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SOMMAIRE ET RECOMMANDATIONS

Malgre les contributions importantes des travaux de I’IUJD a I’amélioration des connaissances au cours des
derniéres décennies, force est de constater que des contraintes majeures et a plusieurs niveaux ralentissent les
progres de la recherche en protection de la jeunesse. Les jeunes en difficulté du Québec ne bénéficient donc
pas des connaissances optimales essentielles a 1’amélioration des services qui leur sont destinés et auxquels

ils ont droit. Le présent mémoire fait état de ces contraintes et y associe plusieurs recommandations.

Recommandation 1 - Rendre accessible aux chercheurs le Numéro d’identification unique (NIU) provincial
généré par la RAMQ dans les banques de données informationnelles des services de protection, mais

également dans les données des services de premicre ligne et autres services sociaux et de santé.

Recommandation 2 - Elaborer des procédures de jumelage simplifiées et accélérées en contexte de
recherche, pour faciliter I’utilisation de données provenant de différents systémes tout en assurant le respect

des principes de confidentialité et de respect de la vie privée.

Recommandation 3 - Mettre en place un mécanisme centralisé de demande d’examen de la convenance
institutionnelle, de maniére a standardiser et unifier le dossier de demande et de suivi pour les recherches

réalisées dans plus d’un établissement.

Recommandation 4 - Réviser le Cadre de référence des établissements publics du RSSS pour I’autorisation
d’une recherche menée dans plus d’un établissement (MSSS, 2016) afin de mieux départager ce qui reléve

de I'é¢thique de ce qui reléve de la convenance institutionnelle.

Recommandation 5 - Mettre en place un mécanisme garantissant que les décisions éthiques du Comité

d’éthique de la recherche (CER) désigné comme CER évaluateur soient entérinées.

Recommandation 6 - Redéfinir les catégories de groupe ethnoculturel consignées dans les banques de
données informationnelles des services de protection, en s'assurant: 1) que celles-ci reposent sur une
définition commune, conceptuellement claire, basée sur les connaissances récentes, et 2) que la procédure de

saisie de l'information soit simplifiée pour les intervenants.

Recommandation 7 — Que le Ministére de la Santé et des services sociaux accorde une reconnaissance
formelle et immédiate au titre de chercheur d’établissement, afin d’améliorer leurs conditions de travail et de
stabiliser 1’expertise dans les instituts universitaires du Québec. Cette reconnaissance doit passer par une
inclusion du titre dans la Nomenclature des titres d’emploi du MSSS.

Recommandation 8 — Que le Fonds de recherche du Québec accorde une reconnaissance immédiate au titre
de chercheur d’établissement et identifie les détenteurs de ce titre comme des experts capables de mener des

projets de recherche subventionnés et ce, dans tous les types concours.

Recommandation 9 — Que soient lancés réguliérement des concours de financement de recherche de type

"Action concertée" dans le domaine de la protection de la jeunesse.



L’INSTITUT UNIVERSITAIRE JEUNES EN DIFFICULTE

En 1996, le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec désignait le Centre jeunesse de Montréal
en tant qu’Institut universitaire (CJM-IU) dans le domaine de la violence chez les jeunes. Cette nomination
venait consacrer les efforts investis de longue date par ses membres, collaborateurs et partenaires en maticre
de prévention, de protection, de réadaptation psychosociale et d’intégration sociale des jeunes. Depuis la
réforme du réseau de la santé et des services sociaux québécois entamée en avril 2015, la composante
universitaire du CJM-IU est devenue I’Institut universitaire Jeunes en difficulté (IUJD) du Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux du Centre-Sud-de-I’Ile-de-Montréal (CCSMTL). L’IUJD, qui est
affilié a I’Université de Montréal et a I’Université du Québec a Montréal, se consacre a I’avancement des
connaissances et a I’amélioration des pratiques dans le domaine de la jeunesse en difficulté. La mission
universitaire qui lui a été confiée regroupe six volets, soit : a) la recherche scientifique fondamentale et
appliquée; b) I’enseignement et la formation pratique des stagiaires; c) le transfert et I'utilisation des
connaissances; d) le développement de pratiques de pointe; e) I’évaluation des modes d’intervention ainsi

que f) le rayonnement a I’échelle régionale, nationale et internationale.

Les travaux menés a I’IUJD portent essenticllement sur la question des jeunes en difficulté et de leurs familles
aux prises avec la maltraitance, les troubles du comportement, la délinquance et autres problématiques
associées. Afin d’actualiser sa mission universitaire, I’'IUJD s’est doté d’une équipe de recherche et d’un
centre d’expertise. L’équipe du Centre d’expertise’ contribue a la réalisation de la mission universitaire par
son soutien aux activités de recherche, par I’enseignement et la supervision de stagiaires, par le
développement et I’évaluation de programmes et de pratiques de pointe. Ses principaux objectifs sont
d’utiliser les savoirs cliniques et scientifiques afin d’innover, d’expérimenter, de valider et d’enseigner des
approches qui s’appuient sur les meilleures pratiques. Le centre d’expertise contribue également a la diffusion
des connaissances issues de la recherche au sein des milieux concernés. L’équipe de recherche, soutenue
par une subvention d’infrastructure du Fonds de recherche du Québec - Société et Culture (FRQSC)?, est
composée de 6 chercheures d’établissement, de 43 chercheurs universitaires affiliés et de 7 praticiens-
chercheurs. De plus, trois professionnels et une technicienne offrent un soutien méthodologique, notamment

dans I’utilisation des données clinico-administratives.

