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PREFACE

LA PARTICIPATION DES PERSONNES DANS LES SOINS
DE SANTE ET LES SERVICES SOCIAUX

Marie-Dominique Beaulieu

Cet ouvrage collectif arrive a point nommé, alors que le Québec prend
résolument le virage de la participation des personnes, non seulement
dans les soins de santé et de services sociaux, mais aussi dans la recherche
clinique et organisationnelle qui les sous-tend. D’abord, le ministere de la
Santé et des Services sociaux du Québec (MSSS) identifie comme un enjeu
majeur de faire du systeme de santé et des services sociaux du Québec un
systeme centré sur les usagers et adapté a leurs besoins. Il a proposé que
les directions de la qualité des centres intégrés de services de santé et
de services (CISSS) comme des centres intégrés universitaires de santé et de
services sociaux (CIUSSS) introduisent formellement la perspective patient
(MSSS, 2015). De plus, en mai 2015 était lancée I'Unité de soutien a la
stratégie de recherche axée sur le patient du Québec (Unité SOUTIEN
SRAP)!, résultat d’un partenariat entre le MSSS, le Fonds de recherche du
Québec en santé (FRQS) et les Instituts de recherche en santé du Canada
(IRSC). Mais il y a loin de la coupe aux levres et réaliser cet ambitieux
programme demande la mobilisation d'une expertise et d'un savoir-faire
qui sont a développer. Malgré toute la bonne volonté¢, les risques de dérives
et d'instrumentalisation des personnes sont réels et d’autant plus grands
que ces dernieres sont vulnérables ou issues de populations moins

1. <http://unitesoutiensrapqc.ca>.


http://unitesoutiensrapqc.ca
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habituées a prendre la parole et a s’engager dans un partenariat avec les
professionnels, les gestionnaires et les décideurs. Les défis sont encore plus
grands pour le secteur des soins et services de premiere ligne, ou les pro-
blemes ne se définissent pas autour d’'une maladie précise, mais d'un
ensemble de besoins autant sociaux que de santé. De plus, intervenir en
premiere ligne ne se résume pas aux interventions individuelles. Il faut
pouvoir mobiliser les communautés dans lesquelles vivent les personnes,
surtout les plus vulnérables.

L'ouvrage que nous proposent Sébastien Carrier, Paul Morin, Olivia
Gross, Xavier De La Tribonniére et leurs collaborateurs s’avére d’'une
grande pertinence, et ce, pour deux raisons: pour le cadre d’analyse et
d’action qu’il met de ’avant, et pour les exemples concrets qu’il apporte,
issus de traditions complémentaires (le Goal-oriented Care de 1’Ecosse,
I’Education thérapeutique de la France et le Partenariat-patient au Québec).
Des exemples nous sont donnés des milieux communautaires et de diffé-
rents milieux cliniques. On y apprendra que méme les bébés peuvent
devenir partenaires de leurs soins.

La mise en ceuvre des approches centrées sur les personnes se struc-
ture autour de trois grandes dimensions: la valorisation des savoirs d’expé-
rience, c’est-a-dire la création d'un espace ou les savoirs d’expérience sont
mobilisés tout autant que les savoirs professionnels dans la prestation des
soins, leur organisation et la recherche; la coproduction, c’est-a-dire 1'éla-
boration et la mise en ceuvre, ensemble, de solutions qui s’appuient sur
les différents savoirs mobilisés; et 1’évaluation des effets, qui nécessite la
définition préalable de mesures de résultats et de succés cohérents avec les
finalités qu’auront définies les personnes et leurs proches.

Comme le disent les auteurs, il s’agit d’'un changement de culture
radical. La participation des personnes et de leurs proches dans les soins
et les services, de méme que dans la recherche en santé et services sociaux,
a tous les caracteres d'une «technologie de rupture» (disruptive technology)
et donc le pouvoir de provoquer une réelle révolution a l'intérieur du
systeme. En effet, comme nous disent les auteurs, cette approche remet
fondamentalement en question les logiques d’intervention, sur les plans
individuel et collectif, les logiques de programmation, sur le plan de
I'organisation des services, et les logiques de gestion. Dans le secteur de la
recherche, la participation des personnes et de leurs proches perturbe
la démarche d’élaboration d’un projet et sa réalisation en lui imposant un
autre rythme, pour permettre cette participation, et en exigeant de nou-
velles méthodes, notamment au chapitre des mesures des résultats et des
effets des interventions pour qu’elles soient cohérentes avec les finalités
telles que définies par les personnes et les communautés visées par ces
interventions. C’est ici que I'Unité SOUTIEN SRAP du Québec peut jouer
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un role important pour appuyer ces développements méthodologiques
et le savoir-faire de la participation des personnes — patients, usagers et
proches aidants — dans la démarche de recherche.

Les exemples apportés tout au long de cet ouvrage nous montrent
bien que tout n’est pas gagné, car la réaction naturelle de tout systeme est
la résistance au changement. Cela dit, cette approche est susceptible d’étre
porteuse de sens pour les professionnels et les gestionnaires qui vivent
actuellement, du moins au Québec, une réorganisation qui se déroule
souvent a la vitesse grand V. Comme le disait Leonard Cohen, «there’s a
crack in everything, that’s where the light gets in». La participation des per-
sonnes et de leurs proches dans les soins de santé et de services sociaux,
de méme que dans la recherche, est selon moi la bréche qui permettra le
changement de culture qui s’impose.
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INTRODUGTION

Sébastien Carrier, Annie Lambert, Paul Morin et Suzanne Garon

Les approches centrées sur la participation des personnes usageres dans
I'expérience de soins et services émergent de plus en plus comme un enjeu
primordial au sein de la prestation des services de santé et des services
sociaux. Cela s’observe au Québec dans le champ de la recherche, par une
littérature foisonnante sur cette question, tout autant que dans les pro-
grammes de formation professionnelle et dans la programmation des éta-
blissements de santé et de services sociaux, qui integrent de plus en plus
des modalités relatives a la participation des usagers.

Au Queébec, cette question a surtout été développée au cours des
dernieéres années dans le champ de la santé, comme il est possible de le
constater avec le modele de Montréal de la Faculté de médecine de
I’Université de Montréal (Pomey et al., 2015), ou encore avec le modele
de 'expérience patient, implanté au Centre hospitalier universitaire de
Sherbrooke (CHUS). Tous deux sont fondés, avec quelques variantes, sur
le partenariat entre les patients et les professionnels, tout en s’appuyant
sur la reconnaissance des savoirs expérientiels du patient. Si le champ de
la santé circonscrit I’expérience a celle du patient dans des univers forte-
ment médico-centrés et hospitalo-centrés, nous relevons des expériences
dans le champ des services sociaux qui ouvrent sur une conception diffé-
rente de la participation de la personne: pensons par exemple a ’approche
axée sur les forces, développée a I'Université du Kansas et de plus en plus



2 L'engagement de la personne dans les soins de santé et services sociaux

utilisée au Québec, entre autres dans le champ de la santé mentale (p. ex.
Programme d’encadrement clinique et d’hébergement ou PECH!). Cette
approche vise a recentrer sur les forces, les capabilités et les intéréts de la
personne plutot que sur le diagnostic (Sen, 2009). Elle est d’ailleurs utilisée
tant dans les établissements publics, comme dans 1'équipe de suivi intensif
du Centre hospitalier universitaire de Montréal (CHUM), que dans les
organismes communautaires comme PECH. Enfin, 'intérét au Québec
pour la participation de la personne usagere se manifeste aussi dans le
domaine de la recherche, notamment avec les unités de soutien a la stra-
tégie de recherche axée sur le patient (SRAP), propre au domaine médical,
ou encore avec l'Institut universitaire de premiere ligne en santé et ser-
vices sociaux (IUPLSSS) du Centre intégré universitaire de santé et de
services sociaux de I'Estrie-CHUS (CIUSSS de I'Estrie-CHUS).

En France, I'engouement pour la participation de la personne usa-
gere est tout aussi visible. Il s’exprime notamment en matiére de politique,
par le rapport déposé au ministere des Affaires sociales et de la Santé en
février 2014, s’intitulant Pour I’An II de la Démocratie sanitaire et visant a
réorganiser le systéme de santé autour du patient. Dans celui-ci sont énu-
mérées neuf recommandations qui mettent en avant la participation des
usagers dans les établissements de santé. Cet enthousiasme en France
s’observe également par une ferveur pour 1’éducation thérapeutique
du patient (ETP), qui est organisée depuis 2009 par une loi (loi Hopital,
patients, santé et territoires [HPST], qui intégre I’'ETP dans le Code de la
santé publique). Promue par 1’Organisation mondiale de la santé (OMS)
des 1998 et développée par la Haute autorité de santé (HAS) en 2007, 'ETP
défend l'idée qu'’il faut considérer le patient comme une partie prenante
dans le processus thérapeutique, pour lui permettre de développer des
compétences a mieux gérer sa maladie avec une plus grande autonomie,
et a mieux vivre avec elle (HAS, 2007 ; OMS, 1998). Dans le secteur des
services sociaux, la participation de 1'usager se constate notamment par le
rapport déposé par le Conseil supérieur du travail social (CSTS): Refonder
le rapport aux personnes : « Merci de ne plus nous appeler usagers » (2015). Dans
celui-ci est relevée I'importance de mettre en valeur des pratiques profes-
sionnelles fondées sur les compétences des usagers, tout en leur accordant
une réelle position d’acteur dans leur projet individuel ou collectif.

Cet intérét pour la participation des personnes usageres dépasse les
frontieres du Québec et de la France. Pensons notamment au Royaume-
Uni, un des acteurs particuliérement actifs a ce niveau. D’ailleurs, le British
Medical Journal (BM]) dédiait au patient partenaire un numéro complet
dont I’éditorial s’intitulait «Let the patient revolution begin. Patients can

1. PECH, <http://infopech.org/le-soutien-communautaire-dintensite-variable>, consulté
le 6 avril 2017.
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improve healthcare: It's time to take partnership seriously». 11 est également
pertinent de souligner les approches mises de 1’avant au Royaume-Uni,
dont la personnalisation des services sociaux en Angleterre, et plus parti-
culierement le Talking Point (Cook et Miller, 2012) et le self directed support
(Scottish Government, 2010) en Ecosse. Ces derniéres misent sur la per-
sonnalisation et la coproduction des services (Carr, 2012) et visent a
redonner plus de pouvoir et de contrdle a la personne et a ses proches
dans I'évaluation de ses besoins et dans la détermination des moyens pour
y répondre (Needham, 2011). Les approches écossaises ont d’ailleurs for-
tement contribué aux travaux de I'IUPLSSS que nous présentons dans ce
chapitre introductif.

Sil’engouement des différents acteurs politiques, de gestion, d’inter-
vention et de recherche pour les approches centrées sur la participation
des personnes usageres dans 1’expérience de soins et des services sociaux
est indéniable, qu’en est-il concrétement dans les pratiques? Malgré un
discours de plus en plus fort concernant la participation des personnes
usageres au coeur de la prestation des services, il n’en existe pas moins un
certain décalage entre ce que les acteurs prétendent faire, en concordance
avec les idées maitresses de ces approches, et I’exercice réel dans les pra-
tiques d’intervention. Au-dela de la volonté des acteurs, il apparait néces-
saire de s’attarder aux aspects structurels et aux contraintes qui limitent
la mise en place de telles approches. Ces structurants sont notamment
d’ordre politique, organisationnel et professionnel. Il serait donc illusoire
de penser que la simple existence d'un discours dominant autour de la
participation des personnes usageres permette de changer des cultures
fortement ancrées et souvent résistantes aux changements.

