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En 2005, le ministere de la Sante et des Services Sociaux
(MSSS] s’est doté d’un Plan d’action en santé mentale
(2005-2010. La force des liens] [PASM], ou l'idée de
partenariat entre les usagers et les décideurs a éte mise
de I'avant. Désormais le MSSS, les Agences de la santé
et des services sociaux [ASSS] ainsi que les Centres
de santé et services sociaux [CSSS] devaient s’assurer
d’ohtenir la participation des utilisateurs de services en
santé mentale, et ce, pour tous les exercices de planifi-
cation et d’'organisation des services de santé mentale.

Ce projet de recherche propose de jeter un regard évalua-
tif sur la mobilisation participative des personnes utilisa-
trices insufflée par le PASM. Pour ce faire, trente-cing
persannes, selectionnees dans 11 régions administratives
du Quebec, ont eté interrogées sur différentes dimensions
de la participation telles gu’elles se présentent dans leur
région: Comment a-t-on recgu et interpréte la directive du
MSSS? Qui participe? Pourquoi participe-t-on? A quoi
participe-t-on? Comment participe-t-on? Quels sont les
enjeux du developpement de la participation ?

De maniere générale, les résultats indiquent que la direc-
tive du MSSS a, pour la plupart des répondants, été hien
recue, mais que cela ne renvoie pas systematiquement
a son application et a sa prise en charge par les institu-
tions. De ce fait, plusieurs lieux de participation ne sont
pas encore investis de la participation des personnes
utilisatrices. Dans les régions explorées, ce sont les
regroupements de personnes utilisatrices, souvent
soutenues par un organisme communautaire, qui sont
les principaux moteurs d’activité de la participation.

RESUME

Ces derniers organisent les processus de nomination et
apportent la plus grande partie des mesures de soutien
aux personnes qui siegent dans les lieux de participation.

Les résultats de I'étude montrent entre autres que les
principales préoccupations portées par les personnes
utilisatrices ne sont pas tant liées a I'organisation des
services gu’a leurs conditions de vie dans la commu-
nauté: logement, travail, droits, etc. En ce qui concerne
plus directement les services, le réle attribué aux
personnes utilisatrice est souvent celui de courroie de
transmission de l'information. Leur influence sur les
décisions est quant a elle plutot mitigee.

Dans les régions, les facteurs reconnus pour influencer
le développement de la participation par les répon-
dants sont les caractéristiques des acteurs impliqués, le
financement, la présence ou non d’un regroupement de
personnes utilisatrices, I'implication du milieu commu-
nautaire, le contexte organisationnel et les expériences
passees de participation.

Pour rendre plus effective I'application de la directive
du MSSS, différentes mesures apparaissent incon-
tournables: préciser les réles et les attentes envers les
personnes utilisatrices, définir les cibles a atteindre et
rendre obligatoire la reddition de compte et le finance-
ment des activités de participation par les CSSS, les
ASSS et le MSSS.



Le present rapport de recherche vise a présenter les
résultats d’une recherche exploratoire sur l'un des
aspects novateurs du Plan d’oction en santé mentale
2005-2010. Lo force des liens [PASM]: Le MSSS, les
ASSS et les CSSS, devront désormais s'assurer d’obtenir
la participation des utilisateurs de services en santé
mentale et de leurs proches dans leurs différents exer-
cices de planification et d’organisation de services de
santé mentale! (MSSS, 2005). Prés de sept ans apres
I'adoption de ce Plan d’action, plusieurs acteurs de
I’Alliance Recherche-Université-Communauté Interna-
tionale - Santé Mentale et Citoyenneté [ARUCI-SMC]
s'interrogeaient sur la maniere dont ces instances
institutionnelles et les personnes utilisatrices® avaient
répondu a cette invitation.

LARUCI-SMC? consiste en un regroupement de cher-
cheurs, d'organismes partenaires des secteurs commu-
nautaires et publics ainsi que des personnes utilisatri-
ces des services de santé mentale provenant du Breésil
et du Québec. Ultimement, I’ARUCI-SMC vise a produire
des connaissances pertinentes tant sur le plan scien-
tifigue que sur le plan de I'amélioration des pratigues,
des services et des politiqgues de santé mentale afin
d’assurer aux personnes vivant avec des prohlemes de
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santé mentale I'accés a un plein exercice de citoyenneté.
Cet engagement se manifeste, entre autres choses, par
la mise en ceuvre de recherches novatrices centrees sur
la perspective des personnes utilisatrices de services".
Le volet québécois de I'ARUCI-SMC a dans sa struc-
ture de fonctionnement un comité-citoyens composeé
uniguement de personnes utilisatrices de services de
santé mentale. Ce comité a pour mandat d’assurer la
prise en compte et la participation active des personnes
vivant avec un probhleme de santé mentale dans les
différents lieux, activités et orientations de I’ARUCI-
SMC [ARUCI-SMC, 2011). C’est dans ce contexte que le
comité-citoyens a jugé necessaire de financer une etude
qui permettrait de dresser le portrait québécois de la
participation des personnes utilisatrices aux différentes
instances de planification et d’'organisation des services
de santé mentale suite a I'implantation du PASM.

Dans la premiere partie du rapport quelques éléements
historiques et contextuels autour de la participation de
personnes utilisatrices aux instances de planification
et d’'organisation des services de santé mentale sont
présentés. Viennent par la suite les considérations sur
la question de recherche, la méthodologie et enfin, les
résultats de I'étude.

1. Bien que la directive invite également les proches, cette étude concerne seulement I'application de la directive en ce qui concerne les personnes utilisatrices

de services.

2. Dans ce rapport, bien que nous préférions I'appellation personnes utilisatrices de services en santé mentale, nous avons parfois eu recours a la terminologie

personne utilisatrice ou usager pour alléger le texte.

3. L’ARUCI-SMC est financée par le CRSH (numéro de dossier: 885-2008-1002) et le CRDI (numéro de dossier: 104-518-014).

4. Enregard de ce mandat, les membres de 'ARUCI-SMC ont priorisé trois axes de recherche, dont celle sur les pratiques citoyennes. Sous ce theme, il s'agit
de porter un regard sur les conditions et les effets de la participation des usagers (dans les secteurs public et communautaire), ainsi que sur les pratiques
d’action politique collective développées par les organisations communautaires et les associations d’usagers.

INTRODUCTION 7



Depuis plusieurs decennies, la participation publique a
la gouvernance est une des valeurs phares du systeme
de santé au Québec (Forest et coll,, 2003). On a depuis
assisté a I’émergence de plusieurs approches innova-
trices qui incluent la participation des usagers dans
I'évaluation de la qualité des services (Rodriguez et call.,
2006). La participation publique qui est le type de partici-
pation promu par le PASM, ne doit cependant pas étre
confondue avec la «participation sociale®>» ou encore
avec la «participation citoyenne » en ce qu’elle est:

«... encadrée par des méthodes que met en
place [ "Etat, par lesquelles ce dernier invite des
citoyennes et citoyens a /mrtic/per, a divers
dqgrés, a la prise de décision, a titre d'acteurs
de la société ancrés dans des pratiques (profes-
sionnelles, po/it/ques ou communautaires) et des
contextes sociaux ou po/itiques spécfiques, ou
a titre dindividus représentatifs de la popula-
tion » (CSBE, 2004, p.14).

La participation publiqgue agit donc a lintérieur du
systeme, ici celui de la sante, et consiste a prendre
part au processus de décision publique avec un pouvair
plus ou moins étendu. Si ce type de participation n'a

- EMENTS HISTORIQUES
ET CONTEXTUELS DE LA
PARTICIPATION PUBLIQUE
EN SANTE MENTALE

rien de nouveau dans le systeme de santé au Quebec,
ce n'est pas le cas pour le secteur plus spécifique de la
santé mentale qui a connu un développement beaucoup
plus lent des processus participatifs. On peut en effet
faire remonter les premieres initiatives en ce sens aux
travaux preparatoires a la Politique de santé mentale de
1989 (MSSS, 1989] dans lesquels avaient ete impliquees
guelgues personnes utilisatrices. Pour autant et bien
que la Palitique qui allait en résulter a permis de réelles
avancees sur le plan de la reconnaissance des droits des
personnes utilisatrices, I'idée méme de participation des
personnes directement concernees y etait encore tres
peu déeveloppeée.

Dans cette meéme decennie, la participation des
personnes utilisatrices connaitra une certaine perceée
a travers toute une série de travaux visant a reformer
les services de sante mentale [Clement, 2011).
Ainsi, en 1997, le Gouvernement du Quebec publie le
Bilan d’implantation de la Paolitique de santé mentale
pour lequel il a eu recours a huit categories differentes
d’acteurs ([stakehaolders) et au nombre duquel figurent
les personnes utilisatrices. Au terme du Bilan, une
serie de recommandations provenant des revendica-
tions des personnes utilisatrices elles-mémes est faite.

5. Le Conseil de la santé et du bien-étre (1997) donne la définition suivante de la participation sociale: «La participation sociale implique un échange réci-
proque entre I'individu et la collectivité ; elle met en cause, d’une part, la responsabilité collective de permettre a tous de participer activement a la vie
en société et, d'autre part la responsabilité individuelle d’agir en citoyen responsable [...] La participation sociale peut prendre diverses formes: travail
rémunéré, investissement humain et financier dans un entreprise ou dans un projet communautaire, entraide et bénévolat, engagement dans les institutions
démocratiques, etc. Elle prend aussi de formes plus informelles. Limplication dans sa propre famille constitue aussi également une forme de participation
sociale. En conséquence, elle se manifeste d’abord a I'intérieur du lien existant entre Iindividu, sa famille et ses proches. Elle prend ensuite forme dans les
relations entre I'individu et ses différents milieux de vie que sont I'école, le milieu de travail, la vie communautaire, etc. Finalement, la relation entre I'individu
et sa collectivité traduit elles aussi, un aspect de la participation sociale ». (p.3)
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Dans certaines d’entre elles, on releve I'intention expli-
cite d'impliquer davantage les personnes utilisatrices.
Les voici (MSSS, 1997]:

(@ Voir a [I'élaboration des regles d'éthique de
groupes pratiguant la défense des droits, I'aide et
I'accompagnement, ainsi que les comités d’usagers,
en consultation avec les usagers et leurs différents
partenaires;

(@ Développer, en association étroite avec les usagers
et usageres, les familles, ainsi que les intervenants
et intervenantes, le volet evaluation des pratiques
d’intervention, afin d’établir les niveaux de concor-
dance avec les besoins des personnes.

(@ Conserver la formule du tripartisme® et I'enrichir
de la participation des usagers, des usageres et de
leurs proches.

(@ Créer une commission parlementaire en vue de
proceder a la mise a jour de la Loi sur la protection
du malade mental, en y associant principalement
les usagers et usageres, les groupes d’entraide
d’'usagers, les comités d'usagers, les groupes de
défense des droits en santé mentale.

En 1998, dans cette méme mouvance, '« appropriation
du pouvoir» va apparaitre comme principe directeur
du nouveau Plan d’oction pour la transformation des
services de santé mentale [MSSS, 1998]. On convient
alors que «l’'usager ou l'usagere [doivent étre] consul-
tés sur les modalités d’organisation des services de
santé mentale, que ce soit en établissement ou en milieu
communautaire. La défense des droits des usagéres et
des usagers constitue d’oilleurs un des fondements de
cette démarche collective d'appropriation du pouvair »

(p.17].

Des la decennie «390», on retrouve donc des énonceés
concrets sur les intentions ministérielles d’impliquer
davantage les personnes utilisatrices a la gouverne des
services de santé mentale. Mais, a cette époque, il ne
s'agit encore que de souhaits; aucune mesure concrete
n'est retenue, ni méme proposée. En témoigne le recours

aux termes «consulter», «associer», «en consultation
avec », etc. Tout compte fait, nous ne sommes pas encaore
parvenus a l'idée d'une participation réelle et organi-
see des personnes utilisatrices. Pour s’en approcher, il
faudra attendre le Forum sur la santé mentale tenu en
I'an 2000, alors gue madame Pauline Marois est ministre
de la Santé et des Services sociaux.

On se souviendra que ce forum avait pour objectif de
faire le bilan du Plan d’action pour la transformation des
services de santé mentale adopté en 1998. A I'issu de
celui-ci, les participants réaffirment tous I'importance
de garder le cap sur «|'appropriation du pouvoir» comme
principe directeur de l'organisation des services, mais
considerent que cette orientation doit étre précisee.
Aussi, pour ce faire, I'une des mesures suggérées dans
la publication du document Accentuer la transforma-
tion des services de santé mentale: cibles priaritaires
adoptées au Forum sur la santé mentale de septembre
2000 est d'«assurer lo participation d’ou moins deux
personnes utilisatrices de services aux meécanismes
de concertation qui soutiennent la prise de deécision
en matiére de planification, d’organisation, de mise en
ceuvre et d’'évaluation des orientations ministérielles de
sante mentale» (MSSS, 2001, p.20].

Dans ce document, on insiste également sur le fait que
dans la transformation des services de santé mentale,
les personnes utilisatrices doivent partager les mémes
responsahilités que les autres acteurs et que I'on doit
« favariser la participation des personnes utilisatrices
de services au regard du mandat qu’ils assument, tout
en offrant des conditions d'exercice adaptées a leurs
capacités» (p.38].