!'Le présent mémoire portant spécifiquement sur les enjeux liés a la recherche, ceux liés aux activités du Centre
d’expertise sont rapportés dans un autre mémoire préparé par le CIUSSS-Centre-Sud-de-1’Ile-de-Montréal.

2 Via le programme Soutien aux infrastructures de recherche des Instituts et des Centres affiliés universitaires du secteur
social.



La programmation de recherche des chercheures d’établissement se concentre sur la réalité des jeunes et de
leur famille qui sont suivis sous la Loi sur la Protection de la Jeunesse (LPJ) ou sous la Loi sur le systéme de
justice pénale pour les adolescents (LSJPA), et des services qui leur sont rendus en vertu de ces lois. Leurs
travaux permettent de mieux décrire et comprendre les caractéristiques, 1’expérience, les besoins, de méme

que les trajectoires de vie et de services des enfants et de leur famille. Ainsi, de grands chantiers de recherche,

Les recherches menées a l’IUJD}

I’expertise qui y est développée en font un

tels que ’Etude d’incidence québécoise sur les situations
évaluées en protection de la jeunesse (EIQ) ou I’Evaluation
d’impacts de la Loi sur la protection de la jeunesse (ELPJ),

ont été dirigés par une chercheure de I’IUJD (travaux de . L i
pole provincial incontournable en ce qui

Sonia Hélie). Diverses réalités particuliéres vécues par les ,
. ) i ) . concerne le  développement  des
jeunes et les familles en lien avec les services de protection . , . .

connaissances nécessaires a
sont ¢également étudiées, notamment sous [’angle des

I’amélioration des services et des

problématiques de santé mentale des jeunes et de leurs
parents (travaux de Lise Laporte), de la prise de risque
(travaux de Sophie Couture) et des relations interculturelles
(travaux de Chantal Lavergne). Enfin, des études
s’intéressent a 1’offre de service comme le placement en
encadrement intensif (travaux de Mathilde Turcotte) ou en
centre de réadaptation (travaux de Sophie Tremblay-

Hébert) et aux jeunes évoluant dans ces contextes.

pratiques en lien avec la jeunesse en
difficulté, et plus particulierement en
protection de la jeunesse. Ces travaux
produisent les rares données permettant

d’orienter les politiques publiques sur la

Qe de données probantes.




INTRODUCTION

Au cours des deux dernicéres décennies, les chercheurs de I’IUJD ont produit un corpus de données
considérable et essentiel pour décrire la clientéle suivie en vertu de la LPJ. Par exemple, les différents cycles
de I’EIQ (Etude d’incidence québécoise sur les situations évaluées en protection de la jeunesse) menés depuis
1998 aupres des intervenants des DPJ décrivent la nature et la sévérité des situations signalées, le profil
clinique de I’enfant et de ses parents, ainsi que leurs conditions de logement (Hélie, et al., 2017; Hélie, et al.,
2012; Turcotte et al., 2007; Tourigny et al., 2002). Les données recueillies dans le cadre de I’EIQ ont permis
de nombreuses analyses secondaires sur différentes thématiques, dont les facteurs associés a la déficience
intellectuelle des enfants victimes de maltraitance (Paquette, et al., 2018), le profil psychosocial des enfants
exposés a la violence conjugale et en situation de cooccurrence d’autres problémes parentaux associés
(Lavergne, Hélie et Malo, 2015; Lavergne et al., a paraitre) ou des jeunes présentant des comportements
sexuels problématiques en protection de la jeunesse (PJ) (Dufour et al., 2017), les typologies d’enfants
négligés et d’enfants dont la situation est prise en charge en PJ (Clément et al., 2019; Goulet, Hélie &
Clément, 2018).

Sur le théme de la disproportion des enfants issus de minorités ethnoculturelles, des travaux en cours
permettent de comprendre les facteurs associés aux signalements de ces enfants en PJ, de mesurer la place
qu’ils occupent dans le systéme par rapport a leur poids dans la population générale et de cerner les
potentielles disparités aux différentes étapes de prise de décision (Dufour, Lavergne et Ramos, 2015;

Lavergne et al., 2009; Sarmiento et Lavergne, 2017; Lavergne, Robichaud et Sarmiento, en préparation).

La santé mentale des parents, des adolescents et des intervenants fait également 1’objet de plusieurs travaux
de recherche qui ont notamment montré que 60% des parents dont les enfants sont suivis en PJ sont atteints
d’un trouble mental, et que 34% des meéres souffrent d’un trouble de personnalité limite, un trouble sévere de
santé mentale (Laporte et al., 2018; Laporte et Desrosiers, 2015). Des troubles de santé mentale ont été
identifiés chez 62% des adolescents suivis en PJ, alors qu’on rapporte des inquiétudes pour la santé mentale
chez 40% de ceux qui n’ont pas de diagnostic. Enfin, un épuisement professionnel de « moyen a €élevé » est
observé chez 2/3 des intervenants travaillant auprés de jeunes et de parents suivis en protection de la jeunesse
(Desrosiers et Laporte, 2018). 11 apparait également que les interventions proposées aux jeunes et a leur
famille ne tiennent pas compte des particularités et enjeux liés a leurs problémes de santé mentale et que le

personnel n’est que trés peu formé pour intervenir aupres de ces personnes (Laporte et al., 2014).

Une étude provinciale, ’EDJeP (Etude longitudinale sur le devenir des jeunes placés), documente I’insertion
socioprofessionnelle d’une cohorte représentative de jeunes québécois sortant de milieu substitut a ’age de
16 ou 17 ans (Goyette, et al., 2019). Cette étude indique que méme si plus de la moitié des jeunes se retrouvent
dans une relative stabilité résidentielle apres leur sortie de placement, 20% connaissent un ou des épisodes

d’itinérance.