Si nous prenons l'exemple du Québec, les orientations politiques,
législatives et organisationnelles, qui sont fondées sur des programmes
clienteles depuis le début des années 1990, ont contribué et contribuent
encore fortement aujourd’hui a mettre en valeur une approche centrée sur
une offre de service existante de type service led plutdt que user led (Carrier,
Morin et Garon, 2012). C’est donc dire que le systeme de santé et de ser-
vices sociaux actuel tient trés peu compte des aspirations et des savoirs
expérientiels de la personne dans la détermination de ses besoins et des
moyens pour y répondre (Carrier et al., 2012; Chénard et Grenier, 2012).
Il faut plutdt que la personne réponde a des critéres plus ou moins stricts
pour avoir acces aux services préexistants qui ont été prescrits dans le
cadre d'un programme clientele. Il s’agit d'une réponse restrictive aux
besoins qui ne permet que peu d’espace au dialogue entre I'organisation,
le professionnel et les personnes usageres.

Nous pensons qu’aujourd’hui au Québec, dans la foulée des réformes
dans le réseau de la santé et des services sociaux, notamment avec I'adoption
et 'entrée en vigueur de la Loi modifiant I'organisation et la gouvernance
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du réseau de la santé et des services sociaux (projet de loi n° 10), les
réflexions sur ce type d’approches sont d’autant plus pertinentes et impor-
tantes. Bien que ses principaux objectifs soient de simplifier 1'acces aux
services dans le secteur de la santé et des services sociaux, d’améliorer la
qualité des soins ainsi que d’accroitre 1’efficience et 'efficacité du réseau,
le projet de loi n° 10 se centre clairement sur une logique de fusions admi-
nistratives de différents établissements, sans modifier la logique service led
des programmes clienteles. Cela ne permet donc pas d’envisager un chan-
gement de culture organisationnelle a court terme, tout au contraire. Il est
donc légitime de penser que le contexte aura tendance a renforcer
I"approche service led au détriment d'une approche user led.

Il serait toutefois limitatif de penser que seules les logiques organi-
sationnelles sont responsables de la résistance au changement. Plusieurs
autres éléments, dont la logique professionnelle, sont aussi responsables
du maintien de la culture service led. Si Michel Foucault (1972), a une
époque, démontrait bien le rapport de domination qui existait entre les
médecins et les patients, excluant du méme coup la participation de ceux-
ci dans l’'expérience de soins, Ivan Sainsaulieu (2009) souléve qu’encore
aujourd’hui, ce rapport de domination professionnelle existe. Ainsi,
malgré le discours de plus en plus axé sur la participation de la personne
usagere, la culture professionnelle du cure domine encore largement le care
(Sainsaulieu, 2009). Cela peut s’expliquer de différentes facons: organisa-
tions réfractaires aux changements, offres de services limitées dont 'acces
est restreint, climat organisationnel favorisant la prise en charge plutot
que la participation, clivage interprofessionnel (santé, social), etc. Il n’en
demeure pas moins qu’il importe de se questionner et de réfléchir sur ces
écarts entre le discours et la pratique.

Cet ouvrage collectif France-Québec vise précisément a réfléchir a la
participation des usagers en présentant des expériences diverses dans les
deux pays, dans les domaines tant de la santé que des services sociaux.
Cette réflexion s’est construite au moyen d’un cadre d’analyse, que nous
avons développé dans nos travaux de recherche a I'TUPLSSS, et visait pré-
cisément 'accompagnement pour le changement de culture exigé par
I'implantation de telles approches centrées sur les personnes et leurs
proches. Ainsi, nous souhaitons d’abord exposer, dans ce chapitre intro-
ductif, le cadre réflexif qui constitue pour nous le cceur du dialogue entre
les auteurs de ce livre autour de la question de la participation de la per-
sonne. Pour ce faire, nous résumerons brievement la démarche méthodo-
logique et la synthése de la recension des écrits, pour ensuite développer
les trois concepts constitutifs aux approches centrées sur la participation
de la personne usagere selon nos travaux. Enfin, nous présenterons les
logiques d’action constitutives du cadre d’analyse. Nous terminerons en
conclusion par une bréve présentation du contenu de cet ouvrage collectif
permettant d’introduire chacun des auteurs et leur thématique.



Introduction 5

1. LA DEMARCHE METHODOLOGIQUE

Pour réaliser ce cadre d’analyse2, une revue de littérature systématique en
deux étapes, inspirée des travaux de Machi et McEvoy (2009), a été réalisée
par l'utilisation des mots-clés suivants: approches centrées sur les effets,
évaluation des effets, outcome approach, comparative effectiveness research,
outcome focused-assessment, outcomes framework et asset base approach. Le
but de la recherche était de réaliser une analyse critique et une modélisa-
tion des approches centrées sur les effets. Les domaines de la sociologie,
du travail social, de la psychologie, des sciences de la santé et de 1’éduca-
tion ont été explorés. L’analyse de cette recension nous a permis d’iden-
tifier le Royaume-Uni, plus particulierement 1’Ecosse, comme précurseur
et leader dans la recherche, 1’élaboration et I’expérimentation de ce type
d’approches. A partir de ce constat, la littérature grise existante en Ecosse,
principalement constituée de rapports de recherche et de guides de pra-
tiques qui n’avaient pas été publiés par un éditeur, a été étudiée. Pour ce
faire, des collaborateurs écossais provenant de différents champs tels que
I'intervention, la gestion, la recherche et la formation, ont été mis a profit.
Nous avons ainsi réalisé cinq missions d’observation et d’échanges entre
2012 et 2014, au sein d’institutions et d’organismes écossais, pour nous
permettre d’observer 'implantation de plusieurs formes d’approches
centrées sur la personne et ses proches et d’en saisir les différents enjeux?.

Un processus d’analyse itératif a été privilégié, au cours duquel
nous avons analysé en continu les informations provenant de la recen-
sion des écrits et des observations que nous avons réalisées durant nos
séjours en Ecosse. Il a été possible de faire ressortir des thémes récurrents
et importants associés aux approches centrées sur les effets. C'est a partir
de ces résultats d’analyse que les composantes essentielles au développe-
ment d'une modélisation de ces approches, applicable au Québec, ont
été dégagées.

2. L'élaboration du cadre d’analyse que nous présentons était 1’'objectif principal d'un
projet de recherche, financé de 2012 a 2015 par le Conseil de recherches en sciences
humaines du Canada, s'intitulant Analyse critique et modélisation des approches ayant
développé des indicateurs d’effets centrés sur la personne et ses proches dans le domaine
des services sociaux.

3. Cette collaboration avec des collegues écossais a mené a I’écriture d’un livre (Carrier
et al., 2013) et a l'organisation d'un colloque sur la personnalisation des services
sociaux, tenu a Sherbrooke en décembre 2013.
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2. LES,APPROCHES CENTREES SUR LA PERSONNE ET SES PROCHES
EN ECOSSE, UNE APPROCHE QUI FAIT ECOLE

Les travaux entourant les approches centrées sur la personne et ses proches
dites users led sont importants en Ecosse depuis plusieurs années. Ils
s’expriment notamment par le déploiement d’approches comme celle du
Talking Point: Personal Outcomes Approach. Cette approche, dite organisa-
tionnelle, mise sur la personnalisation des services sociaux et sur la copro-
duction de l'intervention au moyen de techniques conversationnelles,
afin de cerner les effets désirés par la personne. Inspirée des travaux du
Social Policy Research Unit (SPRU), cette approche a été développée et
soutenue par le Joint Improvement Team (JIT)%. Elle est issue d'un parte-
nariat stratégique entre le gouvernement écossais, les conseils locaux
regroupés au sein de leur association (Convention of Scottish Local
Authorities) et le National Health Service (NHS).

En 2010, le gouvernement écossais a formalisé la personnalisation
des services sociaux en mettant sur pied une stratégie nationale de soutien
autodirigé. Basée sur une planification de dix ans, cette stratégie a pour
objectif d’offrir plus de choix, de contrdle et d’indépendance aux per-
sonnes dans le champ de la santé et des services sociaux (Scottish Govern-
ment, 2010). Dés lors, la personne peut choisir: 1) de recevoir de 1’argent
directement pour organiser elle-méme ses services; 2) d’organiser elle-
meéme ses services a partir des services offerts par l'autorité locale; 3) de
laisser le soin a l’autorité locale d’organiser ses services; ou 4) de combiner
les trois possibilités. La particularité du soutien autodirigé a donc trait au
choix laissé a la personne ainsi qu’a I'importance donnée aux besoins et
aux effets qu’elle exprime et désire (Miller, 2012).

Toutefois, les approches centrées sur la personne et ses proches en
Ecosse ne s’expriment pas seulement par des projets qui ont une visée
nationale comme le Talking Point et le soutien autodirigé: elles se mani-
festent également dans diverses expérimentations locales. La dimension
des valeurs semble étre la pierre angulaire sur laquelle doivent s’ériger les
approches issues de la personnalisation des services (Valios, 2008). En
effet, celles-ci doivent nécessairement étre ancrées au coeur de valeurs
sociales, telles que le respect, l'autodétermination, la justice sociale, la
dignité humaine, l'intégrité et la compétence humaine.

Il apparait que les choix €cossais ont eu comme résultante la cen-
tration sur les effets que produisent les services sociaux pour les per-
sonnes usageres, faisant en sorte qu’elle est devenue la porte d’entrée de
I'intervention et de 1’évaluation. Dans ce contexte, le secteur public, les

4. Le Joint Improvement Team a pour mission de contribuer aux orientations en
matiere de santé et de services sociaux en Ecosse.
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organisations du tiers secteur et les citoyens doivent développer une com-
préhension commune de leurs forces, de leurs ressources et de leurs contri-
butions respectives. Cela permet d’élaborer des processus adaptés et
d’atteindre de meilleurs résultats en termes d’efficience et d’effets selon
I'objectif recherché. Cette perspective prone un changement de mentalité
et de culture au sein des services publics (Ridley et al., 2011), tout en
reconnaissant les personnes comme des citoyens a part entiere, respon-
sables de leur bien-étre, avec leurs forces et leurs préférences (Carr, 2012).

La force du modele écossais réside dans la reconnaissance et la
volonté des acteurs politiques, organisationnels et professionnels de chan-
ger profondément la culture service led, afin de permettre une plus grande
participation des usagers aux soins et aux services sociaux, en se dotant
d'un programme national pour y parvenir. Ce programme permet de
considérer la personne et ses proches comme de véritables parties pre-
nantes dans la détermination des besoins et des moyens pour y répondre,
plutdt que de répondre aux besoins des personnes au moyen d’une offre
de service préétablie plus ou moins adaptée.

L'analyse que nous faisons du contexte écossais et nos résultats de
recherche nous permettent de dégager trois dimensions qui forment
un premier triptyque au centre de notre cadre d’analyse, illustré par la
figure 1.1. Nous jugeons ces dimensions essentielles a la mise en ceuvre
d’approches centrées sur la personne et ses proches, tout a fait transpo-
sables par ailleurs aux approches centrées sur la participation de la per-
sonne usagere dans l'expérience de soins et de services sociaux: la
coproduction, la valorisation des savoirs d’expérience et I'évaluation des
effets. Ces trois dimensions doivent étre envisagées dans une relation
d’interdépendance et considérées comme étant indissociables.

Le processus de coproduction est un processus par lequel les diverses
parties prenantes du systeme de santé et de services sociaux (usagers,
proches aidants, intervenants, gestionnaires, etc.) mettent leurs compé-
tences, leurs connaissances, leurs expériences et leurs ressources en
commun afin de travailler ensemble pour améliorer la qualité des services
(Needham et Carr, 2009). La coproduction représente ainsi une forme
particuliere de partenariat entre les personnes qui recoivent les services et
celles qui les fournissent et a pour objectif de redonner le plus de pouvoir
possible a la personne et a ses proches.