L'idée de la participation des personnes utilisatrices
a la gouvernance des services de santé semble désor-
mais acquise sans étre pour autant assortie de mesures
concretes d’actualisation. Pour cela, il faudra atten-
dre quelgues années encore, plus précisément jusqu’en
2005, année ou sera adopté le Plan d’oction en santé
mentale [2005-2010]: La farce des liens [PASM] [MSSS,
2005]. Cette fois le partenariat avec les personnes utili-
satrice devient une condition formulée sous forme de
directive:

6. Tripartisme: « Ces comités sont composes en parts égales de représentants des établissements du réseau de la santé et des services sociaux, de représen-
tants d'organismes communautaires actifs en santé mentale et de représentants des différentes communautés et organisations de la région pouvant avoir une

influence en santé mentale» (MSSS, 1997)
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«Le MSSS, fles Ajences de la santé et des
services sociaux (ASSS) ainsi que fes Centres
de santé et services sociaux (CSSS) devront
sassurer dobteniv la participation des utilisa-
teurs de services en santé mentale et de leurs
proc/zes dans tous les exercices de p/an/ﬁ'cat/on
et d organisation de services de santé mentale »

[MSSS, 2005: p.18)

Cette directive du PASM vient consacrer la reconnais-
sance officielle des personnes utilisatrices en tant que
partenaires de tous les exercices de planification et
d’'organisation des services de santé mentale. Cette
derniere suggere également qu’il revient aux instances
publiques de services d’initier cette participation.
Cependant, sur la question de la participation, aucune
autre information n'est fournie: la notion de participa-
tion n'y est pas définie, le role attendu des personnes
utilisatrices n'y est pas préecisé, aucun budget n'est
alloué a cette fonction, la question de la représentati-
vité des personnes utilisatrices n'est pas abordée et les
instances impliquées ne sont soumises a aucun proces-
sus de reddition de compte.

Des lors, insufflee par le PASM, on peut se demander
comment la participation des personnes utilisatrices
s'est concrétisée. La guestion apparait d’autant plus
importante que, méme si le PASM est parvenu a son
terme en 2010, on na jamais procédé a I'évaluation de
cette directive. C'est la raison pour laguelle les cher-
cheurs et le comité citoyen de I’ARUCI-SMC ont jugé
nécessaire de dresser un premier hilan sur la maniere
dont les instances publiques (MSSS, ASSS et CSSS] ont
répondu a la directive du PASM d’une part et d'autre part,
comment celle-ci a été regue par les personnes utilisa-
trices. C’est a cette double préoccupation que le présent
rapport de recherche tente de répondre, et ce, en jetant
plus particulierement un regard évaluatif sur la mobili-
sation participative des personnes utilisatrices insufflée
par le PASM.

10 ETAT DE SITUATION SUR LA PARTICIPATION DES PERSONNES UTILISATRICES SUITE AU PLAN D’ACTION EN SANTE MENTALE 2005-2010



OBJECTIF DE
LA RECHERCHE

L'étude réalisée au cours de I'année 2011 avait pour
objectif de dresser un portrait général de la situation de
la participation des personnes utilisatrices de services
de santé mentale suite a I'implantation du PASM. De
maniere plus spécifique encore, il s'agissait de répon-
dre a la question suivante: comment dans les diffe-
rentes régions du Québec s’est-on approprié la directive
lancée par le MSSS a I'effet que « les Agences de la santé
et des services saciaux [ASSS] ainsi que les Centres de
santé et services sociaux [CSSS] [devaient] ... désor-
mais, s‘assurer d’obtenir la participation des utilisateurs
de services en santé mentale et de leurs proches dans
tous les exercices de planification et d’organisation de
services de santé mentale» (MSSS, 2005: p.17].

Pour ce faire, nous avons choisi de documenter les

dynamiques de participation développées dans différen-
tes regions du Québec entre 2005 et 2010.

OBJECTIF DE LA RECHERCHE 1



A I'automne 2010, nous avons réalisé une étude explo-
ratoire en vue d'apprécier la faisahilité d’'un état de
situation de la participation des personnes utilisatri-
ces a partir des informations detenues par les respon-
sahles des dossiers de santé mentale dans les 18 ASSS.
Treés tot au cours de cette démarche, il fallut se rendre
a I’évidence que peu d’informations sur les plans local
et régional étaient disponibles. En contrepartie, cette
exploration a mis en évidence les ecarts importants
qui existaient entre les différentes régions du Quebec.
Ainsi, tandis que certaines régions étaient tres actives
sur le plan de la participation des personnes utilisatrices,
d’autres, au contraire, ne semblaient aucunement enga-
gées dans cette voie, ou si peu.

Ces constats, issus de la phase explorataire, nous ont
amenés a retenir douze régions aux fins de I'Etat de
situation de la participation des personnes utilisa-
trices suite @ I'implantation du PASM. En fait, nous
avons retenu les douze régions dans lesquelles il était
possible de retracer et de documenter des initiatives
concretes de participation des usagers a la planifica-
tion et a l'organisation des services de santé mentale.
De ces dernieres, onze ont accepte de participer a notre
étude. Cesregions sont: Bas-St-Laurent [01), Saguenay
- Lac-St-Jean [02), Quebec (03], Mauricie - Centre-du-
Quebec (4], Estrie [05], Montreal (06], Chaudiere-Appa-
laches [12], Laval (13], Lanaudiere [14), Laurentides
(15] et Monterégie (16].

METHODOLOGIE
DE LA RECHERCHE

RECRUTEMENT DES PARTICIPANTS

Dansles 11 régions étudiées, 33 personnes ont participé
a I'étude, soit 11 acteurs-clés, 11 personnes prove-
nant du milieu institutionnel (intervenants ou gestion-
naires] et 11 personnes utilisatrices de services de santé
mentale. Aux fins de la présente étude, I'acteur-clé a été
défini comme une personne qui a participé activement a
actualiser la directive du PASM soit en organisant, soit
en soutenant la participation des personnes utilisa-
trices aux exercices de planification et d’organisation
des services de santé mentale, et ce, sur une peériode
de temps suffisamment longue pour pouvoir dresser un
portrait de la situation qui prévaut a I’échelle régionale
et/ou locale. Cet acteur clé pouvait étre un responsable
d’une organisation de personnes utilisatrices, le répon-
dant régional en santé mentale de I’ASSS, une personne
impliquée dans un organisme communautaire, etc. Tous
les acteurs-clés qui ont participé a I'étude ont été recru-
tés par l'intermédiaire du répondant en santé mentale
des ASSS des onze régions ciblées.

Une fois les onze acteurs-clés recruteés, nous les avans
invités a nous diriger vers une personne utilisatrice
et/ou d'une personne appartenant au milieu institu-
tionnel [ASSS ou CSSS] et qui, en raison de son expé-
rience de participation aux instances de planification
et d’'organisation des services de santé mentale, leur
apparaissait étre un bon candidat pour participer a
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notre étude. Enfin, si la personne ainsi identifiee etait un
usager, on lui demandait de nous paointer une personne
du milieu institutionnel ; s'il s'agissait d’une personne du
milieu institutionnel, on lui demandait de nous pointer un
usager. Dans chacune des onze régions, c’'est donc par la
technigue boule de neige que s’est construit I'échantillon
de I'étude tel que présenté a la figure 1.

On notera que deux autres personnes ont également été
rencontrées en entrevue pour nous aider a éclaircir un
certain nombre d’aspects qui nécessitaient des préci-
sions. Dans un premier cas, la personne a été sélection-
nee en fonction de la position gu’elle occupait dans une
assaociation de personnes utilisatrices et, dans un second
cas, en fonction des connaissances particulieres qu'elle
possédait en lien avec le dossier régional de la participa-
tion des personnes utilisatrices. Le tableau 1 présentela
répartition finale des 35 participants a I'étude selon leur
provenance et leur statut.

FIGURE 1.

|dentification d’un

—>

SCHEMA DE LA TECHNIQUE BOULE DE NEIGE

Identification d’une
personne utilisatrice

et/ou personne %
appartenant au milieu

COLLECTE DE DONNEES

La collecte de données s’est réalisée par entrevues
semi-dirigées [annexe 1] entre mai et novembre 2011.
Les themes de I'entrevue s'organisaient autour des
enjeux suivants: la représentativité et la légitimité des
personnes qui participent, le type d'organisation qui les
soutiennent, les mesures de soutien mises en place a
cet effet, la prise de parole dans les lieux de participa-
tion, les revendications portées et le partage du pouvoir
decisionnel. Enfin, nous souhaitions egalement recueil-
lir des informations plus contextuelles et analytiques.
Pensons ici, par exemple, a I'histoire de la participation
des personnes utilisatrices tant au Québec que dans les
différentes régions du Québec, aux perspectives d’avenir
que les acteurs degagent de leurs experiences, aux
recommandations qu’ils formulent pour améliorer les
choses ainsi quaux facteurs d’influence de la participa-
tion comme telle.

Identification d’une
personne utilisatrice
et/ou personne

acteur clé appartenant au milieu
institutionnel institutionnel
TABLEAU 1 . REPARTITION DES PARTICIPANTS INTERROGES EN FONCTION DE LEUR PROVENANCE ET LEUR STATUT
STATUT DES PARTICIPANTS INTERROGES
REPONDANTS
: PERSONNES NOMBRE TOTAL
PROVENANCE ACTEURS-CLES DU MILIEU :
INSTITUTIONNEL UTILISATRICES DE REPONDANTS
Répondants ASSS 4 0 0 4
Répondants CSSS 1 11 0 12
Usagers liés a une organisation de personnes 1 0 12 13
utilisatrices
Usagers non liés & une organisation de personnes 0 0 1 1
utilisatrices
Répondants provenant d’un milieu communautaire 5 0 0 5
supportant la participation des usagers
TOTAL 11 1 13 35
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Notons gu’en raison de I'importance de la collecte de
données (35 répondants], de I'étendue du territoire a
couvrir[11régions]etdes mayensfinanciersdispaonibles,
les entrevues ont toutes ete realisées par appels tele-
phoniques enregistrés. Leur durée varie entre 20 et
75 minutes.

STRATEGIE D’ANALYSE

Les 35 entrevues ont été resumees dans une grille
d’analyse (annexe 2] structurée autour des themes iden-
tifies dans le schéma d’entrevue. Tout au long de cet
exercice, nous sommes cependant restés attentifs
aux themes émergents. Le contenu de I'ensemble des
themes a par la suite ete intégre dans le logiciel NVivo 9
et analysé en profondeur. Pour chacun d’eux des sous-
themes ont été créés, nous permettant ainsi de raffiner
le portrait de la participation des personnes utilisatri-
ces aux instances de planification et d’organisation des
services de sante mentale.

Le processus de codification qui a suivi s’est réalisé selon
I'accord inter-juge, c’est-a-dire en fonction d’un accord
entre deux personnes (la professionnelle de recherche
et la chercheure principale du projet] sur la nature de la
classification faite a propos de chaque énoncé.
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LES REGROUPEMENTS DE PERSONNES
UTILISATRICES

Comme nous le soulignions plus to6t, cette etude couvre
les régions les plus actives sur le plan de la participa-
tion des personnes utilisatrices. De ce fait, celles-ci sont
également plus susceptibles d’enrichir la connaissance
et la compréhension que I'on a de ce qui agit comme
levier du développement de la participation ainsi que des
limites et contraintes rencontrees et les manieres de les
dépasser. Au départ, nous supposions, et I'ensemble de la
démarche a canfirmeé cette hypothese, que lorsque des
regroupements de personnes utilisatrices existent dans
unerégion, ladynamique de participation est aussi heau-
coup plus importante. Un regroupement de personnes
utilisatrices est une structure organisée impliquant des
personnes ayant vécu ou vivant avec un probleme de
sante mentale. Les objectifs de ces regroupements sont
habituellement et du moins théoriquement de se doter
de structure de représentation dans les différents lieux
de participation ainsi que d’échanger entre utilisateurs
pour informer, debattre et parfois aussi prendre posi-
tion sur des questions relatives a la planification et a
I'organisation des services en santé mentale.

LES RESULTATS

Avant 2005, seulement deux regions possedaient de tels
regroupements alors que dans les autres, «la partici-
pation [n']était [encore qu’]un processus marginal, peu
encouragé et peu publicisé. En ce sens, I’historique sur
ce sujet est tres faible, voire inexistant» (MI-6)". En
outre, avant I'adoption du PASM, il semhle que lorsgu’il y
avait des expériences de participation, celles-ci n’étaient
généralement pas organisées de maniere formellg, c’est-
a-dire gu'elles se faisaient sans delegation officielle,
et sans position collectivement discutée. On connait
guelgu’un qui a un probleme de santé mentale, on I'invite
a participer ou, plus précisément, on l'invite a parler de
san experience persannelle.

«Lapremiere chose qu'on sest Ait[au moment de
I'adoption du PASM] cest qu’i/ﬁmdm conscien-
tiser le réseau de ses ob//"gat/bns face a la divec-
tive du MSSS. Souvent il nomme des personnes
atilisatrices doffice, des personnes utilisatrices
qui sont 1a, qui ne démnﬂent pas, sans rqgard
critique, sans re vendications » (AC-COM-3)

[et, pourrait-on ajouter, sans lien organisé avec
leurs pairs].

7. Pour maintenir la confidentialité des répondants, tout en fournissant au lecteur une information explicite sur la provenance des citations présentées dans ce
rapport, nous utilisons des sigles. Ces sigles unissent des lettres a des chiffres: les lettres font référence au type d’acteur (personne utilisatrice, acteur-clé
ou acteur provenant du milieu institutionnel) et a sa provenance (milieu communautaire ou institutionnel), tandis que les chiffres distinguent les répondants

entre eux (ex. AC-MI-5). Voici les lettres qui sont utilisés:

= AC — MI = Acteur clé provenant du milieu institutionnel

= AC— COM = Acteur clé provenant du milieu communautaire
= PU = Personne utilisatrice

= MI = Acteurs provenant du milieu institutionnel (intervenant, gestionnaire ou organisateur communautaire)
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Mis a part les comités d'usagers des étahlissements
de santg, ce n'est en effet gu'apres 2005, gu'ont été
mises en place, dans neuf des onze régions étudiées, les
premieres grandes initiatives «organisées» de partici-
pation des personnes utilisatrices. Aujourd’hui, al’échelle
du Québec, on retrouve cing types d’organisations qui
supportentla participation des personnes utilisatrices:le
Cadre de partenariat, le Projet montréalais de représen-
tation, 'APUR, le Collectif en santé mentale des Lauren-
tides et les Parte-Voix du Rétablissement. La distribution
de ces groupes a I'échelle du Québec est illustrée sur la
figure 28, Vient ensuite la description de chacun de ces
regroupements, laquelle est résumeée au tableau 2.