Par ailleurs, les données clinico-administratives sont, quant a elles, de plus en plus exploitées par les

chercheurs, avec une approche longitudinale centrée sur I’enfant et sa trajectoire dans le systéme (Esposito



et al., 2017a; Esposito et al., 2017b; Esposito et al., 2015; Hélie, Poirier & Esposito 2017; Hélie, Poirier &
Turcotte, 2016; Hélie, Poirier & Turcotte, 2015; Hélie, Poirier & Turcotte, 2014; Hélie et al., 2013).

Ces quelques exemples de chantiers de recherche montrent I’ampleur, 1’utilité et le caractére indispensable

de la recherche en protection de la jeunesse pour le

développement des connaissances et |’amélioration des \
services et des pratiques. Toutefois, les chercheurs Des contraintes majeures ralentissent les
pourraient aller beaucoup plus loin s’ils n’étaient pas progres de la recherche en protection de la

confrontés a des contraintes méthodologiques, jeunesse, malgré un potentiel évident.

procédurales et structurelles majeures. Jusqu’a maintenant, Actuellement, les jeunes en difficultés du

les chercheurs ont surtout travaillé a décrire les jeunes Quebec — me  bencficient — pas— des

. . . . connaissances optimales essentielles au
suivis en PJ et leurs trajectoires de services. Cette P

. , , oo , .. suivi et a I’amélioration des services qui
description n’est qu’une premiére étape vers 1’appréciation . )
leur sont destinés et auxquels ils ont

de la qualité des services qui sont offerts et ultimement, )
L , . . ) pourtant droit.
leur amélioration. Malgré la trés grande qualité des études

québécoises sur la réalité des enfants protégés, celles-ci

sont encore trop souvent locales ou régionales et sont contraintes a examiner les parcours en PJ en vase clos,
sans examiner 1’expérience de vie des enfants plus largement. Ainsi, le présent mémoire vise a décrire
diverses contraintes qui limitent considérablement le nombre et la portée des recherches qui sont réalisées au
profit des jeunes en difficulté, puis formule des recommandations pour optimiser le potentiel de la recherche

québécoise.

1. LES CONTRAINTES METHODOLOGIQUES ET PROCEDURALES
INHERENTES A LA RECHERCHE SUR LES JEUNES EN PROTECTION
ET LEUR FAMILLE

1.1 Des difficultés d’acces a un numéro d’identification unique

L’étude des caractéristiques des clientéles en PJ et de leurs trajectoires de service est essentielle pour
apprécier ’adéquation entre les services rendus et les besoins des enfants, de méme que la qualité et les effets
de ces services, afin d’identifier des pistes d’amélioration. Or, les recherches sur le sujet se heurtent a un

obstacle majeur : les difficultés d’accés a un numéro d’identification unique.

En effet, pour étudier les caractéristiques des clientéles en PJ et de leurs trajectoires de service, il faut
interroger les banques de données clinico-administratives des services de protection. Celles-ci sont générées
localement a partir de 1’application P1J (Projet Intégration Jeunesse) qui consigne 1’information clinique et
administrative nécessaire au suivi des dossiers et a I’administration des services en PJ. Une partie de

I’information générée par PIJ est codée, dénominalisée et versée quotidiennement dans une banque de



\ données dite « informationnelle », accessible pour la
PJ

Non seulement les enfants suivis en reddition de compte et pour la recherche. Or, les banques

n’ont pas de numeéro d’identification unique de données informationnelles PI1J sont locales, c’est-a-

a travers l'ensemble des banques de dire que le numéro d’identification attribué a chaque enfant

GouieEs 455 Garmisss e pusisshon est généré de manicre indépendante dans chaque DPJ de la

ébec, mais il est également trés . . . .
Qu ’ & province. Cette particularité constitue une grande lacune de

complexe de les reconnaitre a I’intérieur des , ., R
ces banques de données puisqu’un méme enfant recevant

autres registres publics dénominalisés.

des services en PJ successivement dans plusieurs régions

apparaitra dans chaque banque de données locale avec un
identifiant différent, ne représentant chaque fois qu’une partie de sa trajectoire de service® et dédoublant
certains €léments qui le concerne dans les études provinciales. Cette absence d’identifiant unique a 1I’échelle
provinciale améne donc les chercheurs a surestimer le nombre d’enfants québécois signalés, a sous-estimer

la récurrence de leur signalement et a tronquer certaines trajectoires de services.

Non seulement les enfants suivis en PJ n’ont pas de numéro d’identification unique a travers I’ensemble des
banques de données P1J du Québec, mais il est également trés complexe de les reconnaitre a I’intérieur des
autres registres publics dénominalisés, ne serait-ce que dans le systéme I-CLSC qui documente les services
dispensés en premiere ligne dans le réseau de la santé et des services sociaux. Pourtant, I’analyse de la
trajectoire de services des enfants en PJ ne peut faire I’économie d’un portrait plus exhaustif de ce qui précéde

et suit cette trajectoire. En effet, lorsqu’un enfant arrive

dans les services de PJ, il posseéde déja un bagage familial, \
scolaire, de méme qu’une expérience avec les services de Actuellement, I’appariement probabiliste
santé, sociaux ou communautaires qui influencent son est le seul moyen dont disposent les
développement, de méme que I’intervention qu’il recevra chercheurs pour procéder au jumelage des

en PJ. De plus, 4 la sortie du systéme PJ, les difficultés de données administratives des services de PJ
I’enfant et de sa famille peuvent persister et nécessiter avec celles des autres systémes de service
I’attention des services de santé et des services sociaux, des public. Or, cette procédure est

institutions scolaires et des services judiciaires. A ’heure insatisfaisante, longue et couteuse.

actuelle, plusieurs questions de recherche demeurent en

suspens en raison de cette limite dans le jumelage des

données PJ a celles des autres registres publics. A titre d’exemple, on ne connait pas la portion des enfants
connus des services de PJ de la province qui ont déja consulté et recu des services en premicre ligne. On
ignore également si les enfants ont déja un retard scolaire au moment ot ils entrent en contact avec les services

de PJ ou s’ils le développent durant leur prise en charge.