Sur les axes de la production et de 1'organisation des services, de
multiples formes de coproduction se dessinent, du professionnel comme
seul planificateur de services aux organisations de services autogérés (Boyle
et Harris, 2009). Or, au sein de toutes ces déclinaisons, les personnes
usageres sont considérées comme des acteurs de changement dans le pro-
cessus de décisions, d’élaboration, de planification, de prestation et d’éva-
luation des services, au méme titre que les prestataires traditionnels, et ce,
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FIGURE I.1.

Cadre d'analyse du changement de culture pour I'implantation
d’approches centrées sur les effets

ACTION SITUEE

LOGIQUES DE PROGRAMMATION

Valorisation des

Coproduction . savoirs d’expérience
e Capacités e La personne experte
* Réciprocité de sa situation

 Roéle de facilitateurs Croisement et
complémentarité

des savoirs

Evaluation des effets

e Qualité de vie
® Processus
e Changement

Source: Carrier et al. (2015, p. 17-27).

a plusieurs niveaux (Realpe et Wallace, 2010). En matiere de politique, les
personnes usageres prennent part a I’élaboration des orientations ministé-
rielles; sur le plan organisationnel, elles participent a la détermination de
la gestion de 'offre de service; sur le plan clinique, elles s’engagent dans
le déploiement du processus d’intervention (Realpe et Wallace, 2010).
C’est ainsi que dans sa forme idéale (full coproduction), la coproduction
inscrit professionnels et usagers dans un espace de travail commun a toutes
les étapes menant a la prestation de services (Bovaird et Loeffler, 2013).

Dans la littérature, trois concepts clés sont associés a la coproduc-
tion: les capacités, la réciprocité et le role de facilitateur. Dans le domaine
des capacités, les prestataires de services reconnaissent et misent sur les
forces et les ressources des personnes en les soutenant activement et en
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les impliquant tout au long du processus d’intervention (Loeffler et al.,
2013; Slay et Robinson, 2011). La coproduction vise a redonner aux per-
sonnes, aux proches et a la communauté plus de choix et de contrdle sur
leur vie (Bovaird et Loeffler, 2013). Cela demande aux professionnels de
travailler avec les gens, et non seulement pour eux. De fait, la coproduc-
tion a le potentiel de transformer la maniere dont les services publics sont
fournis, de sorte de mieux les adapter pour aider les gens a résoudre leurs
problemes de facon efficace et durable (Boyle et Harris, 2009; Burns,
2013). En ce sens, il faut miser sur le réseau public, informel et commu-
nautaire pour offrir une offre plus diversifiée et adaptée a ce que la per-
sonne aspire a changer dans sa vie en s’appuyant sur ses capacités. En
termes de réciprocité, les personnes qui utilisent les services ne doivent
plus étre considérées comme des bénéficiaires passifs, mais comme des
partenaires actifs participant a la détermination des besoins et des moyens
pour y répondre. Cela appelle des relations réciproques et repositionne les
rapports hiérarchiques traditionnels qui existent entre les prestataires
publics de services, les individus et les communautés. Les responsabilités
et les attentes sont partagées entre les intervenants, les proches aidants,
les services publics et la communauté. Les rapports doivent désormais étre
fondés sur la réciprocité, 1'égalité et la collaboration (Loeffler et al., 2013;
Needham et Carr, 2009). Finalement, les services publics doivent avoir un
role de facilitateurs dans la détermination des besoins et des moyens pour
y répondre. En ce sens, ils ne sont plus des «résolveurs» de problemes, mais
plutot des facilitateurs pour trouver des solutions avec 1'usager (Needham
et Carr, 2009). Ils ont alors pour rdle de soutenir et d’encourager la per-
sonne, et de coordonner avec elle les services qui peuvent provenir des sec-
teurs public, communautaire et privé, selon les occasions qui se présentent
et les choix de la personne (Burns, 2013).

Bien évidemment, la possibilité de mise en place de la coproduction
doit tenir compte de différents facteurs, dont les ressources et les capacités
des usagers ainsi que leur motivation a s’inscrire dans un tel processus. 11
serait donc possible d’observer chez certaines personnes usageres des
limites a s’inscrire et a s’engager dans un processus de coproduction
(Needham et Carr, 2009).

2.1. Lavalorisation des savoirs d'expérience

La coproduction integre en filigrane 1'idée de 1’expertise de la personne
usagere (Needham et Carr, 2009). Dans 'objectif de favoriser une réelle
implication de la personne au sein du processus de production des services
sociaux s’inscrit nécessairement l'idée de reconnaitre et de valoriser les
savoirs d’expérience (Needham, 2011). Evaluer les effets qu’apportent
les services sociaux dans la vie des personnes usageres se réalise a partir de
leurs connaissances et de leurs savoirs sur leur situation.
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Au Québec, 'importance de reconnaitre que les professionnels res-
ponsables de la prestation des services ne sont pas les seuls dépositaires de
la compétence est promue depuis plusieurs décennies. Malgré cela, on
observe toujours une prégnance des savoirs experts et une survalorisation
des savoirs professionnels, ce qui engage une dévalorisation des savoirs
d’expérience des personnes usageres (Blais, 2006).

La valorisation des savoirs d’expérience porte a considérer deux prin-
cipes importants. D’abord, les personnes doivent étre reconnues comme
expertes de leur situation (Jouet, 2009). Cette reconnaissance de la valeur
du savoir et du vécu des personnes usageres engendre la mise en place
d'une relation réciproque, fondée sur une discussion commune, essentielle
au processus de coproduction (René et Laurin, 2009). Cela permet de tra-
vailler conjointement avec elles, afin de rendre leurs compétences visibles
et, ainsi, de les valoriser (Burns, 2013). Reconnaitre que les personnes elles-
mémes sont les mieux placées pour parler de leur situation sans leur donner
d’espace de choix et sans leur accorder du pouvoir serait paradoxal.

Ensuite, le principe de croisement et de complémentarité des savoirs
doit étre mis de 'avant pour permettre le développement d’un espace de
dialogue entre les différents savoirs: professionnels, universitaires, scien-
tifiques et expérientiels. Cette perspective permet de sortir d’une structure
relationnelle traditionnellement hiérarchisée, de décloisonner les diffé-
rents types de savoirs et de créer un contexte d’échanges constructifs et
interdépendants (Boudreault et al., 1998).

2.2. Lévaluation des effets

Les approches centrées sur la personne et ses proches visent a ce que les
pratiques d’intervention soient réfléchies et jugées comme un proces-
sus coproduit entre les intervenants, la personne usagere et son réseau,
afin d’arriver a évaluer les effets produits par l'intervention pour la per-
sonne usagere (Glendinning et al., 2008; Needham, 2011). Selon ce type
d’approche, la coproduction de l'intervention doit se centrer sur la prédé-
termination des effets a atteindre et des indicateurs pour en évaluer la
progression. Cette maniere de faire servira, par le fait méme, a planifier et
a organiser les ressources (les intrants), les méthodes (le processus) et les
activités d’intervention (les extrants) (Ellis, 2009). L'évaluation fait alors
partie intégrante de 'intervention puisqu’elle permet a la fois d’élaborer
ses modalités de facon continue et de juger de l’effet de celle-ci a partir de
savoirs d’expérience dans une boucle rétroactive.

Les effets, qui correspondent aux changements, aux avantages ou
aux apprentissages résultant des intrants, des activités et des extrants
(Wainwright, 2002), demeurent I'objet principal de ce type d’approches.
La qualité se juge a partir des effets que produit I'intervention dans la vie
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des personnes et de leurs proches, plutdt qu’a partir des procédés d’inter-
vention. Pour que 1'évaluation tienne compte de la coproduction et des
savoirs d’expérience, les Ecossais ont développé un modéle dialogique
(Smale et al., 1993) mettant en relation l'usager, ses proches, I'intervenant
et 'organisation dans chacune des étapes du processus. Il se déroule en
quatre étapes: 1) identifier les effets recherchés par la personne au moyen
de meéthodes conversationnelles semi-structurées, afin de développer une
compréhension commune de la situation vécue; 2) négocier et planifier
les moyens pour atteindre les effets recherchés par la personne, en exa-
minant le role que chacun des acteurs peut jouer pour contribuer aux
résultats désirés (privés, publics, communautaires); 3) obtenir un accord
commun sur les effets a atteindre en évaluant avec la personne ceux qui
ont été atteints et ceux qui ne le sont pas, afin d’identifier les progres et
les changements a apporter au plan d’'intervention; 4) agréger les effets en
compilant et en analysant l'information collectée durant le processus
d’intervention dans le but d’éclairer les décisions organisationnelles liées
a la planification et a la mise en ceuvre des services.

Bien évidemment, ce modele dialogique pose des enjeux quant aux
indicateurs a utiliser pour juger des changements qui surviennent tout au
long du processus d’intervention. Ni les indicateurs ni les outils servant a
I’évaluation ne font consensus. Certes, le SPRU a élaboré une grille qui
classifie les effets et leurs indicateurs en trois grandes catégories: le chan-
gement, le processus et la qualité de vie (Glendinning et al., 2008). Nous
observons que certaines expérimentations de I’approche centrée sur la
personne et ses proches favorisent des modalités d’évaluation reposant sur
des grilles qualitatives qui refusent toutes formes de procédés «objecti-
vants» (p. ex. Talking Points), alors que d’autres privilégient l'usage d’outils
standardisés, pour observer la progression de la situation vécue par la per-
sonne a partir d’indicateurs plus ciblés (p. ex. Outcomes Stars, Penumbra).
De facon générale, ces différentes manieres d’évaluer les effets reposent
sur un processus dialogique de coproduction qui met en valeur les savoirs
d’expérience de la personne usagere, tout en incluant les divers acteurs
impliqués. Méme les outils les plus standardisés renvoient également a
des échelles perceptuelles permettant d’objectiver le sens subjectif de
I'expérience en refusant la mesure dite objective.

3. UN CHANGEMENT DE CULTURE S'IMPOSE : PROPOSITION
D'UN CADRE D'ANALYSE

La notion de culture est importante pour intégrer la place de la participa-
tion de la personne dans les soins et services. Au cours de 'histoire, cette
participation a été considérée de différentes facons. Au Québec, dans les
anneées 1970, on abordait la participation de la personne dans le domaine
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de la gouvernance dans le contexte des Centres locaux de services com-
munautaires (CLSC), alors qu’aujourd’hui, on circonscrit cette méme par-
ticipation a l'expérience de soins et services sociaux. Nous sommes donc
passés d'une participation collective a une participation plutét indivi-
duelle. En France, il existe plutdt une congruence entre la participation
collective et la participation individuelle dans le cadre de la démocratie
sanitaire. Ces €léments de contexte sont importants a prendre en compte
pour comprendre le changement de culture attendu.

Aujourd’hui, dans le contexte de pratique québécois, implanter une
approche de type users led, misant sur la coproduction, la valorisation des
savoirs d’expérience et I’évaluation des effets, comporte des enjeux impor-
tants au sein d’un systéme qui favorise principalement une approche dite
service led. Mettre en ceuvre les interventions en tenant compte des aspi-
rations, des choix et des préférences de la personne signifie qu’il faut
repenser la fagcon d’évaluer les besoins, les modalités pour y répondre et
les méthodes d’évaluation de la qualité de ces interventions. En ce sens,
c’est donc un changement de culture radical que nécessite I'implantation
d’une telle approche, sur les plans tant de la programmation et de la ges-
tion que de l'intervention. A titre d’exemple, cela signifie qu’on ne peut
demander aux intervenants de changer leurs facons d’intervenir sans
modifier la programmation et la gestion qui structurent leurs actions.
Puisque les modalités de gestion sont de forts déterminants dans ’attribu-
tion des services aux personnes, sans changement de culture, les interve-
nants se retrouveraient impuissants et ’approche serait vouée a 1’échec.
Dans le méme ordre d’idées, si les ressources financiéres de I’établissement
restreignent I'offre de service, 'intervenant est limité dans ses possibilités
d’agir et ne peut répondre adéquatement aux besoins des personnes usa-
geres, ce qui compromet les fondements mémes du programme en place.
A Vinverse, implanter un programme de type top down, si idéal soit-il
en théorie, peut pousser les intervenants a résister aux changements
qu’impose celui-ci et le rendre caduc.

