Santé mentale et participation des usagers

Le trou de souris

Mai 2010. Les participants au Forum des per-
sonnes Uutilisatrices des services de santé men-
tale du Québect dressent un constat para-
doxal : ils sont de plus en plus sollicités par le
réseau de la santé et des services sociaux pour
participer a l'organisation des services, mais
ont le sentiment que les raisons de leur pré-
sence ne sont pas claires et que leur voix n'a
que peu de poids dans les discussions face aux
autres acteurs (intervenants sociaux, cliniciens
et gestionnaires).

Septembre 2010. Des participants et des cher-
cheurs initiateurs de ce Forum, préoccupés par
les enjeux qui y ont été soulevés, sollicitent et
obtiennent un fonds de démarrage2 pour les
aborder a travers I'étude d'un cas concret, celui
de la participation d'usagers au Comité aviseur
santé mentale adulte du CSSS Jeanne-Mance
(CASMJM). Ce projet de recherche a pour objec-
tif de déterminer l'impact de la présence des
usagers sur les délibérations de ce comité et,
ultimement, sur les décisions prises par I'éta-
blissement. Ont-ils pu faire entendre leur voix
et faire valoir leurs droits dans ce comité ? Est-
ce que cela a favorisé I'élaboration d’'une meil-
leure réponse a leurs besoins de la part des
services en santé mentale du CSSS Jeanne-
Mance, et si oui, comment cet impact se mani-
feste-il ?

L'injonction

Le constat des participants au Forum rejoint les

conclusions d’un nombre important d'études
sur 'appel croissant a lI'implication des person-
nes avec ou ayant eu des problémes de santé
mentale dans l'organisation des services, la
formation et l'intervention en santé mentale.
D’un coté, la participation est promue par les
pouvoirs publics de certains pays3 comme un
moyen de gestion et d’amélioration de I'effica-
cité des services (Royle et al., 2001; Livingston
et Cooper, 2004). De l'autre, elle est percue
par les citoyens comme une bréche dans les
institutions, susceptible de contribuer a leur
démocratisation (Callon et al., 2001) et, pour
les mouvements d'usagers en santé mentale,
comme un levier de changement des rapports
de pouvoir et un moyen démancipation
(Chamberlin, 2005).

On retrouve ces deux logiques a l'ceuvre au
Québec dans les documents du Ministére de la
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santé et des services sociaux (MSSS), qui ins-
crit la participation a la fois comme pratique de
gestion et comme renforcement du pouvoir
d’agir. Cette derniére finalité constitue un des
principes directeurs de son plan d’action :

«Le Plan d’action en santé mentale 2005-
2010 reconnait la capacité des personnes
souffrant d'un trouble mental de faire des choix
et de participer activement aux décisions qui
les concernent et cela, en dépit de la présence
chez elles de certains symptdomes ou handi-
caps. La participation des utilisateurs et des
proches aux exercices de planification des ser-
vices de santé mentale découle de ce prin-
cipe. » (MSSS, 2005 : 12)

Plus précisément, il s’agirait de «mettre a
contribution et connaitre la satisfaction [de la
population] au regard de I'organisation des
services et des résultats obtenus» (MSSS,
2005 : 53). Cette compréhension de la partici-
pation des personnes utilisatrices met I'accent
sur leur role d’'informatrices et de conseilléres
aux instances décisionnelles des services de

r

santé mentale. Des documents antérieurs du
MSSS lui donnaient plus d’envergure, en la
décrivant comme une démarche collective
d’appropriation du pouvoir (MSSS, 1998), qui
concerne la planification, I'organisation, la mise
en ceuvre, I’évaluation des orientations ministé-
rielles de santé mentale et 'allocation des res-
sources financiéres (MSSS, 2001). Ces défini-
tions associent la participation a une contribu-
tion des savoirs d’expérience au travail de pla-
nification des gestionnaires du réseau. Il en
découlerait une appropriation collective du
pouvoir d’agir et un meilleur contréle des usa-
gers sur les décisions a propos des services qui
leur sont offerts.