LE CADRE DE PARTENARIAT

Le Cadre de partenariat®, aussi connu sous |'appellation
de «Rencontres régionales», est un modele de partici-
pation publique développé par I'’AGIDD-SMQ et qui
a ete adopte depuis, par huit régions du Québec: Bas-
St-Laurent, Saguenay-Lac-Saint-Jean, Mauricie, Estrie,
Chaudiere-Appalaches, Laval, Lanaudiere et Montéregie.

Le Cadre de partenariat consiste a organiser dans
une region donnée des rencontres régulieres entre
personnes utilisatrices en vue de les amener a échanger
sur des sujets touchant la planification et I'organisation
des services de sante mentale. Lors de ces rencon-
tres, on procede démocratiquement a I'élection d’un
certain nombre de délégués, lesquels sont par la suite
formes pour assumer leur réle dans les lieux de planifi-
cation et d’'organisation des services de santé mentale.

Dans certaines regions, la délégation des usagers se fait
sur une base régionale tandis que dans d’autres, elle se
fait a I'échelle locale, ou encore, en fonction du découp-
age du territoire.

Toutes les régions ayant adhéré au modele proposeé par
le Cadre de partenariat se sont developpées a partir
du financement de leur ASSS régionale. Si aujourd’hui,
la plupart de ces régions continuent de fonctionner a
méme ce financement, dans une autre région, apres un
an de fonctionnement, on a d{ cesser toutes les activi-
tés de représentation faute de financement. 'ASSS de
cette région a en effet considéré qu'une fois que les
projets cliniqgues*! des CSSS avaient été mis en place, il
n'était plus nécessaire de soutenir la participation des
usagers (frais lies a I'organisation des lieux d’échanges,
remuneration, etc.].

LE PROJET MONTREALAIS DE PARTICIPATION

Initie parlegroupe de défense desdroitsensanté mentale
Action Autonomie, en coopération avec le RACOR??, le
Projet montréalais de participation est un regroupe-
ment d’usagers dont I'objectif est de faire émerger une
organisation indépendante de personnes utilisatrices,
d’encourager leur participation aux différents lieux de
planification et d’organisation des services de santé
mentale et d’'obtenir a cette fin I'appui et I'engagement
des différents CSSS du territoire de Montréal. Le Projet
maontréalais est opérationnel depuis 2009 et il est finan-
cierement soutenu par I’ASSS de la région. Actuellement
cing CSSS sur douze de la région de Montréal ont adhére

8. Notez que le regroupement des Porte-voix du Rétablissement, n’est pas représenté dans la figure 2, car son niveau de représentation est a I'échelle provin-

ciale.

9. Le Cadre de partenariat renvoie a un modele de participation que ’AGIDD-SMQ a proposée au MSSS en vue de rendre effective la participation telle que
propose dans le PASM. En 2006, le MSSS a approuvé la mise en place de ce Cadre dans les différentes régions du Québec et, a partir de ce moment, a
accordé un financement pour assurer la coordination provinciale de ce projet. La fin du financement de cette coordination provinciale est prévue en 2012.

10. L’AGIDD est une association qui regroupe pres de 25 organismes répartis dans toutes les régions du Québec : groupes régionaux de promotion et de défense
des droits en santé mentale, groupes d’entraide ayant un mandat de promotion-vigilance et comités d’usagers. Fondée en 1990, cette association lutte en
faveur de la reconnaissance et I'exercice des droits pour les personnes vivant ou ayant vécu un probleme de santé mentale, des droits de tout citoyen, soit
les droits fondés sur des principes de justice sociale, de liberté et d’égalité. (http://www.agidd.org/).

11. Le projet clinique du réseau local réfere a une démarche qui vise a répondre aux besoins de santé et de bien-étre de la population du territoire a partir
de divers modes de prestation de services adaptés aux réalités locales, articulés entre eux et qui englobent I'ensemble des interventions relatives a la
promotion-prévention de la santé et du bien-étre, le diagnostic, les interventions ou traitements, le suivi, 'adaptation et le soutien a I'intégration sociale, la
réadaptation et le soutien en fin de vie. Il tient compte du role et des responsabilités des acteurs sectoriels et intersectoriels et du potentiel de contribution
des divers acteurs. Il suppose que les divers interlocuteurs se rendent imputables des services qu'ils offrent aux individus et a la population et des ressources

mises a leur disposition. (MSSS, 2004, p.12)

12. Le RACOR , Réseau Alternatif et Communautaire des ORganismes en santé mentale de I'lle de Montréal, mieux connu sous le nom de RACOR en santé
mentale est actif depuis 1985. Il regroupe, soutient, outille et représente pres d’une centaine d’organismes communautaires et alternatifs qui interviennent
en santé mentale auprés de la population montréalaise (http://www.racorsm.com).
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FIGURE 2 LES TYPES DE REGROUPEMENTS DE PERSONNES UTILISATRICES
SELON LES REGIONS ADMINISTRATIVES AU QUEBEC??

LEGENDE
[ Cadre de partenariat

L] Projet montréalais de participation

B APUR

B Collectif en santé mentale des Laurentides

13. Les régions administratives du Québec: Bas-St-Laurent (01), Saguenay — Lac-St-Jean (02), Québec (03), Mauricie — Centre-du-Québec (4), Estrie (05),
Montréal (06), Outaouais (07), Abitibi-Témiscamingue (08), Cote-Nord (09), Nord du Québec (10), Gaspésie-lles-de-la-Madeleine (11), Chaudiére-
Appalaches (12), Laval (13), Lanaudiére (14), Laurentides (15) et Montérégie (16), Centre-du-Québec (17).

LES RESULTATS 17



TABLEAU 2.

LES REGIONS ETUDIEES SELON LE TYPE DE DE REGROUPEMENT DES PERSONNES UTILISATRICES,

LE NIVEAU DE REPRESENTATION DES REGROUPEMENTS, LE FINANCEMENT ET L'ORGANISME PARRAIN®

TYPE DE REGROUPEMENT

NIVEAU DE

DE PERSONNES UTILISATRICES REGION REPRESENTATION | INANCEMENT R
Bas St-Laurent Régional ASSS Groupe régional de défense
des droits (PLAIDD-BF)
Saguenay Local ASSS Groupe régional de défense
Lac- St-Jean des droits (G.P.D.D.S.M - 02)
Mauricie Régional Aucun financement ~ ROBSM et le groupe régional
de défense des droits (SRAADD)
Cadre de partenariat Estrie Régional ASSS Groupe régional de défense
des droits (PRO-DEF Estrie)
Chaudiere-Appalaches  Régional ASSS Groupe régional de défense
des droits (LAdroit)
Laval Régional ASSS CSSS
Lanaudiere Régional ASSS Groupe d’entraide
Montérégie Régional ASSS Groupe d’entraide
APUR Québec Régional ASSS Indépendant
Projet montréalais Montréal Local ASSS Groupe régional de défense
de représentation des droits (Action autonomie)
Collectif en santé mentale Laurentides Régional ASSS Groupe régional de défense
des Laurentides des droits (Droits et recours)
Les Porte-Voix - Provincial MSSS Indépendant

du Rétablissement

a la formule de représentation proposée par le Projet
mantréalais. Dans ce regroupement, les representants
des personnes utilisatrices sont élus par leurs pairs
sur une base démocratique et se presentent en equipe
de deux aux activités de représentation. Leur mandat
n‘a pas de durée fixe, il se poursuit plutot, le temps des
activités d’'un comité.

LAPUR

Active depuis 1998, I'Assaociation des personnes utili-
satrices des services de santé mentale [APUR] de la
region de Quebec a pour mandat de representer les
usagers aupres du public et des autorités en general.
LAPUR, qui hénéficie pour son fonctionnement d’une
subvention de I’ASSS de la Capitale nationale, réalise
egalement des tournées de promotion et de consulta-
tion aupres des organismes du territoire ceuvrant en
santé mentale.

AI'’APUR, le recrutement des personnes appelées a siéger
dans les lieux ou I'on discute de la planification et de
I'organisation des services se fait de la maniere suivante:
lorsqu’une demande de représentation des usagers est
adressee a I'’APUR, on envoie une invitation a tous les
membres en spécifiant le type de comité auquel il faudra
participer ainsi que le type de personne recherchee. Les
membres intéresses font par la suite connaitre leur inte-
rét a la directrice de I'APUR laguelle analyse et choisi un
candidat en fonction de la concaordance entre les candi-
datures recues a les besoins de représentation définis.

LE COLLECTIF EN SANTE MENTALE DES LAURENTIDES

Le Collectif en santé mentale des Laurentides est un
regroupement régional de personnes utilisatrices
existant depuis 1999 et financé, depuis 2007, par I’ASSS
de la région des Laurentides. Avant 2007, I'organisme de
defense des droits de cette région en était le fiduciaire.
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Son mandat est de representer les personnes utilisa-
trices au niveau, notamment, de l'instance régionale
(ASSS]. Pour recueillir I'avis de ses membres, ce Collectif
procede le plus souvent par questionnaires ou discussion
dans le cadre de ses rencontres regulieres, soit quatre a
cing rencontres annuelles.

LES PORTE-VOIX DU RETABLISSEMENT

Fondée en 2007, les Parte-voix du Retahlissement [non
représenté ala figure 2) est une organisation provinciale
de représentation des personnes utilisatrices vivant
ou ayant vecu avec un probleme de santé mentale.
Lassociation, dont le financement provient du MSSS,
a pour mandat, entre autres choses, d’informer,
consulter et représenter les personnes utilisatrices
de toutes les régions du Québec aupres des instances
provinciales en lien avec les questions de la planifica-
tion et de I'organisation des services de santé mentale.
Elle travaille aussi a sensibiliser le grand public aux
réalités des personnes vivant ou ayant vécu un trouble
de santé mentale ainsi qu’a la promotion du rétablisse-
ment de ces personnes. Actuellement des tournées de
représentation sont organisées dans différentes régions
afin de permettre aux usagers du Québec d'adhérer a
cette organisation en devenant membres. Leurs voix et
opinions deviennent alors portées devant le MSSS via les
Porte-Voix du Rétablissement.

LA DIRECTIVE DU PASM VISANT LA
PARTICIPATION DES PERSONNES UTILISATRICES

Leseulénoncécontenudansle PASMenregard de partici-
pation des persannes utilisatrices des services de santé
mentale était le suivant: « Le ministere de la Santé et des
Services Sociaux, les Agences de la sante et des services
sociaux [ASSS] ainsi que les Centres de santeé et services
saciaux [CSSS] devront s‘assurer d’obtenir la participa-
tion des utilisateurs de services en santé mentale et de
leurs proches dans tous les exercices de planification et
d’organisation de services de santé mentale» [MSSS,
2005, p. 17]. Des lors, on peut se demander comment
les acteurs institutionnels et les personnes utilisatrices
ont-ils recu cette directive? Et quel sens selon eux le
MSSS donnait-il a cette derniere ?

UN ACCUEIL FAVORABLE DE LA DIRECTIVE

La tres grande majorité des répondants ont affirmé
avaoir regcu positivement la directive bien que, pour
plusieurs d’entre eux, celle-ci ne leur apparaissait
pas vraiment nouvelle en ce sens que le MSSS était
déja fortement engagé dans cette voie. Deux d’entre
eux ont également soulevé, que cette derniere a, ni
plus, ni moins, consolider les orientations régionales
déja existantes: «... ¢ca venait encore plus soutenir le
premier mouvement qu’on avait fait...» [AC-MI-9]. La
directive est aussi apparue étre un important levier
pour impliquer un nombre beaucoup plus important
d’utilisateurs de services dans les instances de plani-
fication et d’organisation des services.

S’il estindeniable que la directive du PASM a I'égard de la
participation des usagers a été regue positivement parla
plupartdesrépondants, lesresultats de I’etude montrent
toutefois, qu’au sein d’'une méme région, y compris d’une
meéme localité, le degré d’'ouverture des établissements
a la participation des usagers est tres variable.

« Louverture a la participation est 0/1]%/’61/1{:6
Ad'un secteur a un autre. On nest pas toute au
méme endroit, on n'est pas toute a la méme p/ace
et puis on na pas toute fa méme déﬁnit/on de la
participation non p/us. » [MI-5]

« Les cultures et les mentalités sont trés d/ﬁ[é—
rentes selon les tervitoives de CSSS de la région,
ce qui entre autres ﬁzit varier [ organisation des
services et amsr forcémznt la participation des
personnes nest pas Mmﬁ?rme. » [AC-COM-5]

Ajoutons que pour certains gestionnaires, les comités
d’usagers en place répondaient déja a cette nécessité
d’assurer la participation des usagers. Notons enfin que,
bien gu’ils participent a différents comités, deux usagers
ont signifié ne pas connaitre la directive du PASM en ce
qui a trait a la participation des usagers.

14. Lorganisme parrain est I'organisme qui soutient de pres le regroupement de personnes utilisatrices.

LES RESULTATS 19



LA RECONNAISSANCE DES LIMITES DE LA DIRECTIVE

Il est important de souligner gue si, dans le PASM, l'idée
de la participation des personnes utilisatrices semble
a peu pres acquise pour la grande majorité des repon-
dants, plusieurs d’entre eux se sont également montrés
critiques face a cette derniere.