Il est pertinent de rappeler que les théories organisationnelles sou-
levent que les systemes ont tendance a vouloir maintenir un certain statu
quo et qu’ils sont, par conséquent, résistants au changement (Qureshi et
Nicholas, 2004). Des lors, tout changement de culture présente des défis
importants et s’'inscrit dans un processus complexe qui demande une
réflexion et une planification attentive. Il est important de reconnaitre et
d’accepter que ce processus prenne du temps et influe sur les rdles, les rela-
tions, la culture, le systeme ainsi que la pratique (Qureshi et Nicholas, 2004).

Le cadre d’analyse que nous proposons pour penser le changement
de culture dans une perspective d’approches centrées sur les personnes et
leurs proches, mais plus largement centrées sur la participation des per-
sonnes usageres dans I'expérience de soins et de services sociaux, s’appuie
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sur une analyse des logiques d’action. A la périphérie de notre cadre d’ana-
lyse a la figure 1.1, un deuxieme triptyque entrecroise trois logiques: les
logiques de programmation, les logiques de gestion et les logiques d’inter-
vention. Celles-ci représentent les logiques avec lesquelles les profession-
nels de la santé et des services sociaux ainsi que les personnes usageres de
services transigent quotidiennement. Ces trois logiques sont plurielles, ce
qui réfere a notre positionnement quant a leur caractere multiple et leur
entrecroisement dans les milieux de pratique. Le cadre d’analyse vise a
offrir aux différents acteurs impliqués un exercice de conscientisation per-
mettant une réflexion globale et rigoureuse sur le changement de culture.
I est destiné aux gestionnaires, aux intervenants, aux personnes usageres
et aux chercheurs, afin de favoriser la coproduction d'une analyse de leur
contexte de pratique. Cela vise a faciliter la mise en place d’actions menant
aux changements qu’impose 'adoption d’une approche centrée sur
les effets.

Dans le cadre d’analyse présenté, les logiques d’action sont définies
comme l'interaction entre I’acteur et la situation (Amblard et al., 1996). A
partir de 1a, ni 'individu ni la situation ne peuvent a eux seuls créer ou
expliquer les logiques d’action: ce n’est que par la rencontre de 'acteur et
de la situation que les logiques d’action peuvent étre observées et défi-
nies (Boltanski et Thévenot, 1991), c’est-a-dire dans le cadre de systeme
d’action située.

Dans tous les systemes d’action située, une pluralité de logiques
d’action cohabite (Schieb-Bienfait, Charles-Pauvers et Urbain, 2009) et
une multitude de facteurs interagissent entre eux: chaque variation dans
les interactions de ces facteurs engendre une modification du comporte-
ment des acteurs (Chavalarias, 2007). De ce fait, les actions quotidiennes
des parties prenantes (usagers, intervenants, gestionnaires, etc.), telles
qu’évaluer, planifier, coordonner, soutenir, accompagner ou diriger, sont
des activités situées. Elles se déploient a 'intérieur d’un systeme ou diffé-
rentes logiques d’action cohabitent, ce qui donne acces a des espaces de
possibilités et de contraintes d’action avec lesquels les différents acteurs
doivent composer (De Fornel et Quéré, 1999). Nous ciblons dans notre
cadre d’analyse les logiques de programmation, de gestion et d’inter-
vention puisqu’elles représentent les logiques avec lesquelles les ges-
tionnaires, les professionnels et les usagers des services sociaux doivent
composer quotidiennement.

3.1. Les logiques de programmation

Les logiques de programmation représentent toutes les actions visant a
orienter, a planifier et a organiser l'intervention, indépendamment de la
volonté ou de 'autonomie des acteurs. Elles renvoient évidemment aux
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théories de programmes qui sont a 1'origine des choix d’activités orga-
nisées et déployées sous forme de programmes formels. Par exemple, au
Queébec, les centres jeunesse ont un mandat fortement déterminé par la
Loi sur la protection de la jeunesse, qui agit directement sur I'intervention.
Les intervenants doivent assurer la protection des enfants, souvent dans
le respect d'une ordonnance de la cour de la jeunesse. Cela contribue a
structurer et a orienter formellement l'intervention, quelle que soit la
volonté de l'intervenant. Toutefois, les logiques de programmes ne se
réduisent pas aux programmes formels. Elles prennent forme également
dans des programmes informels, mais qui agissent non moins fortement
sur les actions des intervenants. Par exemple, dans le méme contexte de
la protection de la jeunesse, il y a entre les centres jeunesse des cultures de
pratiques différentes. Certains vont étre réputés pour avoir un plus grand
pourcentage de placements en famille d’accueil, ou encore avoir tendance
a favoriser la judiciarisation des dossiers au détriment des mesures volon-
taires. Dans ces deux cas, les pratiques ne sont pas déterminées par la pro-
grammation formelle de la Loi sur la protection de la jeunesse, mais par
des aspects culturels liés aux pratiques organisationnelles. Sans que ces ten-
dances soient formellement écrites ou méme dites, les cultures organisation-
nelles viennent orienter l'intervention, indépendamment de 1’autonomie
professionnelle des intervenants.

Identifier les logiques d’action formelles et informelles dans un
contexte organisationnel est un exercice complexe, qui demande une
réflexion impliquant toutes les parties prenantes pour arriver a produire
une analyse exhaustive de la situation. En effet, au sein des organisations,
plusieurs logiques de programmation coexistent et dépendent du contexte,
qu’elles soient divergentes ou convergentes, ou encore formelles ou infor-
melles. Pour qu'une approche user led puisse étre effective, les logiques
de programmation doivent permettre aux gestionnaires et aux inter-
venants d’établir des conditions pour que s’établissent des pratiques
reconnaissant I'importance de considérer la personne usageére comme une
partie prenante.

3.2. Les logiques de gestion

Les logiques de gestion, quant a elles, renvoient a la gestion des ressources
humaines, financieres et matérielles. C’est un aspect important de 'orga-
nisation, puisque la gestion produit des effets tant facilitants que contrai-
gnants sur les logiques de programmation et d’intervention. Par exemple,
réduire le nombre de services de soutien a domicile en fin d’année finan-
ciere, sous prétexte d’'insuffisance de fonds, peut limiter les moyens d’action
des intervenants quant au maintien a domicile des personnes agées en
perte d’autonomie, contrevenant ainsi aux objectifs du programme de
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soutien a domicile. Plusieurs logiques de gestion, convergentes ou diver-
gentes, peuvent coexister dans les contextes de pratiques. De ce fait, bien
qu’un modele de gestion misant sur 'optimisation comme Lean et un
modele plus humaniste tel que Planetree cohabitent dans plusieurs établis-
sements du Québec, ils ne renvoient pas aux meémes logiques d’action. Le
premier s’'intéresse a la bonification des procédés de travail pour améliorer
la qualité des services, alors que le second se préoccupe du bien-étre des
intervenants et des usagers en établissant un environnement de travail
plus convivial et agréable. Le fait de se retrouver dans des modeles de
gestion collaboratifs, ou au contraire dans des modeles de gestion hiérar-
chique de type top down, peut avoir des effets considérables dans la volonté
d’implanter des approches user led, comme les approches centrées sur la
participation de la personne usagere dans l'expérience de soins et de
services sociaux.

3.3. Les logiques d'intervention

Les logiques d’intervention, pour leur part, sont essentiellement liées aux
référents professionnels et non professionnels des acteurs impliqués dans
le programme. Généralement, elles sont implicites lors de la phase de
programmation, bien que la finalité d’'un programme repose sur des inter-
ventions précisément ciblées, pouvant étre I’apanage d’une profession.
Dans les programmes sociaux, les logiques d’intervention sont souvent
complexes compte tenu des problématiques rencontrées et de 1’organisa-
tion des services. A cela s’ajoute le fait qu’une profession peut déployer
différentes logiques d’intervention. Ces logiques, prenant entre autres leur
appui sur les postures qu’adoptent les professionnels et sur la représenta-
tion de leur mandat ou de leur pratique, ne sont pas toujours explicites,
mais souvent arrimées a des modeles de pratiques. Malgré cela, les espaces
de possibles auxquels font face les professionnels et les choix adoptés par
ces derniers permettent d’observer une multitude de logiques d’interven-
tion qui peuvent se cotoyer au sein d'un méme établissement. Il est alors
possible de constater que les logiques d’'intervention mises en ceuvre sont
déterminées bien au-dela du cadre organisationnel dans lequel se trouvent
les professionnels. Indépendamment des logiques de programmation et
des logiques de gestion, un intervenant qui travaille dans un établisse-
ment de santé et de services sociaux posséde une autonomie profession-
nelle lui permettant de choisir d’utiliser dans ses interventions différentes
approches. Par exemple, le fait d’utiliser une approche axée sur les forces
comparativement a une approche axée sur les comportements aura des
effets sur les logiques d’intervention des intervenants, et donc sur le choix
de leurs actions. Bien que les logiques d’intervention soient dépendantes
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des logiques de programmation et de gestion, elles contribuent fortement
a ce que des approches user led puissent s’actualiser ou non, par le biais
notamment de la posture professionnelle.

Le cadre d’analyse proposé doit se lire selon l’articulation du double
triptyque, logiques d’action et dimensions. C’est-a-dire que les trois
dimensions — valorisation des savoirs expérientiels, coproduction et éva-
luation des effets — doivent faire partie intégrante d'un systeme de valeurs
porté par I’ensemble des acteurs qui participent aux logiques de pro-
grammation, de gestion et d’intervention. Trop souvent, les réformes, les
programmes ou les projets sont portés par une seule des logiques. La
confrontation avec les autres logiques est alors hautement probable, ce
qui limite du méme coup la portée des changements attendus. L'entrecroi-
sement des trois types de logiques dans la conception et la mise en ceuvre
d’approches valorisant I’évaluation des effets, la coproduction et la valo-
risation des savoirs d’expérience, est pour nous une base solide permettant
I’analyse et la mise en place d’'un changement de culture nécessaire au
virage de services de type services led vers des services de type users led.

CONCLUSION : UN DOUBLE REGARD CROISE FRANCE-QUEBEC
ET SANTE-SOCIAL

A la lumiére de ce double triptyque (trois logiques d’action, trois dimen-
sions), ce livre aborde les approches centrées sur la participation des per-
sonnes usageres et de leurs proches avec le regard particulier et original qui
en découle. C’est dans le cadre des activités des Rencontres scientifiques
universitaires Montpellier-Sherbrooke, en 2015, que ce projet d’écriture
collective s’est élaboré. Lors de cet événement, chercheurs, gestionnaires,
intervenants et usagers provenant des champs de la santé et des services
sociaux se sont réunis pour réfléchir sur le theme de la participation des
personnes usageres dans l'expérience de soins et de services sociaux. Les
textes de chacun des participants, soumis et discutés lors d’'un séminaire
de trois jours, et revus par un comité scientifique, constituent cet ouvrage
qui permet de mettre en perspective des expériences francaises et québé-
coises, issues tant du champ de la santé que de celui des services sociaux.