3 1l est difficile de chiffrer avec précision I’ampleur de cette mobilité des enfants d’une région a I’autre, mais nos travaux
antérieurs indiquent que 8% des enfants connus dans une DPJ ont été référés par une autre DPJ ou voient leur dossier
fermé pour étre transféré vers une autre DPJ. A cela s’ajoute un pourcentage inconnu d’enfants qui déménagent entre
deux épisodes de services dans deux DPJ différentes.



Le jumelage des données administratives des services de PJ avec celles des autres systémes de service public
est nécessaire pour atteindre une meilleure compréhension des trajectoires de ces enfants, de méme qu’une
appréciation de la qualité des services de PJ et de leur arrimage avec les autres services publics. Actuellement,
en I’absence d’identifiant unique provincial, I’appariement probabiliste est le seul moyen dont disposent
les chercheurs pour procéder a ce jumelage. Cette technique permet de reconnaitre un méme enfant d’une
banque de données a une autre lorsque certaines données nominatives, comme le nom, le prénom et la date
de naissance, sont similaires. Toutefois, cette technique produit des taux d’appariement souvent
insatisfaisants (notamment si les données nominales ne sont pas saisies exactement de la méme maniére ou
sont partiellement manquantes). Elle nécessite par ailleurs I’accés a des données nominatives, ce qui exige
I’intervention de la Commission d’acces a I’information (CAI), seule entité pouvant autoriser le jumelage des
données nominatives des DPJ avec celles du réseau MSSS/RAMQ. Lorsque ’autorisation est obtenue, la
RAMQ peut alors recueillir les données nominatives des différents registres du réseau de la santé, faire le
jumelage et retourner au chercheur les données appariées dénominalisées. La procédure comporte plusieurs
étapes et justificatifs (auprés de la RAMQ, de la CAI, des DPJ concernées, et de 1’établissement d’attache du
chercheur), elle est donc longue, mais s’avére aussi trés couteuse, puisque des frais sont exigés pour ce
jumelage. A titre d’exemple, a partir d’une cohorte déja constituée par un chercheur et composée de 1000
enfants suivis en PJ, les frais exigés pour 1’obtention des données sur les services médicaux rendus a ces
enfants dans les banques de la RAMQ et la création d’un groupe-témoin de 1000 enfants similaires a la

cohorte étudiée se sont élevés a 20 000$ et le processus a duré 3 ans.

La présence d’un numéro d’identification unique a chaque enfant a 1’échelle du Québec et a travers
plusieurs registres publiques dénominalisés est indispensable pour pallier aux multiples limites et contraintes
que nous venons de mentionner. Un tel numéro unique existe déja dans le systéme de santé et de services
sociaux québécois. Désigné par I’acronyme NIU, il permettra éventuellement de relier a un méme usager
I’ensemble des services de santé qu’il aura regus (ex. : analyses de laboratoire, radiographies, prescriptions
de médicaments, hospitalisations, etc.). Toutefois, selon le Plan stratégique 2015-2020 du MSSS (MSSS,
2017), il n’est pas prévu que les données des services sociaux, dont celles de la PJ, soient intégrées a ce vaste

chantier.

L’accés a un numéro d’identification unique favoriserait de nouvelles perspectives de recherche. Parmi ces
perspectives, on pense notamment a la possibilité de tracer des trajectoires de service de santé et de services
sociaux depuis la naissance jusqu’a 1’age adulte, d’identifier les effets a long-terme de I’intervention en PJ
sur I’utilisation ultérieure des services de santé, de comparer les enfants suivis en PJ aux enfants de la
population générale en ce qui a trait a leur utilisation antérieure et ultéricure des différents services publics
ou encore de juxtaposer les parcours scolaires et de placement en milieu substitut chez les enfants desservis
par les services de PJ. Il existe d’ailleurs des exemples fructueux de jumelage de données PJ a d’autres
données de registres publics. Tout prés de nous, la province du Manitoba dispose du Manitoba Population
Research Data Repository, un répertoire de données dénominalisées développé par 1’Université du Manitoba.
Y sont jumelées plus de 70 banques de données sur les services de santé et les services sociaux, sur

I’éducation, I’emploi, la justice, les naissances, les décés et le recensement. A partir de ce grand répertoire,



des chercheurs manitobains ont démontré que les enfants placés en milieu substitut par les services de PJ sont

Il existe des exemples fructueuxh

jumelage de données PJ a d’autres
données de registres publics dans d’autres
provinces du Canada et ailleurs. Le
Québec devrait s’inspirer de ces travaux
qui se révelent sécuritaires sur le plan de
la préservation de la confidentialité des
données et permettent des avancées
majeures dans  1’amélioration  des
politiques et la compréhension des

facteurs déterminants dans la

Qaltraitance.

