés évoquent I'idée d’équilibre entre
les dimensions physique, mentale, émotionnelle et spirituelle de I’individu comme indicateur de bien-étre
(CGIPN, 2005).

Par exemple, le Cadre du continuum du bien-étre mental de Thunderbird identifie ces quatre dimensions du
mieux-étre afin d’aider les Premiéres Nations a comprendre et a évaluer « la culture comme traitement »
dans le contexte des programmes, politiques et interventions liés a la consommation de substances et au
mieux-&tre mental (APN et Santé Canada, 2015).

En reconnaissant ces diverses dimensions du mieux-étre mental, ce cadre culturel met en lumiére des

« résultats » correspondants pouvant étre évalués chez les Premiéres Nations cherchant du soutien en
matiére de mieux-€tre mental; ces résultats incluent le sens, la signification, |’appartenance et I’espoir,
respectivement.

Le cercle de médecine constitue un symbole commun utilisé par plusieurs Premiéres Nations pour illustrer
I’équilibre entre les différentes dimensions de la santé et du bien-étre (APN et Santé Canada, 2015; CGIPN,
2005). Par exemple, dans le cadre culturel de I’ERS, le CGIPN a utilisé les enseignements du cercle de
médecine pour orienter son travail de collecte de données et ses enquétes.

Dans un autre exemple de cadre culturel, le Fresno American Indian Health Project s’est également appuyé
sur I’imagerie du cercle de médecine pour élaborer un cadre culturel mettant I’accent sur I’appartenance,
la maitrise, I'interdépendance et la générosité comme éléments clés de la croissance personnelle et de
I’équilibre (Barraza et coll., 2016). Dans cette étude, le cercle de médecine a été utilisé par les jeunes
participants pour élaborer un « outil d’équilibre personnel » qui aidait les jeunes a naviguer les défis et a
trouver des facons de se rapprocher de I’équilibre dans leur vie.

De nombreux cadres culturels examinés abordaient aussi le lien au territoire comme un élément essentiel
du bien-étre des Premiéeres Nations, et, inversement, la perte de ce lien comme étant préjudiciable au
bien-étre des personnes. Divers cadres examinaient les possibilités de chasse, de péche, de piégeage et

de récolte de plantes médicinales, ainsi que |’acces aux lieux sacrés, comme éléments fondamentaux de

la santé autochtone (APN et Santé Canada, 2015; Rasmus et coll., 2016; Rountree et Smith, 2016). Pour

de nombreuses personnes des Premiéeres Nations, les relations avec le territoire ainsi qu’avec la flore et la
faune indigenes constituent des éléments fondamentaux de leur bien-étre, non seulement pour nourrir leur
corps, mais aussi pour nourrir leur esprit, leur ame, leur culture et leur communauté.
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Les relations avec la famille, la famille élargie et la communauté étaient également fréquemment
mentionnées comme étant essentielles au bien-étre des Premiéres Nations. Une étude menée par Rasmus
et ses collégues (2016) en partenariat avec les peuples Coast Salish du Nord-Ouest Pacifique a identifié les
relations familiales et communautaires, ainsi que les sources individuelles et spirituelles de bien-étre. Dans
ce cadre, la famille englobe la lignée, la famille élargie, le role et la place dans la famille, la parentalité et

le r6le des grands-parents, ainsi que les traditions familiales. Les relations communautaires comprennent
les traditions culturelles et les ressources, les activités éducatives communautaires, ainsi que I'acces aux
estrans, aux terrains de chasse et aux lieux sacrés.

Méme si ces éléments culturels sont utiles a considérer pour concevoir une étude longitudinale avec des
Premiéres Nations, il est également important de garder a I’esprit qu’il existe des différences culturelles
entre les Premiéres Nations a travers le Canada. Il est improbable qu’un projet de recherche particulier
puisse — ni devrait — définir ou proposer un cadre culturel pan-Premiéres Nations. Toutefois, il pourrait étre
possible de concevoir un projet de recherche doté d’une souplesse suffisante, tant dans les méthodologies
que dans les indicateurs utilisés, pour tenir compte des diverses pratiques culturelles, valeurs et
épistémologies des communautés des Premiéres Nations. De plus, il pourrait s’agir d’'un domaine ou les
régions pourraient contribuer a informer et adapter le cadre culturel du projet de recherche en fonction
des besoins des Premiéres Nations de leur région.