Nous divisons cet ouvrage selon les trois dimensions: 1) valorisation
des savoirs expérientiels; 2) coproduction; et 3) évaluation des effets. Vous
remarquerez que chacun des chapitres aborde plus d'une dimension. Cela
concorde avec l'interdépendance des dimensions du cadre d’analyse. Nous
avons donc classé chacun des textes selon son angle éditorial particulier,
c’est-a-dire, selon la dimension abordée de facon prédominante.
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Dans la premiere partie du livre, intitulée «Valoriser les savoirs
d’expérience », nous regroupons les textes de Ducreux, de Loignon et col-
laborateurs, de Landry et collaborateurs, de Godrie et de Demoulin. IIs
abordent tous, selon des perspectives différentes, 1'expérience de la per-
sonne usagere. Ducreux aborde la notion originale du bébé partenaire;
Loignon et collaborateurs présentent le projet de recherche-action
EQUIsanTE, qui vise a valoriser les savoirs d’expérience des personnes en
situation de pauvreté; Landry et collaborateurs traitent du sujet des
proches aidants partenaires; Godrie s’attarde au croisement des savoirs
expérientiels et professionnels selon la perspective des pairs aidants;
Demoulin interroge les savoirs d’expérience selon le point de vue des
usagers en milieu d’habitation a loyer modique (HLM).

Dans la deuxiéme partie, nous réunissons sous le théme de la copro-
duction les textes de Gross et Gagnayre, de Morin et collaborateurs, de
Tropé et Cohen, et de Raymackers et ses collaborateurs. Le concept de la
coproduction est analysé selon des points de vue variés. Gross et Gagnayre
abordent le théme de la participation des usagers a titre de cochercheurs
dans le contexte des pratiques collaboratives dans les éducations en santé;
Morin et ses collaborateurs se penchent sur le theme de la personnalisation
des services en mettant en lumiere I’expérimentation d'une intervention
de proximité, l'intervention de quartier; Tropé et Cohen réfléchissent a
un modele de coproduction patient-professionnel nommeé binéme parte-
naire, qui s'inscrit dans le contexte du milieu associatif; Raymackers et ses
collaborateurs présentent 1’élaboration et I'implantation de I'approche de
I'expérience patient dans un contexte hospitalier.

Enfin, dans la troisieme partie, nous regroupons les chapitres
de Bossé et ses collaborateurs et de La Tribonnieére, traitant tous deux de
I’évaluation des effets, sous deux perspectives trés différentes. Le premier,
celui de Bossé et de ses collaborateurs, présente le processus d’élaboration
et d'implantation d’un outil clinique d’amélioration continue, fondé sur
la personnalisation des services sociaux dans le secteur de la santé men-
tale. Le second consiste en une étude de 1’évaluation des effets d'un pro-
gramme d’éducation thérapeutique du patient en France. Il s’agit donc
d'un regard évaluatif sur un programme existant, qui met a I'avant-plan
la participation de la personne usagere.

L'originalité de ce livre réside dans la diversité des expériences com-
prises dans les domaines de la santé et des services sociaux, mais plus
encore, a travers une variété de secteurs. Nous souhaitons ainsi adopter
un regard permettant de considérer les approches centrées sur la personne
usagere en décloisonnant les secteurs, les champs d’activité, les organisations
et les professions, au bénéfice des personnes.
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VALORISER LES SAVOIRS D'EXPERIENCE
RECONNAITRE LA PERSONNE
COMME EXPERTE DE SA SITUATION






LAPPROCHE ETHOLOGIQUE, UNE SOLUTION
CONSTRUCTIVE A LAPPROCHE DIAGNOSTIQUE
DE LA PERSONNALISATION DES SERVICES A LANOTION
DE BEBE PARTENAIRE

Edwige Ducreux

Au Québec, la culture de I’évaluation s’appuie majoritairement sur une
approche diagnostique, et les nombreux tests standardisés et normés
donnés lors des évaluations psychosociales ne tiennent pas compte des
aspirations de la personne. Si, comme le soulignent Carrier et al. (2015),
les services sociaux et de santé au Québec sont loin d’appliquer une
approche user led, notons que les initiatives qui tendent a la mettre en
place, avec notamment le développement des plans de services individua-
lisés (PSI) et la notion de patient partenaire (Néron et Lebel, 2014),
concernent uniquement les adultes. Aucune réflexion n’a encore été amor-
cée concernant les jeunes enfants. Nos deux premieres parties présen-
teront alternativement les approches diagnostique et éthologique. En
donnant des exemples concrets de I'application des principes conceptuel
et méthodologique de 1’éthologie dans les interventions psychosociales,
I’exposé s’attachera a démontrer que cette approche répond mieux au
modele de personnalisation des services, en développant notamment des
modes d’'intervention basés sur les forces des personnes. Notre troisieme
partie présentera les résultats d'une recherche franco-québécoise effectuée
sur des nourrissons placés pour maltraitance ou adoption dans trois moda-
lités de placement (Ducreux, 2016). Enfin, nous montrerons comment
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I'approche éthologique, en s’intéressant aux comportements selon une
approche descriptive, observationnelle et évolutionniste, permet de consi-
dérer le bébé comme un partenaire a part entiere et digne d’étre considéré
dans I’élaboration des plans d’action qui le concernent. A ce titre, elle
permet d’appliquer aux jeunes bébés les trois dimensions dégagées par le
cadre réflexif de Carrier et al. (2015): I’évaluation de la différence, la
coconstruction et la valorisation des savoirs expérientiels.

1. LAPPROCHE DIAGNOSTIQUE : QUANTIFICATION ET STANDARDISATION

Au début du XXesiecle, 'avenement des tests d’intelligence marque le
début de 'approche psychométrique comme méthode privilégiée pour
aborder le fonctionnement humain en Amérique du Nord. De 1915 a
1940, la psychométrie connait une période d’essor intense. Des tests sont
créés dans toutes les spheres des sciences humaines et sociales pour mesu-
rer les aptitudes intellectuelles, le rendement, la personnalité, les champs
d’intérét, et les premieres versions de la majorité des tests utilisés aujour-
d’hui sont conceptualisées (Hogan, 2012). Dans le domaine de la psychia-
trie également, 'approche diagnostique prend une part de plus en plus
prépondérante. Si les premieres éditions du Manuel diagnostique et sta-
tistique des troubles mentaux (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders — DSM) étaient inspirées de I'approche psychanalytique, la noso-
graphie est réactualisée sous un angle purement pragmatique, sous la pres-
sion des services publics de santé états-uniens, soucieux d’obtenir des
criteres objectifs et d’élaborer un plan d’action permettant de diminuer
les cotits de santé (Widakowich et al., 2013). Ainsi, les trois derniéres édi-
tions du DSM évacuent toute considération étiologique des troubles psy-
chiatriques au profit d’'une vision purement médicale de la maladie
mentale (Widakowich et al., 2013).

Si de nombreux ouvrages de référence continuent encore aujourd’hui
de présenter l'approche psychométrique comme permettant d’inférer
«hors de tout doute» les attitudes, la personnalité et les opinions d'un
individu, a partir de ses réponses a un test psychologique (Hogan, 2012;
Sabourin, Valois et Lussier, 1998), cette approche fait pourtant 1’'objet de
vives controverses (Cosgrove et al., 2006; Coudurier, 2005; Lane, 2009;
Widakowich et al., 2013). Les critiques portent notamment sur la validité
de contenu! de ces instruments et une interprétation abusive de 1'outil
statistique sur lequel ils reposent (Gould, 1983; Van Der Maren, 1996).
Dans le cas des tests, le calcul du coefficient interne permet de préciser les
degrés de corrélation qui unissent les items considérés dans un test et est

1. La validité de contenu est définie comme le degré auquel un outil ou une étude
mesure bien les concepts qu’il ou elle prétend mesurer ou manipuler (Reid, 1998).
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aujourd’hui utilisé comme un indice de fidélité (Hogan, 2012). Il ne
permet par contre pas de garantir que 'ensemble de ces facteurs mesure
le méme trait, et encore moins de préciser la nature de ce trait. La dési-
gnation du trait mesuré repose en réalité sur une inférence (Gould, 1983).
En effet, la validité de contenu est la seule qualité métrologique qui repose
uniquement sur une activité intellectuelle: un accord consensuel provi-
soire entre experts (Van Der Maren, 1996). Au début du XXe siecle, Spear-
man, reconnu comme 1'un des chercheurs de référence, qui a permis le
développement des tests psychométriques, est le premier a avoir commis
cette erreur. En obtenant des corrélations positives entre les items des pre-
miers tests mentaux, Spearman (1904) est persuadé de pouvoir résumer la
capacité intellectuelle a un chiffre unique et voit en cette quantification
la possibilité d’élever la psychologie au rang de science, a une époque ou
les mathématiques semblaient les seuls garants d'une approche scientifique
rigoureuse (Gould, 1983).

Or, force est de reconnaitre que cette confusion entre validité de
contenu et fidélité, quel que soit le concept abordé, perdure encore
aujourd’hui (Hogan, 2012), et I'approche psychométrique continue d’étre
considérée comme la méthode la plus fiable pour mesurer les aptitudes
comportementales et intellectuelles dans les programmes d’interventions
psychosociales. L'usager est donc passé au crible d'une batterie de tests
standardisés dans le but de détecter les «troubles» dont il souffrirait. Au
final, cette approche diagnostique tend a stigmatiser I'individu par un
processus de classification qui le réduit a une catégorie sans prendre en
considération ses forces, les caractéristiques de son environnement physique
et social, et le processus de développement qui ’a conduit a développer
ses stratégies adaptatives (Coudurier, 2005; Lane, 2009).

2. L' APPROCHE ETHOLOGIQUE

L'éthologie est une science relativement jeune, reconnue au milieu du
XXe siecle comme une branche de la biologie qui étudie les comporte-
ments animaux au sein de leur milieu naturel (Tinbergen, 1951). Cette
premiere définition de Tinbergen souligne I'importance que cette science
d’observation accorde aux études de terrain dés son avénement. A I'inverse
de 'approche behavioriste, qui cherche a établir des relations entre un
nombre limité de variables dans un milieu controlé et constant, ’approche
éthologique étudie les individus dans leur milieu naturel et tente de
dégager les constantes comportementales au sein d’'un milieu complexe
(Lorenz, 1996).

Au milieu des années 1950, sous 'impulsion de Bowlby (1957),
I'idée d’étendre la démarche et les méthodes éthologiques a I’étude du
comportement humain va s’imposer. En considérant I'individu dans son
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environnement physique et social, cette approche naturaliste et observa-
tionnelle s’avere des plus pertinentes pour étudier les situations quoti-
diennes et assure une bonne validité écologique aux études de
comportement (Lorenz, 1996). De plus, 1'éthologie se caractérise par une
vision évolutionniste qui étudie l'instauration et le maintien des compor-
tements au sein de I’espece ainsi que I’ontogenese? de ces comportements
au cours de la vie de I'individu (Tinbergen, 1951). Cette approche est donc
tout a fait appropriée a I'étude des premieres adaptations mutuelles parent-
enfant et permettra 'avenement des deux théories majeures sur le déve-
loppement de l'enfant: la théorie de 1'attachement (Bowlby, 1969) et la
théorie de la relation d’activation (Gaumon et Paquette, 2013; Paquette,
2004; Paquette et Bigras, 2005, 2010).

Au vu des avantages qu’offre cette nouvelle approche, ’adoption des
principes et des méthodes éthologiques s’étend a toutes les disciplines
portant sur I’étude des comportements humains. Plus récemment, elle
est a I'origine du développement de l’approche par les forces dans les
programmes des services sociaux et de santé.