La critique la plus importante de la directive du PASM
visant la participation des usagers, et ce, tant en termes
de nombre de répondant que de contenu, demeure son
caractere vague et indéfini. Celle-ci serait en effet large-
ment insuffisante pour procéder a son application sur le
plan, notamment, des pratiques decisionnelles. Pour prés
de la moitié des répondants (n=16], I'absence de balises
claires a propos de ce que I'on attend de la participa-
tion des usagers expliquerait aussi pourquoi, six ans
apres l'adoption du PASM, les personnes utilisatrices
sont toujours absentes de nombreux lieux décisionnels
auxquels elles devraient pourtant participer’®: «Mains
c’est précis, plus c’est facile d’y aller dans I'aspect général.
C’est tellement genéral [la directive] qu’on vient qu'on ne
sait méme pas c’est a quai que I'on travaille. » [PU-10])

On a aussi beaucoup insisté sur le fait que le milieu insti-
tutionnel ne se sent pas nécessairement outillé pour
développer des processus participatifs. On condamne
I'absence d’informations dans le PASM a propos des
maoyens a mettre en place pour assurer la participation
des usagers, sur les lieux ou ils devaient étre représen-
tes, sur le réle que I'on attend d’eux et sur les résultats
attendus de cette participation.

« Je cherche encore [la signification de la direc-
tivel. ¢a mangue de clarté et parfolls on se
demande si le MSSS voulait viaiment dive que/que
chose ! De /7/145, [absence dindicateur, de cible a
attemdre et d ’oéject/f en lien avec la participa-
tion ne permettait pas de bien se représenter
ce qu on attendait des personnes utilisatrices »
(AC-COM-B)

La directive souffre d’'un autre manque de précision:
elle n’étahlit pas si la participation des personnes utili-
satrices doit se faire sur une base individuelle ou sur
une base collective. Certains usagers considerent donc

gu’elle doit se faire selon la premiere de ces avenues en
ce sens qu’elle est étroitement associée aux orientations
visant le rétablissement ou gu’elle vise la transmission
d’une expérience persannelle.

« Cest la nécessaire partic//mtion de la personne
utilisatrice pour tendre vers son rétablisse-
ment. » [AC-COM-3]

«La participation doit s’app/iquer dammfaﬂe a
an niveau personnel que collectif et des efforts
Adoivent étre faits aﬁ'n de déve/opper damntaﬂe
cette vision. La participation peut donner un
niveau d'autonomie et A ’l'nformation supérieure
aux  personnes utilisatrices aﬁ'n de les aider
damntaye dans leur rétablissement personne/ »
(MI-8]

«Certains CSSS croyaient que  parce qu’i/s
avaient invité un usager a témoigner de son
e)(périence personne//e, ils avaient fa/’t feur J'ola. »
[AC-COM-7]

D’autres croient au contraire que la participation des
personnes utilisatrices doit se faire dans une perspec-
tive collective: «Au niveau du PASM, je pense que ce
qu’ils essayaient d’aller chercher, c’était le “nous”, c’était
d’essayer doller chercher une opinion plus large qu’une
personne seule.». [PU-5]

Un autre répondant, s’interroge quant a Iui sur la
cohérence de ladirective dans un contexte ou, d'une part,
les personnes vivant avec un probleme de santé mentale
n‘arrivent pas a se trouver une place sur le marche du
travail alors que la directive du PASM visant la participa-
tion des usagers les convie a participer a la gouverne du
systeme de sante!

«D'un coté, des réformes sont présentes pour
[..] permettre a ces individus de participer et
de S’fﬂfﬁ:ﬂl’ﬂi’ dans les instances décisionnelles et
A'un autre des réformes A ’Emp/oi Québec fallsamf
des coupures da levr niveau. Cest une clientéle
vulnérable, on la rend encore p/us vulnérable et
A'un autre coté on lear dit il faut que vous parti-
cipiez a / intégration. » (MI-4]

15. Malheureusement, les données de recherche ne permettent pas de préciser ces lieux.
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ORGANISER LA PARTICIPATION : UNE RESPONSABILITE
DIFFUSE

Le flou entourant la directive souléve le probleme de
la responsabilité. Qui doit en effet étre responsable
d’organiser la participation des personnes utilisatrices ?
La plupart des répondants considerent que la directive
est trop ouverte et renvoie encore trop largement a «la
bonne volonté des responsables dans les institutions»
(AC-MI-11]. Dailleurs, dans les suites a donner au PASM
et soulignant I'immohilisme de ces derniers, plusieurs
organismes communautaires ont pris a leur charge
d’organiser la participation des usagers. Dans certains
cas, ce sont les personnes utilisatrices elles-mémes, qui
I'on fait, ayant vu dans la directive du PASM une invita-
tion formelle faite aux usagers de se doter de moyens
pour arganiser leur participation.

«Si on attend que le réseau démarre une struc-
ture et prenne ¢a en main, on va attendre long-
temps. Aussi bien prendre ca nous-mémes en
main ». [AC-COM-8]

« On se demande ce qui serait arnivé avec cette
directive si le [nom du groupe communautaire]
ne sétait pas impliqué ? » (PU-10)

Enfin, un usager a attiré notre attention sur le fait que
la convacation des personnes utilisatrices de services
a la participation s’inscrivait dans un large mouvement
de promation de I'autonomie et de la réeappropriation du
pouvair, mais qui, sous ces dehors désirables, camoufle
aussi «une [importante] déresponsabilisation de I’Etat
liee o un enjeu monétaire» [PU-13].

QUELLE REPRESENTATION SE FAIT-ON

DU SENS QUE LE MSSS A VOULU DONNER
A LA PARTICIPATION DES PERSONNES
UTILISATRICES DANS LE PASM ?

Outre la maniere dontlesrépondants ont recu la directive
du PASM en lien avec la participation, nous avons aussi
cherché a savoir auprés d’'eux comment ils se représen-
taient le sens que le MSSS avait voulu lui donner. A notre
surprise, pres de la moitie des repondants (n=15] ont
affirmé ne pas savoir quoi répondre ou, encore, n‘avoir

aucune idee de ce que pouvait hien attendre le MSSS a
cet égard: «Je pense qu'outour de la table, on pouvait
tous avair notre définition [de la participation] » [MI-6].

Les reponses fournies par ceux qui ont répondu a
notre guestion se sont exprimées selon deux grandes
tendances. Une premiere consiste a associer la direc-
tive a des obligations pour les institutions [ASSS, CSSS]
(n=9]. Tels que l'illustrent les extraits suivants, il s'agit,
par exemple, de I'ohligation de financer la participation
des usagers, d'assurer un leadership dans I'organisation
de la participation des usagers, d’adapter leurs moda-
lites de fonctionnement a la participation des usagers,
d’'opérer un changement de mentalité, d’avoir une
autocritique par rapport aux services offerts

« LASSS sest donnée le mandat d'au moins
appuyer et encourager ﬁnana’érement fa /Jartic/—
pation, et ce, peu importe la fbrme ». [AC-MI-9]

«Je pense qu on demandait au CSSS daller

fértement activer [ ’oé/'ect/f de la participatian, de
se mettre en action la dedans et prendre fe lead-
ers/n,b, mais_je ne pense pas que ¢a été fa/t... »
[AC-COM-8]

« Outre la présence de la clientéle, cest A ’adap ter
autant notre vocabulaive que la durée des
rencontres pour feur pgrmettre davoir une vraie

prise de position. » (MI-9)

« Souvent les intervenants ont [impression quiils
ont toufours fa/t ¢a, mais dans les fa/ts ce n'est
pas exactement ¢a. Cest sir que ¢a bouscule un
petit peu [la participation] parce que de parler a
la /[wls du rétablissement et de [ ’/'mp//cation des
personnes a lorganisation des services ¢a change
.. les principes. » (MI-13)

«Ca imp/ique gu'on [gestionnaire] ne do/tp/us se
pos:tianner comme des experts en tout temps. »
(MI-1]

La deuxieme tendance consiste plutdt a interpréter
la directive du PASM en lien avec la participation des
usagers comme étant une invitation faite aux etablisse-
ments a reconnaitre les personnes utilisatrices en tant
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qu’acteurs crédibles, capables d’avair un regard critique
sur les décisions a prendre en lien avec les services de
santé mentale. Cela devrait s’exprimer, entre autres,
par le fait d’intégrer le point de vue des personnes
utilisatrices aux lieux de discussion sur les services, mais
aussi par la création de structures permettant de rendre
effective leur participation.

« Cen'est pas juste d'étre assis autour de la table
et de nous entendre, c'est aussi davoir un droit
de parole pour dive par exemple : non la vous aller
trop vite, ce n'est pas clair pour nous, ce 1 est pas
ce qu'on veut, ¢a ne répond pas nécessairement
a nos besoins, on trouve qu'on n'est pas gagnant
dans cette orientation-la. » [AC-MI-11)

«Si on y va logiquement, ce que ¢a devrait dire
[la directive] cest de sassurer que Jes partici-
pants qui vont étre sollicités, le soient de ﬁzgon
active, qu ils soient pris en mmptﬁ, que ce ne sort
pas_juste de mettre qw;/qu’un dans un conseil
ou sur une table de concertation. Si on par/e de
particl/bation, on devrait le voir comme partici—
pation active. » [PU-9]

«Moi je me dis que dans son essence le PASM
appe/ait a la construction d’une structure [de
participation]. S/ on appe//e a une structure, on
ﬂppe//e aussi a une structure pour Jes personnes
utilisatrices » [AC-COM-3)

En conclusion, on peut donc retenir de cette section que
la directive du PASM en lien avec la participation des
personnes utilisatrices a été bien accueillie. Plusieurs
répondants ont d'ailleurs vu dans cette derniere la
concreétisation des efforts faits par le MSSS en vue de
reconnaitre et de valoriser la place des usagers dans le
systeme de soins. Pour autant, on adresse aussi a cette
directive de nombreuses critiques. On pense ici plus
particulierement a son imprécision qui donne lieu a de
multiples interprétations quant a qui doit, entre autres,
prendre la responsabhilité d’organiser cette participa-
tion, sur le niveau de participation attendu (individuel ou
callectif], mais aussi les lieux qui doivent étre occupeés
par les usagers et la nécessité de les doter d’'une struc-
ture d'organisation.

QUELLE REPRESENTATION SE FAIT-ON DU ROLE
JOUE PAR LES PERSONNES UTILISATRICES
DANS LES LIEUX DE PARTICIPATION ?

A cette question, les répondants ont nommeé plusieurs
roles reproduits au tableau 3 en fonction du statut et du
nombre de répondants les ayant identifies.

Ala lecture de ce tableau, on constate d’abord que le role
le plus souvent identifié pour les personnes utilisatrices
est celui de « porte-parole » c’'est-a-dire de trait d’'union
entre I'institution et les autres personnes utilisatrices.
Vient ensuite I'idée gu’ils n'ont pas de réle clairement
défini ce qui a pour effet, quelques fois, d’augmenter
de maniere indue les attentes que le milieu institution-
nel a envers les personnes utilisatrices. A contrario,
cette impreécision aurait aussi pour effet d’amener les
personnes utilisatrices a accepter toutes les demandes
de représentation peu importe que celles-ci soient perti-
nentes ou non a la planification et a I'organisation des
services. Enfin, pour certains répondants, ces derniers
rempliraient le méme role que les autres partenaires:
«[...] C’est un participant au méme titre que tout le
mande.» (MI-8].

D’autres mentions quant au réle joué par les personnes
utilisatrices présentent une certaine convergence: la
participation des personnes utilisatrices amene un paint
de vue inédit en raison, notamment, de leurs expériences
de la maladie et de l'utilisation des services de santé
mentale. On attend de ces dernieres gu'elles fassent
valoir une opinion critiqgue sur les services, qu'elles
fassent avancer la réflexion de maniére consultative
plutot que decisionnelle.

Par ailleurs, les répondants ont aussi exprimé des
attentes envers les personnes utilisatrices liees au
respect d’'un certain code de conduite: se tenir infor-
meées, se préparer pour les rencontres et avoir un bon
comportement dans les lieux de participation.

« Il est de la responsabi/ité du dé/q'gué de bien se

préparer et de connaitre le > jargon des rencontres
aﬁn bien comprendre et de /mrtic/per ﬂdéqm]—
tement. » (PU-10)
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& Je ne connars pas fes attentes du réseau, mais fe
suppose qu on attend deux qu ils se comportent
de bonne manicre autour de la table. Je divais des
attentes campartementa/es. » [AC-COM-5]

Il a aussi eté ramené que leur réle puisse fluctuer en
fonction des personnes qui participent ou de la demande
des partenaires. Enfin, on constate qu’il existe non
seulement une variété de roles et d'attentes envers les
personnes utilisatrices, mais il semble également ce
réle se définisse en concomitance avec I'expérience de
participation plutot gu’a priori.

LES MODALITES DE PARTICIPATION

Les modalités de participation des personnes utilisa-
trices dans les lieux de discussion sur la planification et
I'organisation des services ont éte examinées a partir
d’un certain nombre de guestions, notamment:

Ou participe-t-on?

Qui participe ?

Au nom de qui parle-t-on?

A quoi participe-t-on ?

Avec quel soutien participe-t-on ?