Par exemple, l'initiative dirigée par des Premiéres Nations, Aaniish Naa Gegii : Aboriginal Children’s Health
and Well-being Measure (ACHWM) (Young et coll., 2017), évoquée plus haut, est une étude collaborative et
communautaire développée avec la participation des enfants, des parents, d’autres personnes soignantes
et des dirigeants communautaires.

Les auteurs indiquent que I’enquéte a depuis été adaptée, suivant le méme processus d’apport
communautaire, pour deux autres communautés des Premiéres Nations, une agence de protection de
I’enfance desservant 10 communautés des Premiéres Nations, ainsi que pour I’Ottawa Inuit Children’s
Centre. Cette approche a permis d’intégrer dans le sondage des enjeux, perspectives, mots et symboles
culturellement pertinents. Du personnel local a été formé pour administrer I’enquéte auprés d’une cohorte
d’enfants de la communauté, renforcant ainsi I’appui communautaire. A partir de leurs réussites, I’équipe de
recherche d’Aaniish Naa Gegii recommande ce qui suit pour assurer un haut degré de pertinence culturelle a
un projet de recherche :

1. Veiller a ce que les voix des communautés, ainsi que les propos des enfants et de leurs aidants
naturels, soient prioritaires
2. Adopter une approche collaborative qui assure :
e lamobilisation d’'un champion local (de préférence un gestionnaire ou un directeur) capable de
naviguer les approbations requises et de soutenir la mise en ceuvre au niveau local;
e l’accés a des ressources de santé adéquates (p. ex. travailleurs en santé mentale) pour soutenir
la mise en ceuvre;
e aflexibilité au sein de I’équipe pour s’adapter au contexte local;
e une compréhension des protocoles culturels;
e |’engagement de tous les membres de I’équipe envers la collaboration et le renforcement
des capacités;
e plusieurs rencontres en personne ainsi qu’une excellente communication continue pour assurer
la réussite (Young et coll., 2017).
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Indicateurs fondés sur les forces

De nombreux rapports ont souligné I'importance d’utiliser un langage positif et des indicateurs fondés
sur les forces dans le cadre du modéle culturel autochtone qui oriente un projet donné (Oré et coll., 2016;
Rasmus et coll., 2016; Rountree & Smith, 2016; Young et coll., 2017). Les indicateurs fondés sur les forces,
dérivés des cadres culturels, peuvent aider a élaborer des questions de recherche, a cerner des enjeux
pour la recherche et a interpréter les résultats. Dans I’ensemble, les travaux examinés ici indiquent que
I"utilisation d’indicateurs axés sur les forces, intégrés a des cadres culturels appropriés, peut offrir un
portrait plus juste de la santé et du bien-étre des enfants et des jeunes des Premiéres Nations, du point de
vue des Premiéres Nations elles-mémes.

Dans le contexte des indicateurs fondés sur les forces, deux éléments distincts du concept ont été relevés.
Le premier concerne 'usage d’un langage positif dans les enquétes, c’est-a-dire poser des questions
portant sur des activités positives plutdt que négatives. Parmi les exemples de questions positives,
mentionnons : « Je crois que j’ai des amis/un groupe de pairs en santé qui prennent de bonnes décisions/
évitent les ennuis » ou « Je prends le temps de faire du bénévolat a I’école ou dans ma communauté »
(Rountree & Smith, 2016; TRADUCTION). La formulation positive respecte les valeurs de nombreuses
Premiéres Nations, qui privilégient un langage constructif pour refléter le respect et la bienveillance.

Le deuxieme élément des indicateurs fondés sur les forces concerne la possibilité qu’offrent ces enquétes
d’identifier les facteurs qui contribuent a la résilience des peuples autochtones face a un colonialisme
souvent accablant et a une hégémonie culturelle imposée. Comme I’indiquent Rountree et Smith (2016) :