2.1. La demarche descriptive et I'approche par les forces

Un des objectifs de 1’éthologie est de décrire, de facon exhaustive, le réper-
toire comportemental des individus dans un contexte donné. En considé-
rant un grand panel de comportements, cette approche descriptive permet
d’établir des liens entre les comportements et autorise donc une compré-
hension fine du processus de développement de 'individu au sein de son
environnement physique et social. De plus, en s’intéressant a la diversité
comportementale, I’éthologie ne focalise pas uniquement sur les compor-
tements dits a probleme et permet d’appréhender les forces de 1'individu,
a partir desquelles on pourra 'aider a surmonter ses difficultés. Il a en effet
été démontré que la focalisation sur les facteurs de risques et les difficultés
d’un individu pouvait tendre a le stigmatiser et conduire a un effet per-
vers: celui d’enfermer la personne dans la vision qu’on lui renvoie et,
selon un effet Golem?3, de participer au renforcement de ses difficultés
(Cyrulnik, 1999, 2001, 2003).

L'approche éthologique a ainsi donné lieu a ’émergence d'une pra-
tique novatrice visant a renforcer les forces des individus, avec I'approche
videofeedback (Bakermans-Kranenburg, Juffer et van Ijzendoorn, 2005;

2. Ontogenese: développement d’un individu depuis 1’enfance jusqu’a 1’age adulte.
Plus généralement, terme utilisé pour désigner toutes les transformations structurelles
observées dans un systeme vivant qui lui donne son organisation ou sa forme finale.

3. Effet Golem: phénomene psychologique selon lequel des attentes moindres envers
un individu conduiront ce dernier a une moins bonne performance.
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Juffer, Bakermans-Kranenburg et van Ijzendoorn, 2008). Basée sur 'enre-
gistrement de situations interactionnelles parent-enfant, cette pratique
consiste a visionner la séquence avec le parent et a mettre I’accent uni-
quement sur les interactions positives qui ont eu lieu (St-Laurent et al.,
2008; Zelenko et Benham, 2000). Cette approche par les forces, qui ne
stigmatise pas les parents, est reconnue désormais comme l'intervention
la plus efficace pour favoriser la sensibilité parentale et le développement
d’un attachement sécurisant chez ’enfant (Moss et al., 2011; Moss et al.,
2014). Cette pratique est d’ailleurs appliquée dans les services intégrés en
périnatalité et en petite enfance (SIPPE) du Centre intégré universitaire de
santé et de services sociaux de I'Estrie-Centre hospitalier universitaire
de Sherbrooke (CIUSSS de I'Estrie-CHUS) aupres des dyades mere-enfant
(Bell et al., 2015 ; St-Pierre Pruneau et al., 2014) et pere-enfant (Ducreux et
Paquette, 2015), et connait des résultats prometteurs.

2.2. Lavisee évolutionniste et le caractere adaptatif
des comportements

La ou la psychopathologie a tendance a n’envisager I'expression des com-
portements que sous l'angle de comportements normaux ou anormaux,
I'approche éthologique consideére tout comportement comme 1’adaptation
de potentialités qui s’expriment différemment selon l'environnement
dans lequel I'individu évolue (Lavelli et Fogel, 2005 ; Léveillé et al., 2001).
A titre d’exemple, lorsqu’un individu adopte un balancement rythmique
du corps, ce comportement régulateur de tension permet a I'individu, soit
de pallier un manque de stimulation, soit d’évacuer une surcharge de
stress (Puentes-Neuman, 1999). Dans cette optique, les comportements ne
sont donc pas considérés comme anormaux, mais révélateurs d'une situa-
tion a laquelle I'individu s’adapte. Appliqué aux modeles d’'intervention,
cet angle d’approche change considérablement le jugement que l'inter-
venant pose sur l'individu et, par voie de conséquence, le jugement que
I'individu et (ou) son entourage porte sur la situation. Dans son étude de
cas effectuée sur un nourrisson placé en soins intensifs, Hansen (2010)
illustre parfaitement ce propos. Cette recherche-action a permis aux soi-
gnants et aux parents de réaliser que le retrait relationnel manifesté par le
nourrisson n’était pas un signe d’anormalité, mais un repli actif du bébé
pour se protéger des soins intrusifs subis au quotidien. Loin de le résumer
a un handicap, ses comportements de retrait montraient au contraire ses
habiletés adaptatives. En comprenant 1’origine et la fonction de ces méca-
nismes de défense, le personnel soignant a opéré des ajustements dans la
dispensation des soins. Les parents, rassurés et valorisés dans leurs capa-
cités parentales, ont davantage investi dans leur enfant qui a développé
ses capacités interactives en 'espace de quelques semaines.
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Dans le domaine de la protection de la jeunesse également, parents,
intervenants et familles d’accueil se sentent souvent désarmés lorsqu'ils
doivent faire face a un bébé qui réagit peu aux stimulations. Un nourris-
son dans lequel on n’a pas investi et qui n’a pas été stimulé sera moins
enclin a entrer en interaction (Lamour et Barraco, 1998; Léveillé et al.,
2001). En obtenant peu de réponses, I'adulte n’est pas renforcé dans ses
initiatives et peut tendre a les diminuer. Le désinvestissement de chaque
protagoniste renforce ainsi celui de 'autre et entraine pour 'enfant une
hypostimulation (Hansen, 2010; O’Connor et al., 2003). L'approche étho-
logique permet de comprendre 1'origine des réactions mises en place par
le bébé et met en lumiere la valeur adaptative de ses comportements
plutot que de les appréhender comme des difficultés comportementales.
Des lors, le bébé n’est plus résumé a un retard de développement, mais
considéré comme un individu qui s’adapte a son environnement et avec
qui on peut communiquer. Cette compréhension renforce I'empowerment
de I'entourage qui devient plus a méme d’offrir des réponses adaptées a
I'enfant pour 'accompagner dans les domaines ou il présente une fragilité.

2.3. Ladémarche observationnelle et la pratique réflexive

Sur le plan méthodologique, 1’éthologie se caractérise par une démarche
d’observation systématique. Pour minimiser les inférences de I’observa-
teur pendant l'enregistrement des faits, ’encodage consiste au relevé
d’actes moteurs préalablement définis dans une grille de comportement
et listés sous forme de critéres visibles et concrets (Coutu, Provost et
Bowen, 1998). Ainsi, au cours d’'une observation, I’observateur ne notera
pas qu'un enfant est agressif, mais relévera des manifestations concretes
et visibles de cette agressivité (p. ex. taper sur un objet, briser son matériel,
briser le matériel des autres, frapper ou menacer un individu) (Ducreux,
2015). Cet effort d’opérationnalisation permet d’objectiver les compor-
tements observés, d’assurer une constance dans les prises de mesures et
permet donc leur quantification en fréquence ou en durée. Si cette systé-
matisation des données autorise un relevé quantitatif des informations,
il est également demandé a 1'observateur de lister ses impressions sur la
situation observée. Ainsi, la comparaison entre le relevé de critéres objec-
tifs et le ressenti de I'observateur permet a celui-ci de réaliser la facon dont
son éducation, son expérience, son systeme de croyances ou simplement
son état peuvent venir teinter sa perception de la scéne observée (Ducreux,
2015). En effet, en relevant des actes moteurs concrets, 1’'observateur se
rendra compte que I’enfant n’est pas plus agressif que d’habitude, et que
finalement, c’est son propre seuil de tolérance qui a changé. Dans les
milieux de pratique, cette méthode peut ainsi favoriser le développement
d’'une attitude et d’'une pratique réflexive chez les intervenants, en les
aidant a prendre conscience de leur subjectivité, voire de leurs préjugés
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(Ducreux et Paquette, 2015). D’ailleurs, pour garantir la stabilité des obser-
vateurs dans leurs prises de mesures, il est nécessaire de les «calibrer »
comme on calibrerait n’‘importe quel instrument de mesure (Reid, 1998).
Dans ce but, les observateurs doivent réaliser des exercices de fidélité
interobservateurs, qui consistent a visionner et encoder une méme bande
vidéo ou a observer en direct une méme situation. Ce travail permet ainsi
de s’assurer que deux ou plusieurs observateurs enregistrent bien les
meémes comportements lorsqu’ils observent la méme situation (Coutu
et al., 1998). En recherche comme en clinique, les observations ne doivent
débuter que lorsqu’un niveau d’accord élevé a été obtenu entre les diffe-
rents observateurs.

L'approche éthologique, avec ses visées descriptive, évolutionniste et
observationnelle, permet donc de corriger les travers de 'approche dia-
gnostique, en considérant la diversité comportementale des individus, le
caractére adaptatif de leurs comportements et en permettant le dévelop-
pement d’une attitude réflexive chez les professionnels. Les parties sui-
vantes exposent les résultats d’'une recherche éthologique menée sur des
bébés placés pour maltraitance ou adoption (Ducreux, 2016) et démontrent
comment cette approche répond mieux au modele de personnalisa-
tion des services et aux trois dimensions dégagées par le cadre réflexif de
Carrier ef al. (2015): I’évaluation de la différence, la valorisation des savoirs
expérientiels et la coconstruction.

3. LA RECHERCHE FRANCO-QUEBECOISE SUR LES ENFANTS PLACES
POUR MALTRAITANCE OU ADOPTION

3.1. Le contexte et la méthodologie

La France et le Québec ont opté pour des pratiques de placement différentes
pour les enfants agés de O a 3 ans, avec notamment 1'option exclusive d'un
placement de type institutionnel en France et d'un placement en famille
d’accueil ou en accueil mere-enfant au Québec. En démontrant l'effet néga-
tif du placement institutionnel sur le développement de I'enfant, des études
pionnieres avaient contribué a ’amélioration des institutions (Aubry,
Guitton et Bargues, 1961; Broussard et Décarie, 1971; David et Appell,
1962; Rapoport et Lévy, 1977; Tizard et Rees, 1975). Cependant, depuis ces
transformations, aucune étude de terrain n’avait été réalisée sur cette thé-
matique. S'il est préconisé d’évaluer les forces et les limites des systemes de
placement actuels (Farmer, 2004), 'approche rétrospective majoritairement
adoptée par les recherches menées en institut (Kreppner et al., 2001; Roy,
Rutter et Pickles, 2000; Rutter, Kreppner et O’Connor, 2001) n’a pas permis
d’étudier avec précision les caractéristiques d’'une vie institutionnelle
(MacLean, 2003). Concernant les recherches menées en famille d’accueil
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(Bernier, Ackerman et Chase Stovall-McClough, 2004; O’Connor et al.,
2003; Roy, Rutter et Pickles, 2004), le recours prédominant aux devis
de recherche de type transversal et aux mesures verbales n’a pas permis de
contextualiser le processus d’adaptation de I’enfant lors d'un placement en
famille d’accueil (Dozier et al., 2001; Orme et Buehler, 2001; Stovall et
Dozier, 2000). De plus, les centres alternatifs, comme ’accueil meére-enfant
qui offre la possibilité a la mere d’étre placée avec son enfant, sont rares et
n’ont jamais fait ’objet d'une évaluation scientifique. Notre recherche est
la premicre étude naturaliste depuis les années 1970 a s’intéresser aux
modalités d’adaptation de l'enfant a son milieu de placement.

Dans ce but, 19 nourrissons (0-3 mois) placés en institut* (I: France),
en famille d’accueil (FA: Québec) et en accueil mére-enfant> (AME:
Québec), pour des raisons de maltraitance ou d’adoption, ont été consi-
dérés. Des observations directes ont été conduites pendant les six pre-
mieres semaines de leur placement. L'état d’éveil, les comportements
alimentaires®, 1’exploration visuelle, les activités motrices et les expres-
sions faciales et vocales exprimés par les bébés ont ainsi été relevés en
fréquence et (ou) en durée pendant les périodes alimentaires, a raison
d'une fois par semaine. Les données ont été analysées avec le test Kruskal-
Wallis” et présentées sous forme de moyenne + SEMS. Pour chaque classe
d’age, I'expression des comportements et leur évolution au cours du temps
ont été comparées au développement généralement décrit dans les écrits
scientifiques. Les différences notées sont soulignées en vue d’étre discutées
en termes de modalités d’adaptation du nourrisson.