TABLEAU 3 REPRESENTATION QUE LES REPONDANTS SE FONT DU ROLE DES PERSONNES UTILISATRICES
DANS LES LIEUX DE PARTICIPATION SELON LE STATUT ET LE NOMBRE DE REPONDANTS

NOMBRE DE REPONDANTS SELON

. LEUR STATUT DANS L’ETUDE

ROLES i pU coM EXTRAITS

n=16 n=14 n=5 UL

Etre la voix et 7 4 3 14 | «... d'amener les préoccupations sur les tables et de ramener aussi

les oreilles des aprés ca aux personnes utilisatrices. Au fond, qu'est-ce qui se passe

autres usagers oans les instances, comment cela est vécu ? C'est quoi les décisions
qui ont éte prises ?» [AC-MI-4]

Réle indéfini 3 5 4 12 «Moi personnellement, je n'ai pas senti que javais un role. Je pense
que ¢a fait pas assez longtemps qu'on est la peut-étre pour avoir
l'idée d’un réle défini. » [PU-10]

«ll n’y a pas de vision claire sur entres autres 'utilité et le role qu'on
voudrait donner aux personnes, les gens sont bien accueillis, mais
on ne sait pas plus qu'est-ce qui font la» [AC-COM-6]

Rapporter 6 3 2 11 «Les attentes qu'on a c'est de dire comme personne utilisatrice,

P’expérience comment elle regoit ce qui Se passe au niveau des services rendus

de l'utilisation ou non rendus, et ce, autant par les organismes communautaires que

des services le CSSS. » [MI-5]

Apporter une 7 1 2 10 | «lls sont la, mais ils sont la pour exprimer leurs opinions. lls sont la

opinion critique pour débattre avec nous [le réseau] des différents sujets qu'on aborde
lors de nos travaux » [AC-MI-4]

Réle de guide 5 1 0 6 «Qu'ils guident et accompagnent dans la mise en place des services,

dans I'exercice qu'ils participent a la formation, qu'ils participent a la déstigmatisation,

de planification qu'ils nous aident a monter les programmes et les formations. »

et d’'organisation [AC-MI-9]

«On leur a présenté notre plan d'action des trois prochaines annéees.
On les consulte la-dessus : Est-ce que vous trouvez que ¢a a du sens ?
Est-ce qu'on fait les bonnes priorités ?» [AC-MI-1]

Rapporter 2 2 0 4 «Le role qu’ils jouent est beaucoup celui qui I'a vécu et les émotions

I’expérience que ca génére et les insatisfactions ou satisfactions que ¢a peut

de la maladie apporter, » [MI-9]

Réle de défenseur 1 0 1 2 «Etre de conseil par exemple s'il y a une orientation qui est prise

des droits il faut qu'elle soit prise dans le respect des droits et des besoins de

la personne. » [AC-MI-11]
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OU PARTICIPE-T-ON ?

Selon les réponses obtenues, les personnes utilisatrices
participeraient aussi hien aux instances locales gu'aux
instances régionales de planification et d'organisation
des services de santé mentale. On a toutefois rapporté
que dans certaines regions, la participation des usagers
esttresimportante au niveau regional et peu developpée
au niveau local. Dans d’autres régions, c’est le contraire
qui prévaut; tandis que les usagers sont tres impliques
au niveau local, ils le sont beaucoup mains au niveau
régional. A titre d’exemple: «Les DG d’ogence consi-
deraient que toute lo participation des usagers, des
personnes utilisatrices et des ressources communau-
taires se déroulait au niveau de chaque CSSS dans le cas
de I'élaboration du praojet clinique et de la mise en place
des praojets cliniques. Ca ne se déroulait pas au niveau
regional.» [AC-MI-1]

De maniere générale, ce sont dans les comités ou se
planifient les arientations régionales de I’ASSS ainsi que
ceux ou sont elaborés les projets clinigues des CSSS
que la participation des personnes utilisatrices semble
la plus acquise et la plus fréquente aussi. Sur un mode
consultatif, il n'est pas rare qu’elles soient aussi invitées
a siéger aux tahles de concertation locale ou régionale,
a des journées d’évaluation concernant les services de
sante mentale ou, encore, a des comités crées en lien
avec dossiers plus specifiques (droits, logement, etc.].
Pour une des régions, il a été ramené gu’une journée
spéciale avait eté organisée en vue de recueillir e point
de vue des usagers sur les services de santé mentale.
On notera enfin gue les comités d’usagers, les conseils
d’administration des établissements et les activités
de recherche sont aussi considerées comme des lieux
de participation pour les personnes utilisatrices des
services de santé mentale.

En dépit de ces opportunités et de ces lieux de partici-
pation, plusieurs répondants provenant des regroupe-
ments d’'usagers ont toutefois porté a notre attention
le fait que pour rendre effective la participation des
personnes utilisatrices dans les comités de travail ils ont
dd, a un moment ou un autre, et ce sur de tres longues
periodes de temps, faire d’'importantes pressions sur
les instances du réseau public. Un réepondant émet a cet
effet la critique suivante:

« L’ob/[gat/an reviendrait vraiment aux CSSS
de solliciter les personnes utilisatrices, car en
fmlsamf nous-mémes tout ce démarchaﬂe, on
levr donne la chance de nous dive non alors que
ce devrait étre eux qui nous sollicite. Lbéjkctf [de
la directive] devrait étre formu/é de fagon telle
qu il devrait couriy apreés nous et non le contraire
pour avoir fa représentatian des personnes utili-
satrices. » [AC-COM-5)

Il semble en effet que dans certaines regions, la respon-
sahilité de la participation confiée par la directive du
PASM aux instances du réseau public s'est déplacée du
cote des personnes utilisatrices elles-mémes et des
groupes communautaires qui leur viennent en appui.
En outre, plusieurs commentaires laissent croire que la
participation des personnes utilisatrices est encore loin
d’étre optimale dans I'ensemble des régions étudiées.
Partout, il existe des niveaux et des lieux de participation
qui n‘ont pas encore eté investis par les usagers.

QUI PARTICIPE ?

Dans les onze régions eétudiées, le recrutement des
personnes appelées a participer aux différentes instances
de planification et d’organisation des services se fait,
le plus souvent, par le biais des regroupements régionaux
de personnes utilisatrices de santé mentale decrits.
Notons que dans huit régions, la personne déléguee est
gélue par ses pairs alors gue dans les autres régions, elle
est nommee en raison du réle qu’elle occupe dans la direc-
tion du regroupement. Certains répondants ont aussi
rapporté que les regroupements de personnes utilisatrices
ont la faiblesse de ne pas représenter de maniere optimale
I'ensemble des personnes. Il faudrait par exemple assurer
une meilleure représentativité des jeunes, des travailleurs
et des personnes agees au sein de ces regroupements.

Il est important de souligner par ailleurs que bien que la
directive du PASM confere la responsabilite de la partici-
pation au MSSS, aux ASSS et aux CSSS, on s'attendrait
a tout le moins a ce que ces instances respectent
le processus de deélegation dont se sont dotes les
regroupements de personnes utilisatrices. La plupart du
temps, c’est ce qui se produit, mais il arrive également
gue ces instances choisissent elles-mémes les usagers
ou, encore, s'adressent a un organisme communautaire
pour gu’il leur en trouve un.
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AU NOM DE QUI PARLE-T-ON?

Les personnes utilisatrices ont la possihilité de pren-
dre la parole et d’appuyer leur propos en se basant sur
leur propre expérience ou encore, en se faisant le porte-
parole d’'un point de vue élaboré collectivement dans
le contexte de leur participation au regroupement des
personnes utilisatrices de services. Les resultats de
notre étude montrent, en fait et c’est aussi ce gu'illustre
le tableau 4, que les deux modalités de prise de parole
existent et que I'on a méme parfois recours a l'une et
I'autre de ces modalités dans un méme contexte de
participation.

Ainsi, certains soulévent I'idée que I'expérience person-
nelle ne puisse étre soustraite de la parole alors que pour
d'autres, il est impensable de parler en son propre nom
personnel dans les lieux ou les personnes utilisatrices
sont invitees a participer. Alors que le «je» et I'expérience
personnelle donne I'impression d’'une présence motivée
par des intéréts personnels ou a l'auto-attribution d’un
role d’expert, d’autres maintiennent a I'inverse que méme
une parole au «je» ne sous-entend pas forcément que
la personne est la seule a avoir vécu I'expérience qu'elle
raconte. Certains suggerent méme que la prise de parole
au «je» est une étape préalable a la prise de parole au
«nous»; ily aurait entre les deux modalités une évolution,

TABLEAUZ. REPARTITION DES REPONDANTS SELON LEUR REPONSE A LA QUESTION:
«SELON VOUS, AU NOM DE QUI LES PERSONNES UTILISATRICES PRENNENT LA PAROLE
DANS LES LIEUX DE PARTICIPATION ? »

AU NOM DE QUI NOMBRE DE REPONDANTS SELON

LES PERSONNES LEUR STATUT DANS LETUDE

UTILISATRICES i PU coM SR

PRENNENTLAPAROLE -1 n-is n5  TOTAL

En son propre 5 4 1 10 | «Les personnes utilisatrices sappuieront davantage sur leurs

nom (expérience expériences personnelles et parfois méme professionnelles, lorsque

personnelle) cela s'applique. » (AC-MI-4)
«Je pense qu'au départ, notre parole est basee sur notre vécu
personnel, notre vie, nos expéeriences de vie, sur 'expérience qu'on a
d'avoir 6té des personnes qui ont utilisé les services de santé. » (PU-10)

Au nom des 1 4 2 7 «C’est toujours le “nous”. La directive c'est qu'on parie de ce qui s'est

personnes utilisatrices dit lors de la rencontre régionale. On ne se prononce pas tant que
les personnes utilisatrices de services en santé mentale n'ont pas éte
informées de la situation et n'ont pas dit ce quelles en pensaient. »
(PU-7)
«Les positions se définissent a l'intérieur des échanges dans les
groupes d'usagers. » (AC-COM-6)

En son nom et au nom 4 3 2 9 «Généralement, quand les gens prennent la parole, ils la prennent

des autres personnes en fonction de leurs expériences, c'est le savoir expérientiel qui est

utilisatrices la fois manifests et reconnu en méme temps. Mais c¢'est sdr que si jamais
il y a une question vient sur I'ensemble des personnes, ils énoncent
les besoins plus collectifs de ce qui est manifeste. » (AC-MI-9)
«Le Je et le Nous se chevauchent continuellement parce qu'on ne
peut nier notre expérience personnelle tout comme on ne peut faire
abstraction de ce qu'on entend aux rencontres régionales. »
(AC-COM-7)

En son nom tout en 3 0 1 4 «Souvent, cela va étre au nom d’autres personnes utilisatrices, mais

tenant compte des
autres personnes
utilisatrices

qui partagent les mémes préoccupations que lui. » (AC-COM-3)

«Elles appuient leurs propos sur leur vécu, mais elles essaient de
généraliser, pas nécessairement de parler de leur situation. » (MI-7)
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le «je» étantalors comme un passage ohligé. Enfin, malgre
I'emploi du « nous », il semble que le réseau ne percoive pas
toujours le point des personnes utilisatrices comme étant
callectif.

«A partir du moment 0é1 tu as du pouvoir dans
ta propre vie personne//e, dans ton traitement,
dans tes choses a toi, tu as beaucoup plus de
chance de passer du JE au NOUS parce que ton
JE est satisfait ». [AC-COM-3)

elles en  arrivent a
par/er delles, de leur histoive, mais de /7/145 en
p/us, J'e pense que cest une étﬂpe nécessaive a
lactualisation d'un rile social participant ».
(MI-10]

« /mmanquﬂb/emen t,

Sur un tout autre plan, soulignons que la représenta-
tivité de l'usager est regulierement questionnée dans
les lieux de participation. En effet, comme celui-ci fait
parfois partie d’'un regroupement d’usagers parrainé
par un organisme communautaire - le plus souvent le
groupe regional de défense des droits - il peut arriver
que l'usager soit amené a porter I'un et l'autre de ces
chapeaux dans ses revendications. Il semble également
que les organismes parrains tentent parfois d'influencer
les revendications portées par les usagers. C’est une
situation qui crée evidemment un peu de méfiance quant
a l'intégrité de I'usager chez les autres partenaires.

A QUOI PARTICIPE-T-ON ?

Soulignons d'abord gue les entrevues n'ont pas permis
de documenter en profondeur les expériences singu-
lieres de participation et la teneur des discussions qui s’y
tiennent. En contrepartie, ces derniéres nous ont permis
de documenter a quoi les personnes utilisatrices parti-
cipent concretement et quelles sont les revendications
gu’elles portent. Cela nous renvoie a la guestion plus
genérale des themes sur lesquels elles interviennent.
Nous avons regroupé les themes au tableau 5 selon le
nombre de répondants les ayant mentionnés.

Onremarqueraque mis apartles «projets cliniques », les
themes les plus souvent identifiés (hebergement, droits,
travail] ne concernent pas comme telle I'organisation des
services de santé mentale. Le cas échéant, ils se decli-
nent par rapport a des niveaux de préoccupations aussi
bien provinciaux que regionaux ou locaux. Un participant
a I’étude considere d'ailleurs gu'il est positif, voir méme
souhaitable, d'ouvrir la participation a d’autres secteurs
gu’uniguement celui de l'organisation des services de
sante.

En ce qui concerne les revendications portees par les
personnes utilisatrices sur ces différents themes, ici
aussi, celles-ci concernaient en partie I'organisation des
services, mais davantage l'intégration socioprofession-
nelle, I'hébergement et les modalités de participation.

TABLEAU 5 THEMES DISCUTES DANS LES LIEUX DE PARTICIPATION SELON LE NOMBRE DE REPONDANTS
LES AYANT RAPPORTES
THEMES DISCUTES DANS LES LIEUX DE PARTICIPATION NOMBRE DE REPONDANTS
Hébergement et logement 21
Projet clinique 10
Les droits (Ex. Loi P-38) 10
Insertion professionnelle / travail 8
Service de premigre ligne 6
Qualité des services — Amélioration des pratiques 5
Etat d’avancement du PASM (évaluation) 4
Planification régionale de 'ASSS 4
Implication de la personne dans son traitement 4
Accessibilité aux soins et services 4
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En regard de l'organisation des services, les personnes
utilisatrices se réclament par exemple de plus
d’information sur les services pouvant les aider dans leur
rétablissement et sur le traitement medical. Sur ce plan,
elles aimeraient également avoir une plus grande impli-
cation: « Aucune écoute 0 ce niveau. Ca ne concerne pas
les gestionnaires, mais plutét les psychiatres. Les utili-
sateurs veulent parler de ¢a, mais ne saont pas ecoutes,
ni entendus. Peu d’ouverture, de ce cété, on est dans une
dynamique de vieille psychiatrie » [AC-COM-3]. Certains
revendiguent également la nécessité d’avaoir des services
pour les personnes ayant des troubles lourds et persis-
tants. En outre, différentes revendications sont en lien
avec les milieux hospitaliers tels que la fermeture des
fumoairs, les heures de visites, le port de la jaguette et les
portes a verrouillage automatique.