« Les indicateurs courants du bien-étre des enfants et des familles reflétent encore le cadre
occidental de la maladie. Ces indicateurs sont presque universellement utilisés pour décrire le bien-
étre physique, social et économique des enfants. Leur utilisation est particulierement préoccupante
dans les communautés confrontées a des inégalités sociales largement attribuables a des préjugés
institutionnalisés de nature structurelle ou systémique, parce que le cadre occidental sous-jacent

a ces indicateurs suppose que la fagon d’améliorer le bien-étre des enfants est de traiter les
“symptdmes” avec un “remede” individuel, sans reconnaitre que le bien-étre est aussi le produit
d’inégalités sociales... Bien que le mouvement sur les déterminants sociaux de la santé ait permis de
déplacer une partie du “blame” du niveau individuel vers les systémes politiques et économiques,
I"accent demeure sur ce qui est déficient — ce qui manque ou ne va pas dans la communauté et

la facon dont ces lacunes influent négativement sur les enfants et les familles [TRADUCTION] »
(Rountree & Smith, 2016, p. 206).

A Vinverse, des chercheurs ont proposé que les approches fondées sur les forces puissent étre
particulierement utiles lorsqu’on travaille avec des peuples autochtones, afin de contrer ce langage axé
sur les déficits. En parlant d’un projet qui a utilisé une approche fondée sur les forces aupres de jeunes des
Premiéres Nations, Crooks et ses collégues (2010) notent :

« Une approche fondée sur les forces est particulierement importante pour les jeunes des Premiéres
Nations, car elle tient compte du contexte historique canadien. En situant les taux élevés de violence,
de consommation de substances et de pauvreté vécus par les familles des Premiéres Nations dans le
contexte approprié de la colonisation et des politiques d’assimilation, elle déplace la perception des
lacunes loin de I’individu et nous permet plutot de nous concentrer sur la résilience dont nombre de
ces jeunes ont fait preuve [TRADUCTION] » (Crooks et coll., 2010, p. 161).

34



Un examen mondial de la littérature sur les indicateurs fondés sur les forces permet de mieux comprendre
les différentes perspectives autochtones sur ce qui nourrit la résilience (Rountree & Smith, 2016). L’examen
a analysé des travaux visant a cerner les perspectives de peuples maoris, des Premiéeres Nations, samis,
hawaiens autochtones et aborigenes d’Australie. Fait notable : encore une fois, chaque peuple autochtone
a choisi des indicateurs différents pour représenter les forces dans sa communauté, méme si certaines
similarités existent. Cela confirme la nécessité d’un engagement régional pour cerner des indicateurs

qui reflétent réellement les forces en matiere de développement et de bien-étre des enfants pour les
différentes Premieres Nations participantes. Par exemple, dans I’examen mondial, les Maoris ont identifié le
bien-étre de la famille élargie comme un élément essentiel de la santé et du bien-étre individuel.

IIs ont également mis de I’avant cing éléments interreliés qui soutiennent la santé et le bien-étre : I’esprit,
le corps, le spirituel, la famille et la terre (Rountree & Smith, 2016). Cette identification communautaire des
forces est appuyée par la recherche en développement de I’enfant menée auprés de familles maories, selon
laquelle plusieurs enfants maoris évoluent dans un « environnement narratif plus riche » favorisant des «
premiers souvenirs » plus précoces, des souvenirs plus détaillés de leur « histoire de naissance » (Reese &
MacDonald, 2008) ainsi qu’un accent plus marqué sur les liens ancestraux dans leurs récits personnels a
I’adolescence, comparativement aux familles d’origine européenne en Nouvelle-Zélande (Reese et coll.,
2017). Ces travaux collaboratifs avec des communautés maories mettent ainsi en lumiére des habiletés,
pratiques et compétences considérées comme des « forces », mais rarement examinées dans les recherches
développementales courantes.

Dans leur revue, Rountree & Smith (2016) décrivent de nombreux exemples ot des communautés
autochtones ont élargi la compréhension de la maniere dont différentes forces contribuent a la santé

et au bien-étre. Plus précisément, des Premiéres Nations de I’Ontario et de la Colombie-Britannique

ont identifié des facteurs sociaux, culturels et liés a l'utilisation du territoire comme essentiels a

leur bien-étre. Les Hawaiens autochtones ont souligné I'importance de la famille, des ancétres, de la
culture et de I’"harmonie avec la nature. Les Samis ont identifié la relation au territoire comme élément
crucial, ainsi que la compétence linguistique, l'utilisation des ressources naturelles, les connaissances
écologiques traditionnelles et I'interconnexion entre les membres de la communauté et I’environnement.
Les Aborigénes d’Australie ont mis I’accent sur une culture forte et des enfants forts, englobant les
caractéristiques individuelles des enfants, ainsi qu’un environnement sain incluant la sécurité, I’accés aux
services et la satisfaction des besoins matériels. En réaction a la tendance des chercheurs occidentaux a
négliger les conditions sociétales élargies, ils ont également identifié comme forces — et comme défis — les
dimensions historiques, sociales et politiques de leur réalité.