3.2. Les résultats et les interprétations

Nos résultats démontrent que 1'éveil alerte et 'expression des réflexes
(maintien du cou et réflexe d’agrippement) évoluent en fonction de la
croissance des bébés indépendamment de 'environnement dans lequel ils
sont placés, montrant un impact fort de la biologie sur le développement

4. Institut: centre d’accueil ou le bébé est confié a des auxiliaires de puériculture.

5. Accueil mére-enfant (AME): centre d’accueil ot les meres en difficulté sont placées
avec leur enfant et supervisées par des éducatrices.

6. Comportements alimentaires: considération de la séquence du turn taking, soit
alternance succion-pause-manipulation de la meére-reprise de succion.

7. Test de Kruskal-Wallis: test statistique utilisé lorsqu’on est en présence d'un petit
échantillon pour lequel I'hypothése de normalité n’est pas vérifiée. Ce test permet
de controler 'effet d'une variable se déclinant en au moins trois catégories indé-
pendantes (ici, la variable est la modalité de placement qui se décline comme suit:
institut, famille d’accueil et accueil mére-enfant).

8. SEM: erreur standard de la moyenne.
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de ces comportements. Par contre, les états de protection tels que les
pleurs 1=23,0+2,4%; FA=15,0%3,5%; AME=8,2+1,5%; P <0,001),
I'inertie (I = 4,0 £ 0,6; FA=1,8+0,6; AME =1,6 £ 0,3; P < 0,01) et les
comportements engagés dans les échanges dyadiques, tels que les sourires
I1=46+08;FA=4,6+09; AME =10,0£1,7; P <0,01) et les vocalisa-
tions (I1=0,7+0,2; FA=5,1£0,9; AME=16,9 + 3,2; P <0,01) sont exprimés
difféeremment selon le milieu de placement.

Les comportements qui sont apparus étre des marqueurs de 1’adap-
tation de l'enfant ont été mis en lien avec les caractéristiques de chaque
milieu, selon une approche multicas, pour déterminer dans quelle mesure
elles pouvaient expliquer les différences observées. L'institut apparait étre
I’environnement qui véhicule le plus de carences. Le peu de temps dont
dispose le personnel institutionnel, en raison du faible ratio intervenant-
enfant (1/7), diminue I'attention et les sollicitations offertes aux bébés, et
conséquemment les occasions pour les nourrissons de développer leurs
habiletés interactives. De plus, les changements répétés d’adultes® aupres
de I’enfant induisent un environnement instable, auquel les nourrissons
semblent s’adapter, en développant des modes de protection qui ne favo-
risent pas le développement de leurs habiletés interactives. Dans le milieu
des familles d’accueil, l’'approche multicas a mis en évidence des diffé-
rences systématiques entre les différentes familles en termes de temps et
d’attention accordés aux bébés. Le placement en famille d’accueil apparait
donc comme un groupe hétérogene a l'intérieur duquel les pratiques édu-
catives divergent considérablement d’une famille a l’autre. Si le nombre
d’enfants a charge, I'expérience de la famille d’accueil et la présence de
difficultés comportementales chez ’enfant semblent jouer un role dans
I'attitude adoptée par la famille substitut, cette hétérogénéité rappelle, de
facon générale, que le role d'une famille d’accueil est difficile, étant donné
I’aspect temporaire de la garde (Gillis-Arnold et al., 1998). Enfin, en AME,
les dyades se caractérisent par une dynamique relationnelle harmonieuse
dans la majorité des cas suivis. A ce titre, le placement mére-enfant appa-
rait une solution des plus bénéfiques et donc un systéme a favoriser, méme
si une diversité de services doit étre maintenue pour pouvoir répondre a
tous les cas de figure (adoption, renoncement des parents, etc.).

9. L'organisation du temps de travail est élaborée pour que deux auxiliaires de puéri-
culture travaillent le matin, deux autres auxiliaires 1’aprés-midi et une auxiliaire,
la nuit. Selon cette répartition, le bébé peut donc étre amené a cotoyer jusqu’a
cinq adultes par jour et jusqu’a dix par semaine (six auxiliaires de puériculture,
une éducatrice et trois auxiliaires de nuit).
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4. LEVALUATION DE LA DIFFERENCE, LES SAVOIRS EXPERIENTIELS
ET LA COPRODUCTION

4.1. Leévaluation de la difféerence

En s’'intéressant aux bébés placés pour des motifs de maltraitance ou
d’adoption, dans trois modalités d’hébergement, cette recherche met en
évidence 'influence de I'environnement sur leur développement et permet
d’évaluer les différences que chaque systeme de placement occasionne
dans le développement de leurs stratégies adaptatives. Bien qu’il s’agisse
d'une étude exploratoire ne permettant pas une généralisation des résul-
tats, cette étude offre des pistes de réflexion intéressantes sur les systémes
de placement, qui favorisent ou non un développement optimal chez
I’enfant. Le bilan des forces et des limites de chaque modalité de placement
a été établi en considérant la différence que 'environnement occasionnait
sur le développement de I'enfant. Cela met bien en évidence que le bébé
est le mieux placé pour exprimer les retombées des interventions sur son
développement et qu’a ce titre, les plans d’intervention gagneraient a étre
coproduits a partir des expériences révélées par ses comportements.

4.2. Les savoirs experientiels des bébés

La reconnaissance des savoirs expérientiels visait originellement la démo-
cratisation de la connaissance (Caillot, 1986). En effet, il s’agissait d’oppo-
ser a I'hégémonie du savoir expert, 'importance des acteurs ordinaires
et leur intégration au processus décisionnel et d’enseignement (Lochard,
2007). Dans cette perspective, la notion de «savoirs expérientiels » renvoie
a la capacité d'un individu d’intellectualiser son expérience, d’en rendre
compte, voire de généraliser ses expériences et ses savoirs particuliers. Ce
processus inductif fait appel a des capacités de métacognition dont ne
sont pas pourvus les nourrissons. Cependant, nous pouvons considérer le
développement humain selon un continuum au cours duquel les capacités
cognitives, motrices, langagiéres et interactives se complexifient. Si le bébé
n’est pas capable de métacognition, il n’en demeure pas moins sujet,
détenteur de ses expériences et acteur de son développement (Montagner,
1993). D’ailleurs, la notion de savoirs expérientiels ne se limite pas a un
aspect métacognitif. Selon les auteurs, elle recouvre des notions de com-
pétence, de vécu (Lochard, 2007) et méme d’expérience du corps (Pols,
2014). Il apparait donc tout a fait envisageable d’étendre la notion de
savoirs expérientiels au vécu expérientiel des bébés qui, eux aussi, pré-
sentent des compétences et vivent des expériences auxquelles ils s’adaptent
et dont ils nous font part a travers I’expression de leurs comportements.
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Jusqu'a la moitié du XXe siecle, les compétences du nouveau-né sont
encore méconnues, et le nourrisson est principalement considéré comme
un réceptacle passif dont I'évaluation se limite au score d’Agpar'® et aux
examens pédiatriques centrés sur son intégrité physique et neurologique,
selon 1’échelle Graham-Rosenblith (Rosenblith, 1961). Avec ses recherches
meneées sur les états d’éveil des nourrissons, Brazelton (1961) est le premier
a avoir démontré que l'individu est acteur de son développement des sa
naissance. En effet, le bébé est capable de passer d'un état d’éveil alerte,
propice pour entrer en interaction avec son environnement physique et
social, a un état d’inertie!! pour se protéger d’'un milieu agressant et (ou)
instable (Brazelton et Nugent, 2001). Il est également doté de potentialités
innées d’expressions faciales et vocales (Fernandes Mendes, Seidl-
de-Moura et De Oliveira, 2009; Keller et al., 2008; Lavelli et Fogel, 2005),
d’habiletés motrices (Lhote, 2000) et interactives (Da Costa et al., 2010),
qui lui permettent d’interagir avec son entourage afin d’assurer sa nutrition
et son besoin de proximité. Cependant, ces capacités innées se déve-
loppent differemment selon les caractéristiques et les réponses de 1'envi-
ronnement dans lequel le bébé évolue (Lavelli et Fogel, 2005; Léveillé
et al., 2001; Mellier, 2002). En régulant ses états d’éveil et I’expression de
ses capacités interactives, le bébé développe donc des stratégies adapta-
tives selon les réponses de son environnement (Brazelton et Nugent,
2001; Ducreux, 2016). A ce titre, on peut reconnaitre aux bébés et aux
jeunes enfants, des savoirs expérientiels qu’ils sont capables de nous
communiquer par leurs comportements non verbaux.

Se contenter de ne recueillir que 1'avis de '’entourage du jeune enfant
(parents, substituts parentaux, intervenants) pour qualifier son vécu induit
des biais, puisque la perception de 'entourage est inévitablement teintée
par ses propres croyances, ses valeurs et son éducation. D’ailleurs, de nom-
breuses recherches utilisant des mesures indirectes pour qualifier le déve-
loppement de I’enfant soulignent le manque de validité de leurs études
et préconisent a 1’avenir des mesures directes aupres de I’enfant (Cohen-
Scali, 1998; Roy et al., 2004). A titre d’exemple, on pourrait imaginer une
maman présentant un profil borderline expliquer que son bébé lui en veut
personnellement puisqu’il se met a pleurer chaque fois qu’elle souhaite
se reposer. Si ce type de témoignage est une source d’information tres
pertinente pour documenter ’expérience subjective de la maman, elle
renseignera par contre peu sur I'expérience subjective de ’enfant.

10. Score d’Agpar: note globale attribuée a un nouveau-né a la suite d’une évaluation
de cinq éléments spécifiques — le rythme cardiaque, la respiration, le tonus, la
couleur de la peau et la réactivité du bébé.

11. Inertie: le bébé est réveillé, les yeux ouverts, mais ne répond pas aux sollicitations
de son environnement.
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Si on reconnait aux adultes le fait d’étre les mieux placés pour parler
de leur situation, comme on commence a l'instituer avec le développe-
ment des PSI et la notion de patient partenaire (Néron et Lebel, 2014),
accordons aux bébés la capacité d’exprimer, grace a leurs comportements,
leurs besoins, leurs stratégies adaptatives et les conséquences des inter-
ventions sur leur développement. Cette notion de «bébé partenaire »
permettrait de garantir une réelle personnalisation des services.

4.3. La coproduction avec nos héhés-partenaires

Comme le mentionnent Carrier et al. (2015), pour que 1'évaluation repose
sur la coproduction et les savoirs d’expérience de 1'usager, il est important
de mettre en relation 'usager, ses proches, l'intervenant et I’organisation
a toutes les étapes du processus. Généralement, I'implication de la per-
sonne usagere au sein du processus décisionnel implique l'instauration
d’une relation réciproque, fondée sur des discussions, et une recon-
naissance des savoirs expérientiels (René et Laurin, 2009). Ce partage de
savoirs complémentaires vise a rendre visibles leurs compétences et a en
tenir compte au sein du processus d’'intervention (Burns, 2013). Comme
nous l'avons démontré précédemment, les bébés sont les mieux placés
pour exprimer leurs besoins. Cependant, pour recueillir les besoins des
jeunes enfants qui ne maitrisent pas ou maitrisent peu le langage verbal,
I'observation systématique s’avere étre une méthode plus appropriée que
les mesures verbales (Pellegrini, 1996). En effet, la démarche observation-
nelle permet de qualifier directement le développement de I’enfant et son
adaptation a son milieu de vie, plutot que de se référer uniquement aux
perceptions de son entourage ou des intervenants. De plus, 1'observation
systématique qui met l’accent sur la différence entre faits et interprétation
peut étre utilisée pour appréhender 'expérience subjective de l'interve-
nant. Elle offre donc 'avantage de développer une démarche réflexive
chez les intervenants et de coproduire, avec les nourrissons et les jeunes
enfants, le plan d’intervention le plus approprié a leurs besoins. Enfin,
meéme si notre propos ici est de valoriser le savoir expérientiel des bébés,
il est a noter que le recours a I'observation systématique serait également
pertinent pour toutes les personnes présentant un handicap les privant de
leur capacité d’expression ou de discernement.