En ce qui concerne les revendications des personnes
utilisatrices en lien avec les activites de participation,
il y a par exemple: augmenter le nombre de lieux de
participation, avoir accés a une personne ressource,
avoir une place dans les lieux décisionnels, étre assure
du soutien du CSSS pour hien jouer leur réle, étre plus
impliguée dans les discussions, étre remunéré pour leur
participation et assurer la présence de deux ou trois
usagers sur les tahles.

AVEC QUEL SOUTIEN PARTICIPE-T-ON?

Pour rendre active la participation des personnes utilisa-
trices, différentes mesures de soutien sont habituelle-
ment mises en place. Selon la forme qu’elles prennent,
elles sont l'initiative du regroupement de personnes
utilisatrices de la région, des organismes communau-
taires ou des instances publiques.

Ainsi, le soutien technique, la formation a la participation
et le soutien psychologique sont habituellement fournis
par les regroupements de personnes utilisatrices. Pour
les accompagner dans I'accomplissement de ce mandat,
on notera toutefois que la plupart de ces regroupe-
ments sont soutenus par un organisme ressource, le
plus souvent issu du milieu communautaire. Plusieurs
répondants considerent toutefois que cette situation
est inadequate du fait que, selon eux, la responsabilite
de soutenir les usagers devrait étre partagee avec le
milieu institutionnel plutdt gu’assumée entierement par

le milieu communautaire. Cela s'ajoute au fait que c’est
également le communautaire qui s'avere le plus impligué
a mobiliser les personnes utilisatrices dans les activités
de participation.

La responsahilite financiere de la participation revient
qguant a elle aux ASSS des différentes régions par le biais
de subventions distribuées directement aux regroupe-
ments de personnes utilisatrices ou, encore, aux orga-
nismes communautaires qui les soutiennent dans leurs
activités de participation. Les allocations ainsi obtenues
servent a payer le salaire de la personne qui assure la
coordination, voit au fonctionnement du regroupement
de personnes utilisatrices ainsi qu’aux remboursements
des frais occasionnes par la participation des usagers.
Dans certaines régions, ce financement s’avere trés
difficile a obtenir, demeure non suffisant et est non
récurrent.

Enfin, on a aussi rapporté que les ASSS et/ou les CSSS de
la plupartdesrégions offraient aux personnesimpliquees
dans leurs activités de planification et d’'organisation des
services de santé mentale un soutien tel gu’une liste des
acranymes les plus souvent utilisés ou, encore, le nom
d’une personne ressource a laquelle le regroupement de
personnes utilisatrices peut s’adresser en cas de besoin.
Il sagit parfois de la répondante en santé mentale de la
région, d'autre fois d’'une organisatrice communautaire
en CSSS.

Sur la question du soutien a la participation, plusieurs
répondants se sont montrés trés critigues en affir-
mant que, pour organiser et soutenir la participation des
usagers, le milieu institutionnel se fierait beaucoup trop
souvent et trop facilement au communautaire. On releve
également que le milieu institutionnel se questionne
peu sur son fonctionnement ainsi que sur les mesures
de soutien gu’il pourrait mettre en ceuvre pour faciliter
la participation des usagers. En saomme, les institutions
seraient peu enclines a adapter le rythme, le vocabulaire
et I'organisation des réunions.

D’autres mesures d’adaptation gagneraient également a
étre considérées par le milieu institutionnel: prévoir un
temps de parole suffisamment long pour que les usagers
aient le temps d’aborder et de s’exprimer clairement sur
les sujets qui les preoccupent; favariser la formation ala
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participation autant pour les personnes utilisatrices que
pour les personnes provenant du milieu institutionnel;
rendre accessibles les documents a discuter plusieurs
jours a l'avance en n'oubliant pas gue ce ne sont pas
toutes les personnes utilisatrices qui ont facilement
acces a Internet, etc.

On peut retenir que s'il existe certaines mesures pour
favoriser la participation des usagers aux instances
de planification et d'organisation des services, celles-
ci sont encore largement insuffisantes du fait que
c’est surtout le milieu communautaire qui assure cette
responsabilité.

LES PERSONNES UTILISATRICES,
LEURS EXPERIENCES ET LEUR PAROLE
DANS LES LIEUX DE PARTICIPATION

La considération de I'expérience des personnes utilisa-
trices dans les lieux de participation a été examinée sous
deux angles: la reconnaissance de leur expeérience par
les autres acteurs ainsi que I'influence de leur parole sur
les décisions.

RECONNAISSANCE DE L'EXPERIENCE

La majorité des répondants jugent que I'expérience des
personnes utilisatrices est reconnue dans les lieux de
participation. Cette reconnaissance s’exprimerait, selon
eux, par le bon accueil qu’on leur fait, par I'écoute gu’on
leur accorde lorsqu’elles parlent, par le respect qu'on
leur manifeste, par les rapports égalitaires qui se dével-
oppent entre les partenaires, par l'ouverture a rece-
voir leurs opinions ainsi que par la prise en compte de
leurs commentaires dans les décisions. A contrario, les
comportements suivants exprimeraient le manque de
reconnaissance a I'égard des usagers: doute [princi-
palement des gestionnaires] quant a leur capacité de
participer, ne pas retenir leurs propos dans les comptes
rendus, ne pas prévoir de remunération a la participa-
tion, etc.

Certains soulignent par ailleurs que la reconnaissance
de I'expérience des personnes utilisatrices varie selon
les lieux de participation, selon la personne qui participe
ainsi que selon les niveaux d’organisation des services
sur lesquels elles se prononcent.

Les extraits suivants rendent compte de cette realite.

«La reconnaissance semble trés fmﬂm@nééﬁ
dans le milieu. Tout dépendamment ce qu ils ont
adive, de qui / ’apporte et sur p]mz/ sujet, [a recon-
naissance en sera d/ﬁ[érente. » [AC-MI-4]

« Est-ce qu’on reconnait rvéellement [ %xpértknce
des utilisateurs de services? Je suis un peu
sceptique. Certains utilisateurs “vedette” seront
dﬂl/ﬂnfﬂje reconnus, mais il wen est pas de
méme pour tous. » [PU-9]

« L’e)(périence est p/us YECOMNUE SUYr Uun p/ﬂn
individuel dans sa valeur a questionner fe p/an
(:/l'nique, mais qmmd cest /7/145 sur un niveau
déﬁ'nse et gestion de [ ’o;yam’satian des services
ce n'est pas tout a fm’t acquis. » [PU-6)

En somme, I'accueil et I'intégration des personnes utili-
satrices au sein des différents lieux de participation sont
genéralementjugés positivement. Peu d’expériences néga-
tives ont été rapportées, mis a part un incident isolé ou an
aurait exprimé du rejet a I'égard de la personne utilisatrice.

INFLUENCE SUR LES DECISIONS

Bien que I'influence de la parole des personnes utilisatri-
ces surl'orientation des deécisions soit difficile a mesurer,
les répondants peuvent tout de méme témaigner de leur
appréciation de celle-ci. A cette question, notons d’abord
gu’il n'y a pas consensus. Selon les répondants, comme
I'illustre le tableau 6, I'influence est parfois réelle, vari-
able, incertaine ou absente.

Telque le démontre le tahleau, il y aune tendance, quoique
faible, a croire que la parole des personnes utilisatrices
influence les décisions. Or, notons que ce n'est pas tant
leur influence sur les décisions qui est tangible, mais
plutot la prise en considération de leurs preoccupations.
Leur présence aurait par ailleurs une influence notahle
sur les modalités de participation (présence de mesures
de soutien, adaptation de la structure de réunion, la
mise en place de lieux de participation] et la maniere
d’échanger dans les lieux de participation: « Le langage
emplaoyé par les professionnels ne sera pas le méme si
des personnes utilisatrices assistent sur des tables,
comités, etc.» [PU-12]
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A travers les discours des répondants, nous avons pu
dégager certains éléments permettant de nuancer cette
tendance. D’une part, il semble que la maniere dont
les utilisateurs prennent la parole puisse jouer sur leur
credihilité et leur poids subséquent sur la prise de deci-
sions. D’autre part, il apparait que dans bien des cas, les
lieux de participation ne sont pas des lieux décisionnels,
mais plutdt des lieux ou on éechange de I'infarmation. Les
décisions se prendraient donc a un autre niveau ou sont
parfois méme prises avant I'implication des usagers.

«... méme si on leur donne la /mro/e, méme si on
feur fhit de la p/ace et qu’on fes invite, des ﬁ)lls 5/ ar
/ impression, e ne suis pas sir qu'on tient toujours
vranment campfe de ce qu ils aménent, mais
en méme temps ce qu ils ameénent ce n'est pAas
toujours tres structur?, tres clair... ». [AC-MI-13]

«Avec le projet (:/inique, fes d/ﬁfé/’ents acteurs du
territorre, Y compris fes personnes utilisatrices, se
réunissent pour discuter des pr/nc:,baux besoins
et préaccupatlbns. Par la suite, les décisions sont
transmiises a une imstance smpér/eure. Donc, on
discute ¢a au projet clinique, on demande un avis
auxque/s fes personnes utilisatrices donment leur
aval ou non et aprés ¢a moi fe [améne en comité

de direction. » (MI-11)

« Il arrive rﬁfgu/l]érement que les intervenants
des institutions mod/fient ou éoniﬁfznt un
progranime entre eux, sans consultation.
Souvent, ils vont ﬁw’re ¢a sur le coin d'une table,
entre mtervenants, sans /mp/fquer fes utilisa-
teurs. » (PU-9)

TABLEAUO. REPARTITION DES REPONDANTS SELON LEUR REPONSE A LA QUESTION:
«LA PAROLE DES PERSONNES UTILISATRICES INFLUENCE-T-ELLE L'ORIENTATION
DES DECISIONS QUANT A ORGANISATION DES SERVICES » ?

LA PAROLE DES

PERSONNES NOMBRE DE REPONDANTS

UTILISATRICES

INFLUENCE-T-ELLE

L'ORIENTATION DES EXTRAITS

DECISIONS QUANT A Mi PU CoM TOTAL

LORGANISATION DES n=16 n=14 n=5

SERVICES ?

Oui, elle influence. 8 6 0 14 | «Depuis la mise en place de [organisation de personnes utilisatrices],
les gens se sentent vraiment écoutss et voient que les choses
avancent en fonction de ce qui a été proposs. Généralement, quand
les personnes ufilisatrices sont parties prenantes des décisions ¢a
va pas mal dans le sens de ce qui est souhaitg. » (AC-MI-9)

Oui, mais de maniére 2 3 2 7 «J'ai eu une influence, car je pense que jai créé ma credibilite.

variable. On s'est rendu compte que je n'étais pas juste la pour remplir une
chaise, que je m'impliquais, que je pouvais avoir un discours qui était
aussi valable que quelqu’un dautre. » (PU-5)

«Les délégués arrivent a avoir une certaine influence |[...] cependant,
les influences sont tres différentes d’un endroit a un autre. » (PU-3)

Non, elle n’influence 4 4 2 10 | «Lusager prend souvent la parole pour valider sa compréhension,

pas. il n'amene pas des pistes de solutions. Il veut bien comprendre ce qui

se discute. C'est peut-étre avec le temps cela va venir. » (AC-MI-11)

«La o les gens sont, je n'ai pas l'impression que ce sont des endroits
ou il y a beaucoup de décisions qui se prennent » (AC-COM-5)

«J'ai jamais entendu parler d'activités [de participation] qui menaient
vraiment a un processus de prise de décision ou les représentants
des personnes étaient la autour de la table. » (PU-6)
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On a aussi souleve le fait que les institutions se réve-
laient souvent incapahbles de se servir de I'expérience
des personnes utilisatrices pour améliorer les services.
D’autres, beaucoup plus sceptiques, doutent tout simple-
ment de la volonté du réseau a s’en servir pour influencer
les décisions.

« Est-ce réellement le rile qu'on leur donne
[influencer les décisions] 2 [...] Our om veut tenir
compte de leurs besoins, de leurs demandes.
Par contre on w'est pas si onvert que ¢a a les avoir
ces demandes-la parce qu'on [les gestionnaires]
est prlls avec les ex{'gences auxque//es on doit
répondre et on w'a pas tant de latitude que ¢a. »
(MI-11]

En somme, les personnes utilisatrices exerceraient
une influence sur les décisions, mais ce en autant
gu’'on parvienne a rencontrer certaines conditions. Par
ailleurs, nous considérons que la part de I'influence des
personnes utilisatrice peut étre difficile a dégager de
celle des autres acteurs puisqu’elles ne sont pas toujours
dans les lieux décisionnels.

LES FACTEURS D’INFLUENCE

DE LA MISE EN (EUVRE DE LA PARTICIPATION
DES PERSONNES UTILISATRICES

DE SERVICES

Tres tot dans le processus de collecte de données, nous
avons éte améme de constater que depuis I'implantation
du PASM la participation des personnes utilisatrices
s'était développée tres inégalement selon les régions
ainsi qu’a I'intérieur méme des regions. Curieux d’en
savoir davantage sur cette question, nous avons inter-
roge les repondants sur les facteurs qui, selon eux,
avaient pu influencer favorahlement ou défavorablement
la participation des personnes utilisatrices tant au plan
régional qu'au plan local. Leurs réponses s'organisent
autour de six categories de facteurs qui sont: les acteurs
impliqués, le financement, I'existence d’'un regroupement
de personnes utilisatrices de services dans la region,
I'implication du milieu communautaire, le contexte
organisationnel au moment ou le PASM a été adopté et
les experiences passees de participation.