Cohabitent ainsi deux finalités portées par le
méme «nouveau » discours de gestion publi-
que. Comme le soulignent Blondiaux et Sinto-
mer (2009), elles ont la vertu de tolérer divers
usages et ainsi, de faciliter la formation de
consensus en leur nom. Ces documents soulé-
vent ainsi une premiére question : dans quelle
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mesure la logique, qualifiée par Beresford
(2007) de « consumeériste » ou « managériale »
et visant a améliorer I'efficacité des services,
est-elle compatible avec une logique égalitaire
portée par l'affirmation du pouvoir d'agir des
citoyens ?

Quiproquo

Dans un texte devenu classique, Arnstein
(1969) distingue huit échelons de participation,
qui se présentent comme autant d’acceptions
possibles du méme terme, allant de la simple
présence a une séance d’information jusqu'a la
co-décision et I'exercice effectif du pouvoir.
Cette vision a été critiquée depuis en ce qu’elle
ne considére la participation que sous le seul
aspect de la concurrence, oll ce qui est un ac-
quis pour une partie devient une perte pour
I"autre (Quetzal Tritter et McCallum, 2005; San-
té Canada, 2003). Cette attention portée a
I’obtention d’'un contrdle immédiat empécherait
de constater les avantages collatéraux de la
participation pour les groupes conviés a des
instances de discussion publiques. Ceux-ci y
trouveraient une occasion de «faire commu-
nauté» et de développer une confiance de
groupe, 1a ol il n'y avait auparavant que des
individus. Les participants apprendraient égale-
ment a communiquer leurs demandes sociales,
ce qui leur conférerait une meilleure crédibilité
et plus de prise sur les décisions collectives.

Ce regard critique offre l'avantage de penser
d'autres indicateurs de l'impact de la participa-
tion civique, plus complexes et diffus que
I’exercice d'un contrdle sur un type de décision
dans un cadre institutionnel prévu a cet effet. Il
pointe toutefois les dérives d'une vision éduca-
tive et normative, voire paternaliste, en matiére
de compétences citoyennes. Dans cette pers-
pective, le concept d'empowerment joue un
réle ambigu, puisqu'il peut tout aussi bien dési-
gner le développement d'habiletés et de carac-
téristiques telles que souhaitées par les institu-
tions, que renvoyer a l'affranchissement du
pouvoir de ces derniéres. Il peut également,
selon Karsz (2008), n’étre qu’une reformula-
tion du vieux fantasme du «qui veut, peut »,
rabattant ainsi sur la volonté des individus la
responsabilité de leur sort. Le quiproquo ne

saurait étre évité sans que soient clarifiées les
valeurs et attentes de chacun.

Frontiére

Ces réflexions sont a considérer en perspective
de travaux portant sur des cas concrets de
participation des usagers a l'initiative des pou-
voirs publics dans le domaine de la santé men-
tale. Clément et Bolduc (2009) se sont intéres-
sées a l'implication des usagers des services
de santé mentale dans des tables de concerta-
tion organisées dans le réseau de santé et des
services sociaux, afin de discuter et repenser
I'organisation des services en santé mentale
sur un territoire donné. Les figures des partici-
pants qu'elles dégagent (le délibérant, I'utilisa-
teur a découvert, I'utilisateur en aparté et I'utili-
sateur imperceptible4) soulignent le décalage
qui existe, au cceur des rencontres, entre les
attentes des pouvoirs publics et les attitudes et
préoccupations des usagers. Elles notent égale-
ment le hiatus entre le fait de pouvoir s’expri-
mer (la prise de parole) et le fait d’étre entendu
(la réception de cette parole), tout en pointant
le faible impact des participants sur les enjeux
traités par les tables de concertation.