3 a 5 fois plus a risque de décéder par suicide ou de se
retrouver aux urgences pour une tentative de suicide,
comparativement a des enfants de la population générale
avec un profil sociodémographique similaire (Katz et al.,
2011; Rhodes et al., 2012). De telles démonstrations sont
extrémement puissantes pour guider 1’amélioration des
services. D’autres études basées sur un jumelage de
données PJ ont été réalisées en Californie (Putnam-
Hornstein, Cederbaum, King, Eastman and Trickett, 2015),
en Australie occidentale (O’Donnell et la., 2010) et en
Suéde (Vinnerljung, Hjern, & Lindblad, 2006). Le Québec
devrait s’inspirer de ces travaux qui se révelent sécuritaires
sur le plan de la préservation de la confidentialité des

données et qui permettent des avancées majeures dans

I’amélioration des politiques et des services, ainsi que dans
la compréhension des facteurs déterminants dans la maltraitance (Putnam-Hornstein, Needell and Rhodes,
2013).

Considérant la nécessité d’intégrer les différentes trajectoires de services des enfants pour
apprécier la capacité de nos systémes a répondre a leurs besoins et ultimement, les
améliorer, nous recommandons de :

4 N\
Recommandation 1. Rendre accessible aux chercheurs le numéro d'identification
unique (NIU) provincial généré par la RAMQ dans les banques de données
informationnelles des services de protection, mais également dans les données des

services de premiére ligne et autres services sociaux et de santé.
|\ J

( )

Recommandation 2. Elaborer des procédures de jumelage simplifiées et accélérées
en contexte de recherche, pour faciliter l'utilisation de données provenant de
différents systémes tout en assurant le respect des principes de confidentialité et de
respect de la vie privée.

. J

1.2 L’autorisation des recherches multicentriques : un processus long, couteux et incohérent

Dans une étude sur les réformes en santé et plus spécifiquement sur la réforme du processus éthique en santé
au Québec, Rahimzadeh (2017) dénonce « le manque d’efficacité procédurale » dans les démarches

d’autorisations préalables a la réalisation des études dites multicentriques, ¢’est-a-dire des études nécessitant



la participation de plus d’un établissement et permettant donc d’aller au-dela des réalités locales ou
régionales. Une simplification et une standardisation du processus favoriserait notamment la compétitivité de
la province en recherche (Rahimzadeh, 2017). Notre expérience des recherches multicentriques vient en appui

a cette recommandation.

Pour qu’une recherche soit autorisée dans un établissement de santé et de services sociaux du Québec, un
processus en trois étapes doit étre franchi. La recherche doit d’abord faire 1’objet d’une évaluation
scientifique menée par les pairs (par d’autres chercheurs dont le domaine d’expertise est similaire). Ensuite,
le chercheur doit obtenir un certificat éthique pour réaliser sa recherche. C’est sur la base de ces deux
premicres étapes que I’établissement sollicité peut procéder a I’examen de la convenance du projet sous leur
égide, lequel consiste a évaluer la faisabilité organisationnelle de réaliser la recherche. Au Québec il existe
19 DPJ réparties en autant d’établissements de santé et de services sociaux (CISSS et CIUSSS). En cas de
recherche multicentrique, 1’étape de 1’évaluation éthique est centralisée. Un seul comité d’éthique a la
recherche (CER), le CER dit « évaluateur », est mandaté pour faire 1’examen éthique du projet. Le certificat
éthique émis par le CER évaluateur est ensuite entériné par les CER des autres établissements, en vertu du
Cadre de référence des établissements publics du RSSS pour I’autorisation d’une recherche menée dans plus
d’un établissement (MSSS, 2016). Le chercheur doit ensuite lui-méme solliciter la participation de chaque
établissement ciblé, par I’obtention d’une lettre de convenance institutionnelle. Selon I’article 11.1 de ce

cadre de référence :

« Lorsque le chercheur lui fournit la lettre dans laquelle le CER évaluateur confirme le résultat positif de
I’examen scientifique et de I’examen éthique, accompagnée de la version finale des documents se rapportant
a la recherche tels qu’approuvés par le CER évaluateur, la personne mandatée pour autoriser les recherches
dans un établissement doit procéder avec diligence afin :

o d’obtenir d’une personne ou d’un comité de I’établissement le résultat de I’examen de la convenance
du projet a I’etablissement; et

e d’informer le chercheur, dans les cing jours ouvrables, de sa décision d’autoriser ou non le
déroulement de la recherche [...].

e Le délai de cing jours ouvrables est un délai de rigueur : si 30 jours civils se sont écoulés depuis la
date ou le chercheur a fourni & I’établissement les documents permettant d’effectuer I’examen de la
convenance du projet, tel que prévu a I’article 9.2 ([I’établissement veille notamment a ce] « que
I’encadrement requis soit mis en place dans cet établissement pour qu’un chercheur : soit informé
avec diligence et au plus tard cing jours ouvrables aprés le dép6t de sa demande, si des documents
additionnels sont requis pour que I’établissement puisse commencer I’examen de la convenance du
projet a I’établissement ».

Notre expérience avec au moins trois études provinciales démontre qu’une fois 1’approbation éthique
obtenue, le processus d’examen des convenances institutionnelles a travers I’ensemble des établissements
nécessite au minimum 6 mois. Ceci dépasse largement les 30 jours prévus au mécanisme établi par le MSSS.