LES CARACTERISTIQUES DES ACTEURS IMPLIQUES
DANS LES ACTIVITES DE PARTICIPATION

Pres du deux tiers des répondants considerent que ce qui
est garant du développement positif de la participation
des personnes utilisatrices dans une région donnée et a
I'intérieur de celle-ci est la personnalitg, I'ouverture et la
caonviction des personnes attitrées au dossier de la sante
mentale tant les ASSS que dans les CSSS. En d'autres
mots, « ¢a revient a une question d’individu» [AC-COM-5].
On observe alinverse qu’il y a des difficultés importantes
a faire lever la participation la ou les acteurs du milieu
institutionnel ont des prejugees a I'égard des personnes
vivant un probleme de santé mentale, la ou, plutot que
valoriser une philosophie d'empowerment on valorise une
philosaphie de prise en charge et, enfin, la ou les acteurs
se revelent incapables de remettre en question leur
position de pouvoir. Dans de tels contextes, on exprime
souvent la crainte que non seulement la présence des
usagers soit peu utile, mais gu’elle désorganise aussi
le cours des réunions: «lIs s'imaginent toujours qu'en
santé mentale, la personne a été hospitalisée la semaine
d’'avant, ils voient le risque que ¢a désorganise les rencon-
tres et que la personne soit hors sujet». [AC-MI-2]

Les compeétences et la personnalité des personnes
utilisatrices sont aussi des facteurs qui contribuent a
favoriser ou a nuire a leur participation. On pense ici, par
exemple, au fait qu'elles se préparent ou non avant la
réunion alaquelle elles sontinvitées a participer et au fait
gu’elles puissent faire bonne image (n=6), au fait qu'elles
fournissentounonleseffortsnéecessaires pourcompren-
dre I'organisation du réseau de la santé (n=5], quelles
aient un regard critique (n=5], gu’elles soient politisées
[(n=1] et possedent des hahiletés communicationnelles.
Une maturité et une stabilité émotive sont également
des conditions importantes. Elles produisent non seule-
ment I'énergie nécessaire au niveau psychologique et
physique [n=1], mais permettent également a I'individu
de prendre un recul face a sa situation et d’élaborer une
vision collective plut6t gu’individuelle sur l'organisation
des services.

Le mangue de confiance en soi est un autre facteur qui
influence la propension de la personne a s’impliquer
dans les lieux de participation: « Le probleme c’est que
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les persannes qui vivent des problématiques en santé
mentale ont tendance @ ne pas se faire confiance, ce
qui fait qu’on se retrouve & peu pres toujours les mémes
personnes, qui repetent les mémes histoires ». [PU-7]

Cesentimentde confiance doit étre d’autant plus présent
qu’il peut arriver que sur un comité de travail donne
que l'usager se retrouve en présence de personnes qui
agissent aupres d’elle également en tant que soignant
(n=2). Lisolement des personnes utilisatrices, leur
crainte d’étre stigmatisée, la présence de problemes
afférents tel que la toxicomanie ou des conditions finan-
cieres précaires, sont dautres facteurs susceptibles
d’influencer la possihilité méme de la participation, si
non sa qualité.

Enfin, il ne faut pas ignorer non plus le fait que d’étre
convié a participer par les gestionnaires et les profes-
sionnels du reseau est une situation tres valorisante
qui peut faire naitre aussi des enjeux de popularité et
de pouvair entre les personnes utilisatrices d’'un méme
regroupement. Certains ont caracteérise ce phénomene
«d’utilisateur vedette» lequel adopte souvent des
comportements egocentriques tout en faisant preuve
de rejet ou de mépris envers ses pairs, les decourageant
ainsi de toutes initiatives de participation.

LE FINANCEMENT DE LA PARTICIPATION

Le financement, et ce, pour tous les niveaux [provincial,
régional et local), est le facteur d’influence de la mise en
ceuvre de la participation que I'on a le plus souvent iden-
tifie (n=18]: [sans financement] «... il serait impensa-
ble d’élaborer et de faire fonctionner une structure [qui
organise]... la participation» [AC-COM-7]. Pour autant,
les structures qui soutiennent la participation, soient les
regroupements de personnes utilisatrices, sont souvent
confrontés au probléme que leur pose I'étendue du terri-
toire gu'ils ont a couvrir, donc a la mohilisation a grande
échelle des usagers [n=9] ainsi qu'au probleme de trans-
port qui enresulte (n=8]. Dans ce contexte, la seule issue
possible semble étre I'existence d’'un financement qui
serait plus adéquat [n=3].

Des répondants ont aussi soulevé le fait que les ASSS
qui financent la participation des personnes utilisa-

trices sont également celles qui ont accepté d’en faire
une priorité. C’est donc dire gu’il faut d’abord avoir une
vision de la participation pour engager les actions qui la
rendent possible: «La participation citoyenne ce n'est
pas gu'un geste. C’est un ancrage dans une organisa-
tion.» [AC-COM-7].

Comme on constate que la participation induite par le
PASM se développe etest priseencharge, le plus souvent,
par le milieu communautaire, le financement des orga-
nismes communautaires qui supportent la participation
(n=17] devient un facteur d’influence. Ajoutons enfin
que du moment ou le financement de la participation
des usagers n'est pas octroyé sur une base récurrente,
I'avenir de cette derniére apparait instable, a la merci
des humeurs et des croyances des gestionnaires qui se
succedent dans les ASSS.

«Ca va tout tomber parce que notre agence
rq’giona/e, avec qui on est encore en mf’gaciaéian
dans ce projd—/d, a qmmd méme une réserve
ﬁnanw’ére, mais elle veut [ ’app/iquer J'uste a des
présences statistiqgues au niveau des prgkzts
c//m'ques. Elle ne veut pas créer de structures
autour de ca qm’ permettmit aux gens qm’
SA%gent aux prg'ets c/iniques de pauvoir consulter
/6ur5pa/r5. » (AC-COM-8)

Dans certaines regions, on a en effet rapporté que ce qui
avait été garant du développement de la participation des
personnes utilisatrices n'était rien d'autre que le change-
ment de gestionnaire a I’ASSS ce qui rejoint les résultats
présentés plus haut a propos des acteurs impliqués dans
le développement des activités de participation.

L'EXISTENCE DANS LA REGION D°’UN REGROUPEMENT
DE PERSONNES UTILISATRICES

Rappelons que les régions étudiées dans cette étude ont
éte choisies en raison de leur dynamisme sur le plan de la
participation des personnes utilisatrices; toutes avaient
en effet a leur actif plusieurs expériences gu’il était
possible de documenter. Comme autre caractéristique
commune, ces régions possedaient egalement toutes
un regroupement d’usagers. Il faut donc retenir que la
ou il y présence d’'un regroupement d’usagers - lequel
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prend a charge la formation, le soutien, et I'intégration
des personnes utilisatrices il y aussi un dynamisme sur
le plan de la vie participative des usagers dans les lieux
ou se planifient et s'organisent les services de sante
mentale. Dans certaines régions, I'existence méme d’un
tel regroupement est ce qui a permis de faire tomber les
résistances a la participation des usagers dans les lieux
de gouvernance des services de santé mentale.

Enfin, plusieurs répondants [n-=9)] ont aussi souleve
le fait qu'en depit de l'existence de regroupements
d’usagers, leur mobilisation et leur implication dans les
lieux de participation est un defi gu’il faut continuelle-
ment relever. C'est du moins ce que révelent les extraits
suivants:

«Les gens sont centrés sur aller mieux et ne sont
pas topy'ours centrés sur le /[a/'t daller donner
leur voix et d ’inﬂuencer. » [MI-7]

«/f ya présentement un 655014/7]6”161’1@ notam-
ment /orsqu'i/ sagit de siéger sur des sous-
comités. Quand ¢a devient plus spécifique, ce
ne sont pas tous Jes usagers qui peuvent étre
intéressés a s’l'mp/lquer. » [AC-COM-7]

« La mobilisation des usagers est parfmﬁs dlﬁ[i—
cile a aller chercher, surtout dans le cas oir la
réponse du milieu institutionnel se fa/'t atten-
dre. » (AC-COM-5)

« L'heure des rencontres du Cadre de parte-
nariat se situe toujours sur les heures de travail
et il peut étre dﬁ[ici/e pour un dé/q’gué de siéger

lorsque celui-ci posséde un emploi. » (PU-7)
L'IMPLICATION DU MILIEU COMMUNAUTAIRE

La participation induite par le PASM est le plus souvent
prise en charge par le milieu communautaire, milieu ou la
« participation» a toujours ete une valeur structurante.
On considere pour cela que leur implication dans les
processus participatifs doit étre maintenue. On nuance
toutefois la maniere dont cela doit se faire en ce que
le soutien offert ne doit pas nuire a la constitution en
mouvement autonome des personnes utilisatrices.

«[..] lattachement au [nom de l'organisme
communautaire] we permettait pas la présence
Ad'une liberté d ’express:bn a 100% chez les
personnes utilisatrices. Elles sont en mesure de
S’exprfmer, mais sont souvent tout de méme l'nﬂu—
encées par fes priorités de leur groupe respﬁctlf
Que/que part, si on ne crée pas [autonomie de ce
mouvement-1a, on crée J'Mste une marionnette et
_je veux absolument éviter ¢a. » [AC-COM-3)

« Lintention nétart pAas de construive une struc-
ture et de la conserver, cétait de construive une
structure et de la /e:quer aux personnes utili-
satrices. Ce quon voulait cétait de créer de la
mouvance, de Supporter fe départ de la struc-
ture. » [AC-COM-8]

Danslecasouleregroupementde personnes utilisatrices
est tres fortement associé a I'organisme qui le parraine,
I'enjeu d’indépendance se fait d’autant plus important,
notamment, lorsque cet organisme entretient des rela-
tions difficiles avec les établissements du réseau ou
d’autres organismes communautaires. Ce type de situa-
tion influence négativement I'intégration du regroupe-
ment de personnes utilisatrices dans les lieux de partici-
pation, ces dernieres étant alors pergues comme des
représentants de cet organisme parrain.

LE CONTEXTE ORGANISATIONNEL AU MOMENT
DE LADOPTION DU PASM

D’entrée de jeu, il est important de se souvenir que le
PASM est apparu sensiblement au méme moment que
la Loi 83 instituant au Québec les ASSS et les CSSS. La
directive visant la participation des usagers est donc
apparue dans un contexte de bouleversements organi-
sationnels importants laissant supposer que la priorite
des ASSS et des CSSS était tout simplement ailleurs.

Il faut aussi se souvenir qu’'a cette méme période, craig-
nant fortement d’étre assimilé par les CSSS, le réseau
communautaire s’était montré tres critique face a la
transformation des services qui etait a se mettre en
place. Certains organismes communautaires avaient
méme choisi d’exprimer leurs réticences en donnant
comme mot d'ordre le boycottage de leur participation
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a I'élaboration des projets cliniques des CSSS. Evidem-
ment, comme la médiation des organismes communau-
taires était et est encore trés souvent requise pour la
participation des personnes utilisatrices, plusieurs [n=6]
ont vu dans ce contexte un facteur ayant passablement
freiné la mise en place des mécanismes de participation
des personnes utilisatrices.

LES EXPERIENCES PASSEES DE PARTICIPATION

Les expeériences passées de participation apparaissent
comme un facteur susceptible de favariser ou de nuire a
la mise en place de la participation des personnes utilisa-
trices. On a ainsi rapporté que dans les etablissements
ou les expériences antérieures de participation s’étaient
reveélees non concluantes, il n'était pas rare de vair par la
suite s'installer d'importantes résistances tant chez les
gestionnaires que chez le personnel de I'établissement.
A I'inverse, lorsqu’ils ont eu une expérience positive de
participation, les gestionnaires et le personnel collabo-
reraient mieux aux initiatives de participation et a son
developpement [n=9].

De méme, le fait que I'on ait pris en compte par le passé
les opinions des personnes utilisatrices, dans la défini-
tion par exemple des priorités régionales apparait étre
un puissant facteur de motivation a poursuivre leur
implication dans les lieux ou se planifient et s‘organisent
les services. A contrario, « si les opinions et les revendi-
cations ne sont jamais prises en ligne de compte, il y a un
risque que la participation perde son sens et que les gens
se demativent». (AC-MI-1].

PERSPECTIVES D’AVENIR

Nous avons demande aux repondants s'ils considéraient
que l'objectif du PASM a I’'égard de la participation était
atteint ou a poursuivre dans leur région. La grande
majaorite des repondants ont mentionne que cela était a
poursuivre, en précisant tout de méme qu’il était difficile
de se prononcer sur cette question étant donné I'absence
d’une cible précise dans le PASM. Seuls deux réepon-
dants ont mentionné gu’ils avaient I'impression d’y avair
répondu de maniere satisfaisante dans leur région. Nous
leur avons également demande s’ils apporteraient des

carrectifs a la directive lancée par le PASM par rapport
a la participation, et si oui, lesquels. Quatre principales
recommandations ont été emises sur la formulation de
la directive:

(@ Préciser les cibles a atteindre
(@ Ajouter un processus de reddition de compte

(@ Emettre une obligation de financement pour
les CSSS, ASSS et MSSS

(@ Préciser I'opérationnalisation, les réles et les
attentes envers les personnes utilisatrices

Par ailleurs, on a rapporté I'importance qu’il y a pour les
regroupements de personnes utilisatrices a demeurer
un mouvement autonome sans trop se confondre dans
les exigences et les besoins du réseau de la sante et des
services sociaux. Dans cette optique, I'idée de favoriser
I'adhésion a une organisation provinciale des personnes
utilisatrices, tout en respectant les maobilisations et la
réalité de chacune des regions, est egalement mise de
I'avant.