L’étude par Hodge (2005) d’'un comité réunis-
sant divers acteurs dans le champ de la santé
mentale au sein du réseau public de santé en
Angleterre suggére également que la parole
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« Cette perspective
tend a réduire la
richesse des savoirs
des citoyens aux be-
soins du systeme,
voire a réduire lenr
participation a une
simple présence sym-

bolique »

des différents acteurs autour de la table
(psychiatres, médecins, gestionnaires, travail-
leurs sociaux, usagers) n'a pas le méme poids
et que, sous des apparences de liberté de pa-
role et de décisions collectives, les débats sont
conduits dans une direction qui privilégie le
point de vue gestionnaire. Les citoyens sont
convoqués a titre d'usagers pour qu’ils s’expri-
ment sur les services regus. Certains sujets
sont légitimes et d'autres non, ainsi que le fait
remarquer Hodge qui rapporte que des points
significatifs pour les usagers (comme les élec-
trochocs) sont systématiquement écartés des
discussions, car non pertinents du point de vue
de l'organisation des services ou parce qu’ils
remettent en question les rapports de pouvoir
en place : « There are specific issues which, if
not off-limits, are incapable of being incorpora-
ted into the forum’s discourse in any meaning-
ful sense. They clearly fall outside the discur-
sive boundaries that have been set» (Hodge,
2005 :170).

Ces remarques, ajoutées au fait que la partici-
pation des usagers dans le réseau de la santé
et des services sociaux ne concerne qu'une
petite partie des personnes avec des problé-
mes de santé mentale (Webb, 2008), donnent
a penser que la fenétre ouverte par les pou-
voirs publics s'apparente finalement a un trou
de souris. Elles laissent supposer un risque
d'instrumentalisation des personnes avec des
problémes de santé mentale. Réduites au rdle
d'usagers des services, on ne retiendrait de
leurs avis qu’une bribe de leur expérience et de

leur savoir reconnue comme pertinente par les

pouvoirs publics. L’institution pourrait ainsi
Iégitimement rejeter les savoirs qui ne s’inté-
grent pas dans ses finalités, sous prétexte que
les participants n’ont pas une connaissance
suffisante des sujets abordés.> En témoigne
dailleurs le terme d'«usager» des services,
largement employé dans les écrits sur la parti-
cipation et dans les documents du réseau de la
santé, qui définit prioritairement les citoyens
comme des consommateurs de services ou des
clients, ce qui ne refléte pas forcément la fagon
dont ils se définissent eux-mémes (Deber et al.,
2005). Cette perspective tend a réduire la ri-
chesse des savoirs des citoyens aux besoins du
systéme, voire a réduire leur participation a une
simple présence symbolique, comme I'ont mon-
tré Ward et al. (2010) dans une étude sur I'im-
plication d'usagers dans une recherche en san-
té mentale.

Ces points de vue suggérent également les
dérives possibles de [I'institutionnalisation
croissante des formes de participation, qui
conduirait a ce que tout soit débattu a I'initia-
tive ou sous le regard de I'Etat dans des procé-
dures de plus en plus réglées. Comme I'avan-
cent Bickel et Girardin Keciour (2004), étre
w
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citoyen, ce n’est pas seulement élire, étre élu
ou participer a des dispositifs démocratiques,
c’est délibérer et s’interroger sur ces derniers.
De l'avis de Maudet (2002), les participants
subissent une pression a intégrer des catégo-
ries et des modéles de pensée de plus en plus
professionnalisés — notamment a travers les
formations qu’ils recoivent dans le secteur
public — et qui limitent I'émergence d’'un dis-
cours susceptible de questionner la logique du
systéme. Enfin, ces études soulignent que s'il
existe des obstacles techniques a la participa-
tion - et ils sont parfois majeurs - les enjeux
qui sous-tendent la participation en santé men-
tale ne sont pas réductibles aux procédures. En
amont se trouvent des enjeux de pouvoir et des
effets de censure concemant ce que Hodge
(2005) nomme la «frontiére » entre ce qui est
digne d'étre exprimé et ce qui doit étre tu.

Décentrer le regard

Au cours de ses cing années d'existence (2005-
2010), le Comité aviseur santé mentale adulte
du CSSS Jeanne-Mance a mobilisé une tren-
taine de participants, dont des intervenants et
gestionnaires du réseau de la santé et des
services sociaux, des personnes usagéres et
des partenaires du secteur communautaire. Ce
comité comprenait également des représen-
tants du CSSS Jeanne-Mance et des membres
de I'équipe de psychiatrie de I'HOpital Notre-
Dame et du Réseau des alternatives et organis-
mes communautaires de Montréal (secteur
centre-est). Trois a quatre rencontres avaient
lieu par année. Des comités de travail avaient
pour mandat de préparer des avis sur des dos-
siers spécifiques, tels le fonctionnement et la
configuration du guichet d'accés aux services
de santé mentale adulte, I'élaboration d'une
politique de reconnaissance de la participation
des personnes utilisatrices des services, l'arti-
culation des services de suivi intensif dans le
milieu et d'intensité variable dans la commu-
nauté et la préparation des Rendez-vous
Jeanne-Mance en santé mentale.