De plus, chaque établissement a ses propres exigences quant aux formulaires et éléments composant la



\

demande d’examen de convenance. Le nombre de formulaires a remplir varie de quatre a 22, selon
’établissement. L’absence d’un mécanisme uniforme et centralisé de convenance institutionnelle rend le
processus particuliérement complexe et colteux lorsque ces études chevauchent des périodes pré et post
réforme du réseau de la santé et de services sociaux. Malgré la mise en place graduelle d’un nouveau guichet
unique de traitement et de suivi des examens de convenance institutionnelle (Nagano), les démarches sont
loin d’étre simplifiées et le mécanisme n’est pas pour autant centralisé. Le guichet Nagano requiert, pour
chaque établissement, un code d’utilisateur et un mot de passe qui leur sont propres. Pour une étude

provinciale impliquant tous les établissements, cela

\ nécessite 19 codes d’utilisateurs différents.

Il apparait qu’a D’étape d’examen de la
convenance institutionnelle,  certains Le processus de convenance institutionnelle est également
établissements formulent des exigences qui ponctué¢ d’incohérences. Par exemple, dans le cadre de
relévent davantage de 1’éthique que de I’une de nos études provinciales, un CIUSSS exigeait que
convenance institutionnelle, remettant ainsi I’équipe de recherche ait obtenu une approbation éthique
en question l’approbation éthique déja finale, alors que cette approbation est elle-méme
octroyée par le CER évaluateur. conditionnelle a 1’obtention des lettres de convenance

\ institutionnelle. Aussi, deux établissements ont émis des

conditions particuliéres a la production de leur lettre de
convenance institutionnelle qui ne tenaient pas compte de la décision finale du CER. L’un a demandé que les
données soient détruites un an apres la publication de I’étude, alors que la durée de conservation des données
approuvée par le CER était de sept ans*®. L’autre établissement a exigé pour sa part que le numéro
d’identification de I’enfant dans P1J, déja dénominalisé, soit encrypté avant d’étre transmis a 1’équipe de
recherche. Cette fagon de faire va a I’encontre de la décision du CER évaluateur et améne une complexité et
une lourdeur accrue a la tache des intervenants participant a la collecte de données, sans compter

I'augmentation du risque d'erreurs.

La durée exagérée du processus menant a 1’autorisation d’une recherche multicentrique et les incohérences
qu’il présente nécessitent I’embauche de personnel dont la rémunération est prise & méme les fonds de

recherche. Cela explique en partie le petit nombre de recherches panquébécoises.

411 est d’ailleurs habituel de conserver les données de recherche sept ans aprés leur publication; cette durée permet
d’effectuer des analyses secondaires et d’approfondir des thématiques a partir de données colligées.



Considérant les obstacles a la réalisation d'études multicentriques et I’intérét de ce type
d’étude sur la compréhension de I’ensemble de la clientéle et des services en PJ de la
province, nous recommandons de :

{ N\
Recommandation 3. Mettre en place un mécanisme centralisé de demande
d’examen de la convenance institutionnelle, de maniére a standardiser et
unifier le dossier de demande et de suivi pour les recherches réalisées dans
plus d'un établissement.

e J

( N
Recommandation 4. Réviser le Cadre de référence des établissements
publics du RSSS pour I’autorisation d’une recherche menée dans plus d’un
établissement (MSSS, 2016), afin de micux départager ce qui reléve de

1'éthique de ce qui reléve de la convenance institutionnelle.
\. J

d N
Recommandation S. Mettre en place un mécanisme garantissant que les
décisions ¢thiques du comité¢ d'éthique de la recherche (CER) désigné
comme CER évaluateur soient entérinées.

. 7

1.3 Une diversité culturelle mal documentée dans les banques de données

Une meilleure connaissance des clientéles issues de la diversité culturelle de méme que des décisions prises
a leur égard est importante si ’on veut développer des pratiques et offrir des services adaptés a leurs
spécificités. Ces renseignements sont essentiels pour déceler des différences en matiére d’acces aux services

ou d’éventuels traitements différentiels, de méme que pour corriger les biais a l'encontre de ces populations.

Cependant les renseignements permettant de déterminer le groupe ethnoculturel de ’enfant et qui sont
consignés dans les banques de données informationnelles des services en PJ et des services en CLSC sont de

qualité insuffisante aux fins de la recherche. A titre

\ d’exemples, pour 60% des enfants signalés, 1’information

Lo mmnne de Bl de eamies concernant leur groupe ethnoculturel est manquante dans

informations clés sur la clientéle i la . . ,
] © _ © slc eslfu q cie bele s;ue del les données PIJ. Pour les enfants évalués, le taux de
iversité culturelle disponibles dans les , . e o .
P données non valides s’éléve a pres de 40%. Ce probléme,
banques de données du réseau (ex. : PIJ, I- o L .
) Lo o particuliérement observable pour les DPJ situées en région,
CLSC) contribue a freiner leur utilisation, . . ] ] ] .
. résulte de la complexité a saisir les informations relatives a
que ce soit a des fins de recherche ou de i )
.. D . . cet aspect, en raison notamment de la trés longue liste de
suivi des clienteles et des interventions.

\ catégories ethnoculturelles qu’ils doivent utiliser a cet effet

et du manque de cohérence entre ces catégories, qui souvent




confondent nationalité, religion, race et identité. Quelques études menées a I’IUJD ont porté sur I’évaluation
des signalements d’enfants de minorités ethnoculturelles par les services de protection (Lavergne et al., 2009;
Dufour, Lavergne et Ramos, 2015; Sarmiento et Lavergne, 2017; Robichaud, 2017) mais ces travaux sont
demeurés limités a la région montréalaise ou des efforts ciblés de saisie et de validation de données ont été
consentis par les milieux a certains moment clés. La faible qualité des données permettant d’examiner les
caractéristiques ethnoculturelles de la clientéle des services de PJ explique en grande partie le peu d’études

sur ce sujet par ailleurs tres actuel.