L’apport régional concernant les concepts et les forces a inclure dans une étude longitudinale sera
essentiel pour dégager des cadres culturels et des indicateurs fondés sur les forces adaptés aux Premiéres
Nations. Les projets menés de facon collaborative avec les peuples autochtones, comme le projet ACHWM,
illustrent bien comment y parvenir dans un contexte de partenariat avec des communautés des

Premiéres Nations.
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CONCLUSIONS

Cette revue de littérature a été réalisée dans le cadre d’une étude plus vaste visant a évaluer la faisabilité
de mener une étude longitudinale sur le développement et le bien-étre des enfants des Premiéres Nations,
en collaboration avec des communautés partout au Canada.

L’étude de faisabilité comprenait plusieurs volets interreliés, dont une analyse des résultats d’une revue
de lalittérature, des engagements avec des experts reconnus en la matiere et les partenaires régionaux du
CGIPN, et I'intégration des lecons tirées de I’expérience du CGIPN en matiére d’enquétes longitudinales
dans les différentes phases de I’'Enquéte régionale sur la santé (ERS).

Un résumé des principales constatations de cette revue se trouve dans I'Etude de faisabilité sur la
recherche longitudinale auprés des enfants des Premiéres Nations. L’annexe A présente un tableau
comparatif des méthodologies et de I’échantillonnage, ainsi que les principaux enseignements tirés des
neuf études les plus informatives examinées.

Toutes les informations recueillies ont été analysées afin de cerner les défis, considérations et options
associés a la réalisation d’une telle recherche, ainsi que les points de vue des Premiéres Nations concernant
les approches pour examiner le développement des enfants et des jeunes au sein de leurs communautés.

L’étude de faisabilité se conclut par un ensemble de recommandations qui regroupent les thémes majeurs
dégagés lors des séances de mobilisation régionales, des entrevues avec les experts, de I’expérience du
CGIPN et de la revue de littérature.
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ANNEXE A

Tableau 1: Résumé des méthodes et des principaux
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(ELNE]), Canada'

Conception de la Echantillonnage

recherche

Enquéte nationale
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conception

de cohorte
séquentielle; les
données ont été
couplées aux
déclarations de
revenus.

26 000

enfants et jeunes
canadiens agés
de 0 417 ans;
congue pour étre
représentative
de la population
canadienne;
n’incluait pas

les enfants des
Premiéres Nations
vivant dans les
réserves.

enseignements tirés des études longitudinales

Durée de I'étude
et attrition

Sept vagues de
données recueillies
entre 1994 et
2009; gréce a

une procédure
complexe
d’échantillonnage
et de suivi des
participants, il a été
rapporté que 60,4
% des participants
du cycle Tont été
maintenus?.

Principaux
enseignements

Il s’agit d’un
ensemble de
données riche sur la
santé et le bien-étre
des enfants non
autochtones au
Canada, mais

qui n’incluait

pas les enfants

des Premiéres
Nations vivant

dans les réserves;
le maintien

d’une cohorte
représentative a
I’échelle nationale
était tres exigeant
enressources et
difficile.

Incidence

Les données de
I’ELNE] continuent
d’étre utilisées

par les chercheurs
et les organismes
gouvernementaux
au Canada; des
préoccupations
existent concernant
I’ancienneté

des données,

qui ne sont plus
pertinentes pour les
enjeux actuels et
pressants.

Volet des Premieres
Nations de I’Etude
canadienne sur
I’incidence des
signalements de
cas de violence

et de négligence
envers les enfants
(ECISPN)?

Conception
transversale
répétée; trois
phases ont été
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spécifique et
culturellement
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Les données
proviennent

de formulaires
de collecte
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les intervenants
en protection
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d’analyse des
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administratifs, et
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pertinente.

Le volet des
Premiéres Nations
rapporte
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concernant les
enquétes de
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impliquant des
enfants des
Premiéres Nations,
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expériences
particulieres;

les données sont
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ayant été en contact
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I’enfance.