A travers la réalisation de ce projet de recher-
che, nous souhaitons décentrer le regard porté
sur la participation citoyenne et, en particulier,
sur I'évaluation de I'impact des usagers des

services. Leur participation est a replacer, se-
lon nous, dans un jeu de relations complexes
ou se croisent les contraintes institutionnelles
et les points de vue des différents acteurs,
qu'ils soient gestionnaires ou intervenants.
Nous avons noté précédemment que les docu-
ments ministériels placaient les gestionnaires
face a une double mission de reconnaissance
du rdle des usagers et d'amélioration de I'effi-
cacité des services. Evans (2005) remarque a
cet égard que si le discours gestionnaire instru-
mentalise les usagers, le personnel clinique et
les intervenants se trouvent également prison-
niers de cette logique et sont considérés
comme des sources d'information pour alimen-
ter les besoins du systéme. La place qu'occu-
pent les personnes utilisatrices des services et
la portée de leur voix dans les discussions dé-
pendent donc de la position que les autres
acteurs adoptent a leur égard, des missions qui
leur sont confiées et de la marge de manceuvre
dont elles disposent.

La majorité des études sur le sujet concentre
leur attention sur les interactions dans les co-
mités et sur les usagers, laissant dans I'ombre
les autres acteurs. Nous tenterons quant a
nous de déterminer quels sont les mandats,
enjeux, obstacles, acquis et attentes identifiés
par les différents acteurs du réseau public et
communautaire impliqgués dans I'implantation
locale du Plan d'action en santé mentale 2005-
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« Quelle est la na-
ture de ces prises de
parole et comment
sont-elles définies
du point de vue des
savoirs (par exent-
ple, avis, opinion,
expertise, savoir
d'excpérience on

d'intervention) ¢ »

2010 et de comprendre de quelle fagon s’y
insérent les personnes utilisatrices des servi-
ces.

Notre question de recherche se décompose en
trois volets. Il s'agit tout d'abord de situer la
participation de chacun des membres du comi-
té, leurs attentes, les contraintes auxquelles ils
font face et les finalités qu'ils poursuivent et
attribuent aux différentes personnes présen-
tes ; puis, d'interroger la facon dont les prises
de parole et les interventions des participants
sont considérées par les différents acteurs.
Quelle est la nature de ces prises de parole et
comment sont-elles définies du point de vue
des savoirs (par exemple, avis, opinion, exper-
tise, savoir d'expérience ou d'intervention) ?
Cela nous améne a cemer les impacts des
personnes utilisatrices dans les travaux du
comité du point de vue des différents acteurs
et a les caractériser, tout en reconnaissant la
complexité des processus et des interrelations.

L'observation immédiate n'est pas possible
puisque les travaux du comité aviseur sont
terminés. La réalisation d'une dizaine d’entre-
vues avec des personnes impliquées dans le
CASMJM (gestionnaires, intervenants, mem-
bres du communautaire, usagers) servira a
documenter I'activité de ce comité. L'analyse
de ces entretiens sera mise en paralléle avec
celle des procés-verbaux du CASMJM et du
Conseil d’administration du CSSS Jeanne-
Mance, ainsi qu’avec la littérature gouverne-
mentale et académique sur la participation des
usagers des services en santé mentale a de
tels comités.

Ce volet danalyse nous permettra d'explorer
d'autres questions telles que : I'expérience de
participation est-elle a la hauteur de ce que
prévoyait le Plan d'action ? La participation des
usagers se refléte-t-elle dans les procés-
verbaux du CASMJM ? A quel niveau et de
quelle maniére ? Quels sont les points de vue
les plus représentés dans les discussions et
travaux du comité ? Quelles sont les expérien-
ces de ce type au Québec et ailleurs dans le
monde ? Les constats dressés rejoignent-ils
ceux de la littérature ?