En 2015, le Groupe d’intérét sur la recherche interculturelle aupres des jeunes en difficulté du Centre
jeunesse de Montréal-Institut universitaire, avec 1’appui de la Table des Directeurs.trices de la qualité des
services des Centres jeunesse, de la Direction des Centres de la Famille Batshaw ainsi que du Centre jeunesse
de Montréal-Institut universitaire, avait proposé des mesures précises en ce sens a la Direction générale des
technologies de I’information du MSSS; a ce jour la proposition n’a recu aucun suivi. Pourtant, des
changements relativement mineurs contribueraient grandement a améliorer la qualité des informations
disponibles dans P1J et dans d’autres registres publics au sujet des caractéristiques de la clientéle issue de la
diversité culturelle. On pourrait par exemple miser sur les mémes catégories de groupes ethnoculturels que
celles utilisées dans le recensement canadien, ainsi que dans de grandes enquétes comme I’Etude canadienne

d’incidence sur les signalements aux services de protection de I’enfance ou I’EIQ.

Considérant I'absence d'information fiable pour dresser un portrait complet et continu
de la diversité culturelle grandissante au sein de la clientéle et 1a nécessité d'adapter les
services en conséquence, nous recommandons de :

4 )

Recommandation 6. Redéfinir les catégories de groupe ethnoculturel
consignées dans les banques de données informationnelles des services de
protection, en s'assurant: 1) que celles-ci reposent sur une définition
commune, conceptuellement claire, basée sur les connaissances récentes, et
2) que la procédure de saisie de l'information soit simplifiée pour les
intervenants.

- J




2. LA NON RECONNAISSANCE DU STATUT DE CHERCHEUR
D’ETABLISSEMENT

En 1988, la Commission d’enquéte sur les services de santé et services sociaux a recommandé le
développement de mécanismes et d’infrastructures capables de faire le lien entre la pratique et la recherche.
C’est en 1995 que la premiére désignation universitaire sera remise a un établissement, selon 1’article 90
de la Loi sur le systéme de santé et services sociaux. L’un des objectifs poursuivis par la création d’instituts
universitaires (IU) dans le secteur social est de : « Promouvoir le développement de la recherche au sein
du réseau afin d’améliorer les connaissances sur les problémes sociaux, leurs déterminants et les groupes
vulnérables et de favoriser une meilleure prestation des services, des programmes et des pratiques
professionnelles » (Gouvernement du Québec, 2010). Actuellement, le Québec compte 7 IU et 3 centres
affiliés universitaires (CAU) du secteur social. Parmi ceux-ci, ’IUJD développe et actualise une
programmation de recherche directement branchée sur les réalités des services de protection. Pour prétendre
a une désignation en tant que CAU ou IU, les établissements doivent « démontrer la présence de
chercheurs d’établissement » (Gouvernement du Québec, 2010). Or, a I’heure actuelle, si cette présence
constitue une exigence, elle ne s’accompagne pas de la reconnaissance du statut de chercheur d’établissement,
tant par le MSSS que par le FRQSC.

La tache d’un chercheur d’établissement est vaste et complexe. Tout comme leurs collégues en poste dans
les universités, ils détiennent une affiliation universitaire, doivent obtenir des fonds de recherche externes par
voie de concours, se conformer aux normes éthiques en vigueur, superviser des ¢tudiants de maitrise et de
doctorat, publier des articles dans des revues savantes et présenter les résultats de leurs travaux dans des
congres scientifiques. Les chercheurs d’établissement doivent en outre rester a 1’affiit des besoins de
recherche de leur établissement, actualiser une programmation de recherche conséquente, diffuser leurs
résultats de recherche de maniére adaptée auprés d’un public diversifié (ex. : intervenants, gestionnaires,
décideurs, chercheurs, usagers) et contribuer au développement de pratiques de pointe. En résumé, on attend
des chercheurs d’établissement qu’ils répondent aux mémes exigences que leurs homologues universitaires,

tout en contribuant aux différents volets de la mission universitaire de leur établissement.

A ce jour le titre de cherchD

d’établissement  est

Malgré cette obligation pour les IU d’employer des
chercheurs d’établissement performants, le titre de chercheur

est absent de la Nomenclature des titres d’emploi, des absent de la

libellés, des taux et des échelles de salaire du réseau de la
Santé et des Services sociaux (Ministére de la Santé et des
services sociaux, version du 2 avril 2019). En conséquence,
les établissements doivent embaucher les chercheurs
d’établissement sous le titre d’Agent de planification, de
programmation et de recherche (APPR), ou encore en tant
que personnel non syndiqué. Or, la fonction d’APPR vise le

soutien des projets de recherche, alors que le chercheur

Nomenclature des titres d’emploi, des
libellés, des taux et des échelles de salaire
du réseau de la santé et des services
sociaux. Cette situation nuit a la recherche
sur les jeunes en protection et donc a

I’amélioration des pratiques qui leur sont

\destinées.




d’établissement doit non seulement développer et diriger des recherches mais également obtenir des fonds
externes pour les réaliser. De plus, la fonction d’APPR n’exigeant pas la détention d’un doctorat, ce dipldme
n’est pas reconnu dans 1’échelle salariale correspondante, alors qu’il constitue une exigence pour prétendre a
un poste de chercheur. Les chercheurs d’établissement sont donc rémunérés a la méme hauteur que les APPR
du réseau qui travaillent sur leurs projets en tant que coordonnateurs ou professionnels de recherche, avec un
niveau de responsabilité et d’imputabilité toutefois beaucoup plus élevé.