L’étude a euun
impact vaste
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scientifiques et

les politiques

en matiére de
protection de
I’enfance pour

les enfants des
Premiéres Nations;
les limites des
données sont
reconnues,

et il existe un appel
pour un portrait
plus holistique et
culturellement
pertinent du bien-
étre des enfants des
Premiéres Nations.

"https://www?23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_ f.pl?Function=getSurvey&SDDS=4450

2 Les calculs du taux d’attrition global sont fournis dans : Statistique Canada. s.d. Guide de Iutilisateur des microdonnées, Enquéte longitudinale nationale
sur les enfants et les jeunes, cycle 7, septembre 2006 a juillet 2007. http://www.statcan.gc.ca/imdb-bmdi/document/4450_D4_T9_V7-fra.pdf

(9 novembre 2010).

3 https://cwrp.ca/first-nations-component-canadian-incidence-study-reported-child-abuse-and-neglect-fncis-2008
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Human Early Learn-
ing Partnership
(HELP), Colom-
bie-Britannique*

Conception
transversale
répétée; de
nouvelles cohortes
sont évaluées
chaque année
lorsque les
enfants entrent
ala maternelle,
en 4¢ année et en
7¢ année; congu
comme un
systéme complet
de surveillance
des changements,
al’échelle de la
population, de la
santé et du bien-
étre des enfants
de la Colombie-
Britannique au fil du
temps; la plupart
des rapports
portent sur le suivi
des tendances
dans les

« populations »
au fil du temps;
certaines données
longitudinales
sont disponibles
grace au suivi

par identifiant
personnel et

au couplage de
données.

Des données ont
été recueillies
aupres d’environ
300 000

enfants au cours
des sept vagues

de I’étude jusqu’a
maintenant; le
projet est structuré
comme un systéme
de surveillance de la
population

ou les données sont
recueillies auprés
des familles

par I'intermédiaire
des écoles de

la Colombie-
Britannique; de
nouvelles écoles et
collectivités sont
ajoutées a chaque
vague.

Sept vagues de
collecte de données
acejour; la
participation

est ciblée et
organisée au niveau
des écoles
individuelles afin
de maintenir une
participation
suffisante dans les
différentes régions
de la Colombie-
Britannique.

HELP a connu

du succes dans

la création et le
maintien d’un
systéme provincial
de surveillance de
la santé et du bien-
étre des enfants,
avec des impacts
considérables sur la
recherche

et les discussions
stratégiques; un
comité directeur
autochtone (CDA)
est actif au sein
de I’équipe HELP
pour intégrer

les perspectives
autochtones

au projet; des
couplages de
données sont
réalisés, mais il
existe des limites
concernant les
types de données
recueillies par HELP
et leur pertinence
et validité pour les
collectivités des
Premiéres Nations.

HELP produit des
rapports a lI’échelle
provinciale ainsi
que des rapports
régionaux pour
chaque vague de
collecte, en plus

de publications
évaluées par

les pairs et de
nombreuses

autres initiatives
de transfert de
connaissances;

le programme

« knowledge-
to-action » vise

a soutenir des
impacts importants
sur les politiques
publiques pour les
enfants et les jeunes
delaC.-B;

par I’entremise

du CDA, HELP
s’efforce d’intégrer
davantage les
perspectives
autochtones dans
le projet.

“ http://earlylearning.ubc.ca/
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Footprints in Time,
Australie®

Conception
accélérée de type
interséquentiel;
données
quantitatives

et qualitatives
recueillies chaque
année aupres

des familles
participantes; deux
cohortes, I'une
agée de 6 a 18 mois
et I'autre agée de
3,5a5anslors dela
premiére vague.

L’échantillonnage
couvrede 5% a
10 % de la popu-
lation autochtone
aborigéne et des
Insulaires du détroit
de Torres;

la cohorte

initiale comptait
1680 familles;

une stratégie
d’échantillonnage
raisonné a été
utilisée, visant
non pas la
représentativité
statistique, mais la
production d’un
portrait de la vie
dans divers
environnements et
collectivités.

L’étude a
maintenu un taux
de rétention
minimal de 70 %
alavague 6 et a
été financée par
le gouvernement
australien dans

le cadre d’un
ensemble d’études
longitudinales
supervisées par un
Centre national
de données
longitudinales.