Nous comptons ainsi identifier et mesurer I'im-
pact relatif des différents acteurs présents,
produire une évaluation globale de la démar-
che, ainsi que d’éventuelles recommandations
quant a la relance de ce dispositif dans un pro-
chain plan d'action.

Aplanir les hiérarchies

A chacune des étapes du projet, I'équipe de
recherche s’appuiera sur un comité conseil de
la recherche formé de quatre personnes utilisa-
trices et d'un organisateur communautaire.
Tous ont une expérience de terrain en lien avec
les questions abordées. Le comité sera chargé
d’accompagner les chercheurs dans |'élabora-
tion et la réalisation de I'étude et, en particu-
lier, dans l'identification et I'évaluation de la
portée des différents savoirs mis en jeu. C'est
parce que les savoirs construits deviennent des
cadres d’action pour les acteurs, avec un effet
d’aveuglement par rapport aux savoirs concur-
rents, qu'il est utile de créer une zone d’auto-
nomie pour que le comité puisse fonctionner.
Les chercheurs et les participants s’y retrouve-
ront en dehors des cadres institutionnels et de
leurs affiliations respectives a une université,
un établissement ou une association. Un tel
dispositif nous semble adapté a I'approche
d’'une recherche-action puisqu'’il favorise I'apla-
nissement des rapports hiérarchiques entre les
savoirs des chercheurs et des participants
(Gauthier, 1993). Les membres de ce comité -
impliqués depuis le début dans la réflexion sur
la formulation du projet - sont experts dans les
questions de participation et de santé mentale.
lls assureront un lien constant avec le milieu de
pratique sans pour autant s’y substituer. Leur
expérience au sein de ce comité constitue une
aide précieuse pour identifier des acteurs clés
a interviewer, cerner les enjeux et contribuer a
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I'analyse des données et a la diffusion des
résultats.

Ce projet exploratoire se terminera en juin
2011 et fera I'objet d’évaluations. Il sera possi-
ble, le cas échéant, d'étendre la démarche a
d'autres CSSS qui ont mis sur pied de tels comi-
tés. Nous envisageons également un volet plus
expérimental qui nous conduirait a développer
des dispositifs de participation visant a déjouer
les dynamiques de pouvoir et de savoir dont
nous ferons l'analyse.

Notes
1. Cet événement s’est tenu lors des 8¢ Journées bi-
annuelles de santé mentale, a I'initiative du Groupe
de réflexion et d’action en santé mentale (e groupe
de support et de référence des personnes utilisatri-
ces des services déléguées au Comité aviseur santé
mentale adulte du CSSS Jeanne-Mance). Il a été
organisé en collaboration avec le projet de participa-
tion de Montréal et Action Autonomie (le collectif de
défense des droits de Montréal), I'Association des
groupes de défense des droits en santé mentale du
Québec et son projet « Cadre de partenariat » ainsi
que le Collectif en santé mentale des Laurentides.
L’Association des personnes utilisatrices des ressour-
ces en santé mentale de la région de Québec a délé-
gué un porte-parole pour les deux évenements.

2. Ce projet de recherche est rendu possible par
I’obtention d’'un fonds de démarrage du CREMIS. Les
chercheurs responsables sont Jean Gagné, Michéle
Clément et Yves Lecomte. Baptiste Godrie travaille
comme agent de recherche.

3. Notamment en Angeterre, Australie, Nouvelle-
Zélande etau Canada.

4. Le délibérant, qui parle au « nous» et s’investit
dans la défense des droits; l'utilisateur a découvert,
dont la parole est liée a son expérience, son histoire
de vie et qui s'exprime en son nom person
nel; l'utilisateur en aparté, dontlesinterven
tions sont détachées de la discussion; et
enfin, l'utilisateur imperceptible, présent,
mais absent du dialogue.

5. Contandriopoulos (2009) rapporte le cas
d’'une Régde régionale qui a demandé a un
échantillon représentatif de la population
d’ordonner des secteurs selon des priorités
de déweloppement. La Réde a finalement
décidé de mettre de I'avant le secteur qui
avait été jugé le moins favorablement par
les citoyens a I'issue de la consultation.
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