La reconnaissance du statut de chercheur d’établissement fait également défaut du c6t¢é du FRQSC. Cet
organisme subventionne, par différents programmes, la recherche sociale au Québec. Or, les chercheurs
d’établissement, essentiels a la réalisation de la mission des IU, sont exclus d’une partie importante de ces
possibilités de financement. En effet, méme s’ils possédent une affiliation universitaire, ils ne peuvent se
prévaloir du role de chercheur-e principal-e (et donc étre titulaires de la subvention éventuellement octroyée),
que sur les concours Audace et sur certaines Actions concertées, ces derniéres étant des appels de propositions
ciblés sur une thématique choisie par un ministére et couvrant I’ensemble des sciences sociales et de la
culture. Or, celles-ci portent rarement sur la réalité¢ de la PJ. Par ailleurs, les chercheurs d’établissement ne
sont pas admissibles en tant que chercheurs principaux aux autres concours, notamment les Regroupements
stratégiques, le Soutien aux équipes de recherche, I’Appui a la recherche-création, le Soutien a la recherche
professorale®. Le FRQSC justifie ces régles d’admissibilité par le fait que le salaire des chercheurs
d’établissement est financé en partie par des fonds d’infrastructure non-récurrents, ce qui ne ferait pas d’eux
des employés permanents comme leurs collégues chercheurs universitaires. Il s’agit ici d’une incohérence et
d’un manque de continuité entre le FRQSC et le MSSS étant donné que ce dernier les considére comme des
employés permanents; et ils le sont sur le plan syndical. Plutét que de priver les chercheurs de plusieurs
possibilités de financement, il faut réviser les régles d’octrois. Aucun chercheur, universitaire ou en
établissement, n’est a 1’abri d’un changement personnel ou contextuel qui remettrait en question sa capacité
de gérer ses fonds de recherche. Dans ses Régles générales communes, le FRQSC prévoit d’ailleurs des
dispositions en cas d’arrét ou de départ de la personne titulaire d’une subvention; ces régles pourraient étre
adaptées a la réalité des chercheurs d’établissement.

De plus, lorsqu’un chercheur d’établissement s’associe a un chercheur principal sur une demande de fonds,
il ne peut dans certains cas (selon le département universitaire auquel il est affilié) fournir une version abrégée
de son CV. Cette situation réduit les probabilités de financement parce qu’elle ne permet pas au chercheur
d’établissement de faire valoir toute son expertise et parce qu’elle rend ces chercheurs moins attrayants a
associer a une demande de subvention. L’ensemble de ces conditions de travail affaiblissent la capacité de
recrutement et d’attraction de nouveaux chercheurs compétents et de talent, et engendrent des problémes de
rétention des experts hautement qualifiés au sein des Instituts. En effet, dans ce contexte, les milieux

universitaires apparaissent beaucoup plus attrayants que les Instituts.

5> Un programme de financement qui a, entre autres, pour objectif de « contribuer a assurer I'engagement de la reléve
dans les milieux de la recherche et de 1'enseignement universitaire en aidant les personnes qui démarrent leur carriére
en recherche a s'établir de fagon autonome et compétitive sur les plans national et international ».



Par leur proximité et leurs liens étroits avec les milieux cliniques et les décideurs, les chercheurs
d’établissement jouent un rdéle de premier plan dans le développement d’une programmation de recherche
pertinente pour le milieu et indispensable pour I’amélioration des pratiques. Le manque de reconnaissance de
leur statut nuit a ce développement, et par le fait méme, a la capacité qu’ont les instituts de répondre a la

mission universitaire qui leur est donnée.

Plusieurs appels au changement ont été faits depuis 2013, sans succés. Récemment, une lettre signée par la
Directrice générale du CIUSSS-CCSMTL, Mme Sonia Bélanger, a été envoyée au MSSS afin d’appuyer les
demandes des chercheurs d’établissement a 1’égard de la reconnaissance de leur statut et de la révision de la
nomenclature des titres d’emplois. A ce jour, cette lettre demeure toujours sans réponse. Les directeurs
scientifiques des différents IU et CAU du secteur social ont également adressé une lettre au FRQSC afin de
souligner les contraintes liées au statut des chercheurs et a leur admissibilité aux programmes de financement.
Des changements mineurs ont été apportés aux statuts et roles dans les régles communes du FRQSC, mais
ces changements ne modifient en rien I’admissibilité des chercheurs aux programmes de financement.

Considérant ’apport essentiel des chercheurs d’établissement au développement de
la recherche en PJ et a 'amélioration des pratiques, nous recommandons :

(s . A . . )
Recommandation 7. Que le Ministére de la Santé et des services sociaux

accorde une reconnaissance formelle et immédiate au titre de chercheur
d’établissement, afin d’améliorer leurs conditions de travail et de stabiliser
I’expertise dans les instituts universitaires du Québec. Cette reconnaissance
doit passer par une inclusion du titre dans la Nomenclature des titres d’emploi
kdu MSSS.

J

4 N\
Recommandation 8. Que le Fonds de recherche du Québec accorde une
reconnaissance immeédiate au titre de chercheur d’établissement et identifie les
détenteurs de ce titre comme des experts capables de mener des projets de

recherche subventionnés et ce, dans tous les types de concours.
\ J

( )

Recommandation 9. Que soient lancés réguliérement des concours de
financement de recherches de type "Action concertée" dans le domaine de la
protection de la jeunesse.

\
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