L’étude a été
congue a partir d’'un
vaste processus de
consultation aupres
des collectivités
aborigeénes et des
Insulaires du détroit
de Torres;

elle repose sur des
méthodes flexibles
permettant

de suivre les
associations entre
les changements
dans les dy-
namiques familiales
et les expériences
environnemen-
tales, ainsi que

les changements
observés dans

le bien-étre des
enfants; des efforts
considérables ont
été investis dans la
création et

le maintien de
relations avec

les familles
participantes.

Des rapports

sont publiés pour
chaque vague

de I’étude; de
nombreux produits
de transfert de
connaissances sont
publiés avec les
rapports;

les données sont
accessibles aux
utilisateurs externes
par un processus
d’inscription;

des chercheurs
autochtones et non
autochtones
utilisent ces
données et
interprétent les
résultats dans des
publications a fort
impact évaluées par
les pairs; les familles
participantes

ont rapporté

de nombreux
avantages
découlant

de leur
participation.

Shttps://www.dss.gov.au/long-term-research/footprints-time-longitudinal-study-indigenous-children
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Growing Up in New
Zealand, Nouvelle-
Zélande®

Etude longitudinale
a cohorte unique,
débutée par

des entrevues
auprés de femmes
enceintes; données
quantitatives

et qualitatives
recueillies; données
collectées auprés
des méres et de
leurs partenaires,
puis dans les
vagues ultérieures
aupreés des enfants
eux-mémes; les
participants ont
été interrogés et
ont donné leur
permission

pour le couplage
de données avec
des données
administratives

sur la santé et
I’éducation.

6 853 enfants
d’ascendance
maorie, insulaire du
Pacifique, asiatique
et européenne;
I’échantillonnage
visait a constituer
une cohorte
provenant

d’une région
géographique
définie dont

la population

était largement
généralisable a
I’ensemble de

la population
néo-zélandaise

en termes
d’appartenance
ethnique,

de statut so cio-
économique et

de milieu rural/
urbain; une priorité
a été accordée

au recrutement
de grands sous-
échantillons

de personnes
autochtones et de
groupes ethniques
diversifiés.

Environ 81% de
I’échantillon initial a
participé a la vague
la plus récente de
I’étude; I’étude

est financée par

le Ministére du
développement
social de la
Nouvelle-Zélande
et doit se
poursuivre

jusqu’a ce que

les participants
atteignent I’age de
21ans.

La conception

de larecherche
met I’accent sur

la collecte de
données ayant une
pertinence claire
pour les politiques
nationales; elle
vise a fournir

un éclairage sur
les trajectoires
développementales
des enfants
néo-zélandais

et a fournir des
renseignements
sur les multiples
voies causales
liées au bien-

étre des enfants;
une importance
particuliere

est accordée a
I’établissement d’un
portrait global de
la vie en Nouvelle-
Zélande grace a

la collecte d’un
vaste ensemble de
données provenant
de multiples
informateurs.

Des rapports et le
partage de données
sont produits
apres chaque
vague; nombreuses
activités de
transfert des
connaissances
pour partager

les données avec
plusieurs publics,
notamment des
fonctionnaires,
décideurs,
professionnels de la
santé, éducateurs,
ainsi qu’avec des
familles et des
personnes qui
prennent soin de
jeunes enfants;

les collectivités
maories ont utilisé
les données de
I’étude pour suivre,
documenter et
promouvoir des
programmes et
politiques de
revitalisation
linguistique.

6 https://www.growingup.co.nz/

49



Mexican Family Life
Survey’

Enquéte
longitudinale a
cohorte unique;
données recueillies
aux niveaux
individuel, des
ménages et local
afin d’explorer
différentes
dimensions du
bien-étre de

la population
mexicaine.

35000

personnes
provenant de 8 400
ménages, incluant
des personnes
autochtones

du Mexique; les
ménages étaient
situés dans 150
localités différentes
au Mexique.

Contient
actuellement

de I'information
couvrant une
période de 10 ans,
recueillie au cours
de trois enquétes;
I’étude a suivi

la migration des
participants
lorsqu’ils ont
déménagé a
I'intérieur du pays
et a l'international
vers les Etats-
Unis; les vagues
récentes ont
recensé pres de 90
% des participants
initiaux.