LES RESULTATS 33



La présente etude avait pour but de tracer un premier
bilan de la maniere dont, a I'échelle du Québec, on a
répondu a la directive du PASM voulant que le MSSS, les
ASSS et les CSSS, obtiennent désormais la participa-
tion des utilisateurs de services en santé mentale et de

leurs proches dans leurs différents exercices de plani-
fication et d’organisation de services de santé mentale
(MSSS, 2005). A I'issu de cette étude, des constats et
des guestionnements se dégagent:

1. Limplantation du PASM [2005-2010] s’est fait a
un moment ou le systeme de santé et de services
sociaux était a se reorganiser en réseau de services
integres (Loi 83]. Cette conjoncture a passablement
ralenti son implantation, y compris celle de la direc-
tive visant plus spécifiqguement la participation des
personnes utilisatrices.

2. Par ailleurs, méme si la directive du PASM concer-
nant la participation des personnes utilisatrices a
éte tres hien accueillie de tous, il existe un trés large
consensus sur son imprecision. Ce dernier se décline
sur plusieurs points:

(@ La directive ne précise pas les cibles g attein-
dre et ne prévoit aucun processus de reddi-
tion de compte. Ainsi, on observe actuellement
que la participation n'est pas encore effec-
tive dans toutes les régions du Québec ni dans
les différents niveaux d’organisation [ASSS et
CSSS]) d’'une méme region. Un processus de
reddition compte en diminuerait tres certaine-
ment le caractere arbitraire.

CONCLUSION

(@ La directive est diffuse quant a la responsabilité
de l'organisation de la participation. Bien que
la responsahilité d'obtenir la participation des
personnes utilisatrice soit donnée aux instances
institutionnelles, on ohserve dans les faits que
I'organisation de la participation est surtout
assumee par le milieu communautaire.

(@ La directive ne précise pas, non plus, comment
operationnaliser les processus participatifs.
Souvent, le milieu institutionnel éprouve des
difficultés a dynamiser la participation des
personnes utilisatrices ou encore a les soutenir
adéquatement dans ce role. La guestion qui se
pose alors est la suivante: Comment le milieu
institutionnel doit-il s'adapter aux nouveaux
acteurs que sont les personnes utilisatrices ?

(@ Lo directive ne précise pas le réle attendu
des personnes utilisatrices dans les lieux de
participation. Elles participent parfois sans
savair a quoi, ni pourquoi elles sont conviées.
Par ailleurs, leur réle ne s’exerce pas toujours
de maniere différente et complémentaire a
celui gu'assument les comités d’usagers. Sur
un tout autre plan, on peut aussi se demander
si les personnes utilisatrices doivent attendre
que leur rale soit défini par I'extérieur ou si, au
contraire, elles ne devraient pas elles-mémes
le définir.

34 ETAT DE SITUATION SUR LA PARTICIPATION DES PERSONNES UTILISATRICES SUITE AU PLAN D’ACTION EN SANTE MENTALE 2005-2010



(@ La directive donne lieu & de multiples interpréta-
tions. Lattention actuelle portée aux pratiques
orientéesvers le rétablissement fait en sorte que
I'on confaond parfois la participation individuelle,
par exemple a son plan de traitement, avec la
participation gui se fait au nom de I'ensemble des
personnes utilisatrices. La directive devrait étre
a méme de préciser que ce qui est sollicité pour
la planification et I'organisation des services est
la vaix collective.

3. Les régions actives sur le plan de la participation sont
celles ot il y a un regroupement de persannes utilisa-
trices. Pour que le regroupement des personnes utili-
satrices dans les différentes régions soit en mesure
d’assumer son role, un soutien financier adéquat
est nécessaire. A ce titre, l'ouverture d’esprit de la
personne attitrée au dossier de la santé mentale a
I’ASSS est un facteur déterminant tant sur le plan
du déeveloppement de la participation que sur celui
de son financement. On notera aussi que dans les
régions ou le regroupement de personnes utilisa-
trices a perdu son financement, leurs activités de
participation ont pour I'essentiel cessé.

4, Larsque les personnes utilisatrices sont impliquées
dans des lieux de participation, elles sont générale-
ment confrontées a des enjeux de representativite
et de Iégitimité. Il n'est pas rare, par exemple, que
I'on s’interroge a savoir si la personne qui parti-
cipe est la plus compétente pour assumer ce réle?
Cette personne est-elle eélue démocratiqguement?
La question soulevée ici est importante dans la
mesure ou les resultats de cette étude montrent
que les caractéristiques des personnes utilisatrices
déterminentleurcapacitéainfluencerlesdécisionset
la crédibilité du mouvement des personnes utilisatri-
ces qui en est a se construire dans certaines régions.
En outre, trés fréeguemment, on s’interroge aussi sur
les intéréts que représente la personne utilisatrice:
ceux du regroupement d’usagers de la région ou de
I'organisme communautaire qui parraine ce dernier ?
Les doubles allegeances font probleme en effet en
ce que I'on se demande au nom de qui et de quoi la
personne parle. ll est donc important que soit clarifié
son statut lors de ses activités de participation.

5. De cette etude, nous retenons egalement les enjeux
qui se posent quant a la maniere dont on prend la
parole dans les lieux de participation ainsi que les
effets de cette derniere sur les décisions.

(@ Davantage que l'organisation des services, la
prise de parole des personnes utilisatrices se fait
autour d’enjeux fondamentaux tels que le loge-
ment et le travail.

(@ Dans les lieux de participation, la prise de parole
par les personnes utilisatrices se fait a partir de
propos se rapportant aussi a hien a leur expe-
rience personnelle gu’a une position construite
collectivement par les pairs. Dans un processus
évolutif, le «je» serait une étape préalable a la
prise de parole au «nous ».

(@ Bien que I'expérience des personnes utilisatrices
soit genéralement recannue, cela ne se traduit
pas pour autant par sa prise en compte dans les
processus deécisionnels touchant l'organisation
des services. On doute beaucoup de la volonte et
de la capacité des institutions a s’en servir.

En somme, les conclusions que I'on tire de ce portrait de
la situation guébécoise insistent sur I'importance que
le MSSS precise ce qu’il entend par « s‘assurer d’obtenir
lo participation». Elles amenent également plusieurs
guestionnements liés au processus de participation, car
convoquer les personnes utilisatrices a la planification et
al'organisation des services de santé mentale n‘apparait
pas étre suffisant pour assurer une participation active
et structurante. Il faut aussi s’interroger sur les condi-
tions a mettre en place pour que cette derniere devienne
efficiente. Parmi ces conditions, le financement de la
participation est juge primardial par tous.

Pour terminer, soulignons que la présente étude
comporte certaines limites quant a ses possibilités de
généralisation. D’abord, comme seules les régions du
Québec les plus actives sur le plan de la participation
des personnes utilisatrices ont été incluses dans I'étude,
il est possible que I'état de situation ici présenté sures-
time la situation réelle. Cette limite semble d’autant plus
réelle que nous avons aussi choisi de realiser I'étude
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aupres de personnes s'etant révelées tres impliquées
et tres concernees par cette question dans leur région
respective. Une autre limite réside dans les écarts
existantal'intérieur d’'une méme région que nous n‘avons
pas toujours eté a méme de saisir. Par exemple, dans
certaines reégions, des établissements sont trés actifs
sur le plan de la participation alors que d’autres le sont
beaucoup moins ou méme pas du tout.

Malgré ces limites, I’'étude demeure utile et pertinente.
Elle esquisse un premier vrai portrait d'ensemble de la
situation de la participation des personnes utilisatrices
au Quebec en donnant un apercu de la maniere dont les
différentes régions ont recu et répondu a la directive du
PASM, de I'existence des groupes qui se sont mohilisés
a cette fin, des experiences de participation vécues,
des revendications mises de I'avant par les individus et
les groupes, des facteurs qui facilitent ou nuisent a leur
participation, etc. Une étude pourrait étre conduite dans
les regions ou les initiatives de participation ne semblent
pass’étre développées pour en comprendre les obstacles
qui s’y présentent.
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ANNEXE 1
GUIDE D’ENTREVUE

LE PLAN D’ACTION EN SANTE MENTALE 2005-2010: LA FORCE DES LIENS.

1.

Dans le PASM, le MSSS fait I'affirmation suivante: « Le MSSS, les Agences de la santé et des
services sociaux [ASSS] ainsi que les Centres de sante et services sociaux [CSSS) devront
s'assurer d’'obtenir la participation des utilisateurs de services en santé mentale et de leurs
proches pour les exercices de planification et d'organisation des services de santé mentale. »
Comment avez-vous recu cette directive du MSSS ? [Premiere reaction, impression, répond
aux attentes?, positif VS négatif]

[Considerant que le terme « participation» peut s'opérationnaliser de multiples fagons, et
que le MSSS n'a pas préciser avantage I'application de cette directive...] selon vous, quelle
définition de la participation est contenue dans cette directive du MSSS? Qu’est-ce que la
participation des usagers implique selon le MSSS ?

Généralement, dans votre région, avez-vous pergu des changements au niveau de la
participation des personnes utilisatrices suite a I'implantation du PASM ? [Est-ce que le
PASM est venu madifier/instauré la dynamique de participation ?]

EXPERIENCES DE PARTICIPATION DANS LA REGION

3.

a.
b.

Pouvez-vous enumeérer des expériences de participation ou une personne utilisatrice a été
impliquée a un niveau régionale ?

dans votre region entre 2005 et 2010 ?

dans votre région avant 2005 ? [expérience qui s'est poursuivie/ été modifié suite a
I'implantation du PASM]

REPRESENTATIVITE DES PERSONNES UTILISATRICES

3

Comment a-t-on procedeé pour selectionner le/les représentant des personnes utilisatrices ?
[criteres de sélection, nomination, élection, etc.] A qui on s’adresse ? Combien de personnes
utilisatrices ont ete impliquées dans cette expérience ?

Pour guel sujet/dossier ou dans quel lieu I'avis des usagers a-t-il été sollicité ?
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6. Comment les personnes utilisatrices repondent a l'invitation qui leur est lancée ?

/. A quelle étape dans le processus décisionnel I'avis des usagers a-t-il été sollicité ?
MESURES DE SOUTIEN
8. A votre connaissance, y'a-t-il eu des mesures de soutien données aux personnes utilisatrices
pour assurer leur pleine participation ?
a. Sioui:

i.  Donner des exemples [support financier, matériel, information, etc.]

ii. Quiaoctroye ce soutien?

iii. Un meilleur soutien aurait-il été nécessaire ? Si oui, quel support aurait-il pu étre aidant?
De quelle maniere ?

a. Sinon:

i. Comment les usagers s'organisent pour répondre a la structure des rencontres ?

ii. Un meilleur soutien aurait-il eté nécessaire ? Si oui, quel support aurait-il pu étre aidant?
De quelle maniere ?

9. A votre connaissance, y’a-t-il eu un suivi ou une rétroaction auprés des personnes
utilisatrices a la suite de cette expérience de participation? Si oui, quel a éte ce suivi?

MOTIFS ET FINALITES

10 Quel réle donne-t-on aux personnes utilisatrices invitées a participer ? Quelles attentes
entretient-on a leur égard ?

1 1 . Quelles finalités poursuivent les institutions en impliquant les personnes utilisatrices ?
[Y'a-t-il des variations par rapport aux attentes en fonction des dossiers/des lieux de
participation ?]

LA PAROLE

12 Avez-vous I'impression gu’il y a une reconnaissance de I'expérience des personnes
utilisatrices lorsque gu’elles prennent la parole ? Si oui, comment ? Si non, pourquai ?

13 A partir de ce que vous avez observé, habituellement, les personnes utilisatrices prennent Ia
parale au nom de qui dans les lieux de participation ? Sur quoi appuient-elles leurs propos ?

PARTAGE DU POUVOIR

14. Avez-vous I'impression que la parole des usagers exerce une influence sur les décisions qui
sont prises ? Pouvez-vous donner un exemple ?

FACTEURS D’INFLUENCE

15 Qu'est-ce quiinfluence la participation des personnes utilisatrices dans votre region ?
a. Facteurs provenant des institutions
b. Facteurs provenant des personnes utilisatrices
c. Facteurs provenant du communautaire
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REVENDICATIONS DES PERSONNES UTILISATRICES

16 Etes-vous au fait des revendications des personnes utilisatrices de votre région en lien

avec leur participation ? Quelles sont-elles ?

a. Ya-t-il des sujets/dossiers sur lesquels les personnes utilisatrices voudraient étre
entendues? Lesquels ?

b. Y a-t-il des lieux [comité ou institution) dans lesquels les personnes utilisatrices voudraient
étre entendues ? Lesquels ?

C. Ya-t-il des moments/étapes dans le processus décisionnel auxquels les personnes
utilisatrices voudraient participer ?

PERSPECTIVES D’AVENIR

17. Selon vous, favariser la participation publique des personnes utilisatrices dans I'exercice
de planification et d'organisation des services de santé mentale est-il un objectif atteint
ou a poursuivre ? Justifier votre répaonse.

1 8 Que faudrait-il selon vous pour assurer une participation réelle des personnes utilisatrices
aux exercices de planification et d’'organisation des services de santé mentale ?
a. Sivous étiez I'auteur du prochain Plan d’action en santé mentale, qu'est ce que vous
modifieriez a la directive lancée ? Qu’est-ce qu’il faudrait ajouter et/ou enlever ?
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ANNEXE 2
GRILLE D’ANALYSE

DATE DE UENTREVUE:

REGION:

TYPE DE REPONDANT:
(acteur-clé, personne utilisatrice ou provenant du RSSS)

Expérience / organisme / titre professionnel

PASM 2005-2010
(interprétation de la directive, réactions, impressions)

Avant 2005
(historique de la région)

Structure mise en place
(lieu, dossier)

Représentativité

Mesures de soutien

Revendications

Facteurs d’influence

Roles et attentes

La parole
(contenu, influence sur les décisions, reconnaissance)

Perspectives d’avenir
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