Reconnue par
I’équipe de
recherche comme
la premiére étude
longitudinale

au Mexique

congue pour étre
représentative

de la population
mexicaine; un

seul instrument

a été congu pour
recueillir de
I'information sur
divers indicateurs
so cioéconomiques
et démographiques
aux niveaux
individuel, des
ménages et local;
congue pour fournir
des renseignements
permettant
d’évaluer I'impact
des programmes
sociaux et

des politiques
publiques.

Les publications,
présentations et
rapports ont porté
sur de nombreux
sujets, notamment
I'expérience
migratoire,
I’évaluation des
programmes
gouvernementaux,
les inégalités, le
genre et plusieurs
autres dimensions
sociales du bien-
étre.

Cebu Philippines
Longitudinal Health
and Nutrition
Survey®

Etude longitudinale
a cohorte unique
portant sur des
femmes philippines
ayant accouché

en 1983 et leurs
enfants; a débuté
comme une

étude des modes
d’alimentation des
nourrissons dans
des environnements
naturels et s’est
élargie pour couvrir
un large éventail
d’enjeux liés ala
santé maternelle

et infantile ainsi
qu’aux questions
démographiques.

L’échantillon initial
comprenait 3 327
femmes provenant
de 33 collectivités
sélectionnées

au hasard

dans larégion
métropolitaine

de Cebu; I’étude
ainclus sept
enquétes de suivi
auprés des meres
et des enfants eux-
mémes.

Des 3 327 femmes
incluses au départ,
3080 sont
demeurées dans
I’étude et ont eu
des naissances
uniques vivantes
durant la période
d’admissibilité
d’un an; dans

la plus récente
enquéte de suivi,
63 % de ces 3080
meres présentes a
I’enquéte initiale
ont été retracées
et interviewées,
et 59 % des 3

080 enfants ont
étéretracés et
interviewés.

Des données
détaillées ont été
recueillies aux
niveaux communau-
taire, des ménag-
es et individuel,
permettant une
vaste gamme
d’approches ana-
lytiques; les enfants
index du CLHNS
deviennent main-
tenant parents, ou-
vrant la voie a des
études intergénéra-
tionnelles sur trois
générations; les
écarts temporels
entre les suivis
limitent la perti-
nence pour certains
aspects importants
de la croissance
des enfants et des
adolescents.

Plus de 125 travaux
scientifiques fondés
sur le CLHNS ont
été publiés dans
des revues portant
sur la démographie,
I’économie,
I’épidémiologie,

les sciences
biomédicales, la
biologie humaine,
la nutrition, la santé
publique et les
études féministes.

7 http://www.ennvih-mxfls.org/english/index.html

8 https://www.cpc.unc.edu/projects/cebu
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Mandela’s Children
(The Birth to 20
Study)?

Etude de cohorte
de naissance en
Afrique du Sud
congue pour

suivre I'effet de
I'urbanisation
rapide sur la

santé et le
développement
des enfants;
initialement prévue
pour un suivi de 10
ans, mais prolongée
aune étude de

20 ans (de 1990

4 2010); dernier
travail publié en
2012.

L’étude a suivi 3
273 enfants nés en
1990, peu aprés la
libération de Nelson
Mandela; des
données ont été
recueillies chaque
année aupres des
participants sur
une grande variété
d’indicateurs de
santé physique et
mentale,

ainsi que sur

des facteurs so
cioéconomiques et
démographiques.

Le suivi des
participants a

été difficile en
raison du manque
d’infrastructures
et des migrations
réguliéres pour

le travail, mais
I’équipe de
recherche a utilisé
plusieurs techniques
pour maintenir

le contact; les
rapports publiés a
la fin de I’étude en
2012 indiquaient
que 64 % de
I’échantillon initial
avait été conservé.

Une équipe centrale
de recherche
engagée et de
solides relations
avec les services
de santé, les écoles
et la collectivité
ont permis de
maintenir I’étude
malgré des défis de
financement;

des efforts
considérables ont
été investis dans le
suivi et le maintien
de la cohorte, ce
qui a permis de
réduire I’attrition;
des difficultés

ont été relevées
pour trouver le
niveau d’expertise
statistique
nécessaire

afin de traiter
adéquatement

les données
longitudinales.

Les chercheurs
ont souligné que
cette étude a servi
de référence pour
plusieurs décisions
majeures de
politique publique
dans le pays,
particuliéerement
en I’absence
d’autres données
disponibles.

° Richter, L., Norris, S., Pettifor, J., Yach, D., & Cameron, N. (2007). Cohort profile: Mandela’s children: the 1990 Birth to Twenty study in South Africa.
International journal of epidemiology, 36(3), 504—511. https://doi.org/10.1093/ije/dym016
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Young Lives
Longitudinal
Survey™

Etude longitudinale
multicentrique
menée dans
plusieurs pays,
comprenant deux
cohortes et utilisant
des méthodes de
collecte de données
quantitatives et
qualitatives; les
deux cohortes
permettent des
comparaisons a la
fois transversales
et longitudinales.
Des données sont
recueillies aupres
des enfants ainsi
que d’autres
membres de leurs
ménages (p. ex.
parents et fréres et
sceurs) et de leurs
communautés (p.
ex. enseignants)
afin d’étudier six
grands thémes. Les
outils de collecte
comprennent des
enquétes aupres
des ménages,

des enquétes
scolaires et

des entrevues
qualitatives aupres
de sous-échantillons
d’enfants.

Des initiatives

de recherche
collaborative
permettent de
relier les données
de Young Lives a
d’autres ensembles
de données.

L’échantillon
comprend environ
12 000

enfants au Pérou, en
Ethiopie, en Inde et
au Vietnam.

Les données sont
recueillies auprés
de deux cohortes
:I’'une débutant a
I’age de huit ans
(nés entre 1994 et
1995) et

I’autre a I’dge
d’un an (nés entre
2001 et 2002).
L’échantillonnage
aconsisté a
sélectionner 20
sites dans chaque
pays afin de refléter
la diversité selon
le milieu rural ou
urbain,
|’appartenance
ethnique et
lareligion.
L’échantillon
comprend environ
2 000 enfants

du groupe d’age
plus jeune et 1
000 enfants du
groupe plus agé
dans chaque pays.
Les enfants de
chaque site ont
été sélectionnés
aléatoirement
parmi ceux de I’age
requis.

Un financement
de base along
terme (15 ans) a
été fourni par le
gouvernement du
Royaume-Uni ainsi
que par d’autres
gouvernements,
agences et ONG.
L’objectif du projet
est de suivre tous
les enfants de la
cohorte, méme s’ils
changent de lieu
de résidence. Les
rapports récents
indiquent un taux
d’attrition total
de 5 % entre les
cycles 1

et 4; I'analyse
distingue les
causes d’attrition
(p. ex. mortalité,
refus, impossibilité
de retrouver les
participants).

Un systéme de
suivi (incluant

des contacts a
I’extérieur du
ménage) a été
mis en place pour
mettre a jour les
renseignements
de base entre les
cycles d’enquéte.
Le maintien du
méme personnel
sur le terrain a
contribué a réduire
I"attrition.

Les principaux
résultats

portent sur la
compréhension

des maniéres

dont les inégalités
intersectionnelles
(p. ex. pauvreté,
niveau d’éducation
parental plus faible,
appartenance a un
groupe racialisé
défavorisé)

posent des défis
aux enfants et

aux jeunes. Une
vaste gamme
d’utilisations

des données est
documentée,
notamment
I’analyse des effets
de la pauvreté a
différentes étapes
de la vie, le suivi

de I'impact des
changements
macroéconomiques
et I’étude des
effets

de la pauvreté entre
les générations.

La collecte des
données s’est
poursuivie en 2020
grace a une enquéte
téléphonique

grace a une enquéte
téléphonique
portant sur les
impacts des
politiques

liées ala COVID.

Stratégie de
diffusion étendue
comprenant des
rapports réguliers
(agrégés et propres
a chaque pays), des
mises a jour,

des publications

a fort impact,

des fiches
d’information
accessibles,

des résumés de
résultats clés, des
blogues en ligne et
des activités sur les
médias sociaux. Le
programme inclut
aussi des études
de cas portant

sur I'incidence

des données sur
les politiques
publiques, des
présentations,

des ateliers de
renforcement des
capacités et des
discussions

sur les données et
les méthodes de
recherche avec
divers publics.

La planification
des données et des
enquétes a été liée
aux Objectifs de
développement
durable afin
d’influencer

les politiques
internationales.

0 https://www.younglives.org.uk/
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