CONCLUSION

En évaluant la différence qu’occasionnaient différents systemes de place-
ment sur le développement de bébés placés pour maltraitance ou adop-
tion, la recherche présentée a permis d’accroitre les connaissances sur les
capacités d’adaptation des nourrissons et l'influence de I’environnement
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sur leur développement. L'approche éthologique utilisée a permis de com-
prendre l'origine des réactions mises en place par ces bébés et a mis en
lumiere la valeur adaptative de leurs comportements, plutdt que de les
appréhender comme des difficultés comportementales. Elle offre ainsi une
solution intéressante a l’'approche diagnostique en proposant des pistes
d’intervention qui ne stigmatisent pas l'individu et €clairent 1'entourage
sur ses possibilités d’action. De plus, elle a permis de mettre en évidence
que les bébés étaient les mieux placés pour exprimer leurs besoins et les
retombées des interventions sur leur développement. A ce titre, cette
recherche a fait la démonstration que la notion de savoirs expérientiels
pouvait étre étendue au vécu expérientiel des nourrissons, et que la copro-
duction était possible, en considérant leurs comportements non verbaux
par observation systématique. Les résultats de cette étude, réalisée en par-
tenariat avec les centres jeunesse francais et de 1'Estrie, font maintenant
I'objet de transfert de connaissances au CIUSSS de I'Estrie-CHUS pour
apporter des outils observationnels permettant aux intervenants sociaux
et aux cliniciens de qualifier I'adaptation de l'enfant lors de leurs visites
en milieu familial ou en famille d’accueil. Il pourrait également étre inté-
ressant d’incorporer des criteres comportementaux observables dans
I'outil de mesure «barometre», qui vise a coproduire, soutenir et évaluer
les retombées de l'intervention dans la vie des usagers (Morin et al., 2015).
Se baser sur les comportements des bébés pour la détermination de leurs
besoins et I’évaluation de l'intervention serait une approche qui illus-
trerait pour le mieux la notion de personnalisation des services avec
nos «bébés-partenaires ».
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~ UNE EXPERIENCE DE VALORISATION DES SAVOIRS )
EXPERIENTIELS DES PERSONNES EN SITUATION DE PAUVRETE
A VISEE REFLEXIVE ET TRANSFORMATRICE )
DANS LE CONTEXTE DES SOINS ET SERVICES DE SANTE

Christine Loignon, Catherine Hudon, Sophie Dupéré, Karoline Truchon,
Sophie Boyer, Pierre Chaput et France Fournier

Les systemes de santé drainent une grande partie des finances publiques
au Canada et dans plusieurs pays industrialisés. Ils se doivent de contribuer
davantage a la réduction des inégalités sociales de santé (Organisation
mondiale de la santé [OMS], 2010). Toutefois, plusieurs recherches pointent
vers la faible prise en compte des causes sociales de ces inégalités dans le
systéme de soins au Canada et ailleurs (Agence de la santé et des services
sociaux [ASSS] Montérégie, 2012; Becker, 2007; Horton, 2007; Marmot
Review Team, 2010; Touraine, 2014). A cet instar, par exemple, la littératie
en santé, qui joue un role central dans les inégalités sociales dont nous
parlons, est peu prise en considération au sein du systéme de santé. Or,
cette littératie est maintenant reconnue comme étant un important déter-
minant étroitement relié aux autres déterminants sociaux de la santé au
Canada (Ronson et Rootman, 2009). En effet, certains groupes sociaux ont
des niveaux disproportionnés et faibles de littératie en santé: les immi-
grants récents, les personnes ayant de faibles niveaux de scolarité et mai-
trisant peu 1’anglais ou le francais et les personnes qui bénéficient de ’aide
sociale ou de dernier recours (Rootman et Gordon-El-Bihbety, 2008).
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La pauvreté et le faible niveau de littératie en santé ont une inci-
dence négative importante sur la santé et la qualité de vie des personnes
ainsi que sur la qualité et les cotits des soins (DeWalt et al., 2004 ; Mitic et
Rootman, 2012). Selon Mitic et Rootman, «[I]'une des facons de faire face
a l'escalade prévue des taux de maladies chroniques et aux pressions
qu’elles exerceront par la suite sur le systeme de santé consiste a faire
participer les patients a une autogestion plus efficace de leur santé» (2012,
p. 14). Or, les populations les plus susceptibles d’avoir des difficultés en
matiere d’autogestion sont celles qui ont de faibles niveaux de littératie
en santé (Nielsen-Bohlman, Panzer et Kindig, 2004 ; Rootman et Gordon-
El-Bihbety, 2008). Les programmes d’interventions en prévention et sou-
tien a l'autogestion des maladies chroniques ne sont pas adaptés aux
besoins de ces personnes (Mitic et Rootman, 2012; Rootman et Gordon-
El-Bihbety, 2008). Celles-ci, rencontrant plusieurs barrieres individuelles
et systémiques a la navigation dans le systeme de santé, ont moins acces
aux programmes de prévention et de dépistage et aux soins préventifs les
menant a consulter en urgence ou alors qu’elles assistent a une détériora-
tion de leur état de santé, une problématique préoccupante qui met a
I"épreuve l'efficience et 1'équité du systeme de santé (Dixon-Woods et al.,
2006). 11 est tres important de s’y atteler, car ces barrieres d’acces a des
soins et services adaptés aux besoins de ces personnes sont évitables
(Hutchison, 2007 ; Lasser, Himmelstein et Woolhandler, 2006; Mercer et
Watt, 2007; Raphael, 2007; Ross et al., 2000). A notre connaissance, trés
peu de recherches ont porté sur l'identification de solutions avec les per-
sonnes en situation de pauvreté ayant une faible littératie en santé pour
surmonter les barrieres individuelles et systémiques a la navigation dans
le systeme de santé (Gillis, 2007).

Pourtant, la valeur ajoutée de l’engagement des patients ou des
citoyens dans la recherche sur les services de santé est de plus en plus recon-
nue et valorisée, comme en témoignent les initiatives telles qu'INVOLVE
du National Institute for Health Research au Royaume-Uni, le Patient-
Centered Outcomes Research Institute (PCORI) aux Etats-Unis, ou 1’Unité
SOUTIEN a la stratégie de recherche axée sur le patient (SRAP) des Instituts
de recherche en santé du Canada (IRSC) (Boivin et al., 2014; Boivin et al.,
2015; Domecq et al., 2014; Loignon et al., 2015). Cependant, d'une part,
nous disposons de peu de connaissances établies sur les facteurs facilitant
cet engagement a la recherche des personnes en situation de pauvreté.
D’autre part, la littérature sur les meilleures méthodes pour impliquer ces
personnes dans la recherche sur le développement d’outils et de pro-
grammes adaptés en soins de santé pour les maladies chroniques est rare.

L'engagement dans la recherche des personnes en situation de pau-
vreté ayant une faible littératie en santé est crucial. D’une part, ces per-
sonnes sont souvent écartées des services de santé, les rendant ainsi
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invisibles, notamment dans les recherches basées sur des banques de don-
nées médicoadministratives. D’autre part, elles sont faiblement représen-
tées au sein d’enquétes, en partie a cause de l'attrition ou de la difficulté
a les rejoindre, a les inciter a participer a la recherche (Potvin, Ginot et
Moquet, 2010). Nous avons conduit récemment une revue de la littérature
sur la participation des personnes vulnérables a la recherche participa-
tive en soins primaires, qui a identifié des bénéfices pour les personnes
vulnérables et pour les chercheurs, mais aussi des lacunes importantes
(Charlebois et al., 2014). Nous avons identifié notamment que les per-
sonnes vulnérables ont été instrumentalisées au sein de plusieurs projets
de recherche, participant surtout de maniere passive aux collectes de don-
nées. 11 y a donc des défis importants a 'engagement en recherche des
patients ou des personnes vivant la pauvreté¢, indiquant la pertinence de
collaborer avec des experts du milieu associatif.

Ainsi, la recherche participative peut étre une avenue de choix si elle
met en place des conditions favorables a une contribution significative des
savoirs expérientiels. Cette approche de recherche exige du temps et un
investissement soutenu de I’ensemble des partenaires, mais elle est recon-
nue pour générer des solutions pertinentes et adaptées a la réalité des
personnes (Loignon et al., 2015). Dans le cadre de nos projets de recherche
participative, le VAATAVEC (Vers une autonomie alimentaire pour touTEs:
agir et vivre ensemble le changement) (Dupéré et al., 2014) et EQUIsanTE
(Loignon et al., 2014), nous avons impliqué activement tout au long du
projet des personnes qui ont connu la pauvreté, grace a une collaboration
étroite avec les organismes suivants: Collectif pour un Québec sans pau-
vreté et Agir tous pour la dignité (ATD) Quart Monde. Notre expérience
nous a permis d’identifier que certaines conditions préalables sont néces-
saires afin que des citoyens patients en situation de pauvreté participent
activement a la recherche et a la diffusion des connaissances pour trans-
former les soins: accompagnement soutenu, temps de préparation adé-
quat, formation sur 1’analyse des données, adoption de certains principes
(équité, ouverture, transparence, vigilance, transformation) (Charlebois
et al., 2014; Collectif VAATAVEC, 2014).

Notre contribution a cet ouvrage collectif vise a partager une expé-
rience de recherche a visée réflexive et transformatrice dans le domaine
de l'intervention en santé et services sociaux: le projet EQUIsanTE. Ce
projet est une recherche-action participative reposant sur le « photovoix »
et le croisement des savoirs impliquant des citoyens patients et des pro-
fessionnels de la santé. EQUIsanTE est né d’une volonté de mieux com-
prendre comment nous pouvons impliquer les citoyens patients en
situation de pauvreté dans la transformation des soins de premiére ligne.
Nous présenterons d’abord les contours du projet EQUIsanTE et son
déroulement. Nous insisterons ensuite sur le contexte de la mise a
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contribution des savoirs expérientiels dans la transformation des soins de
premiere ligne. En troisieme lieu, nous discuterons des enjeux liés aux
processus de la valorisation des savoirs expérientiels du point de vue du
chercheur non universitaire et du point de vue du chercheur universitaire.
Enfin, nous présenterons un sommaire des effets recensés a la suite du
projet EQUIsanTE.

1. UNE BREVE PRESENTATION DU PROJET EQUISANTE

EQUIsanTE est une recherche-action participative financée par les Instituts
de recherche en santé du Canada, qui implique des personnes a qui
s’adressent les résultats de la recherche et qui ne sont pas issues du milieu
universitaire, notamment des professionnels de la santé et des personnes en
situation de pauvreté, ainsi que leur mouvement de lutte contre la pauvreté,
ATD Quart Monde. La recherche-action participative permet aux chercheurs
non universitaires de bénéficier des retombées de la recherche et d’étre
impliqués dans l'application ou la mobilisation des connaissances.

Le but du projet était d’améliorer la qualité et I'équité des soins offerts
aux personnes en situation de pauvreté. Les acteurs principaux de cette
recherche étaient des cochercheurs non universitaires dont six membres
du mouvement ATD Quart Monde, dont quatre vivant ou ayant vécu en
situation de grande pauvreté et d’exclusion, deux volontaires permanents!
ayant eu le ro0le d’accompagnateur durant le projet, des cochercheurs pro-
fessionnels dont quinze membres d’équipes de soins de deux cliniques de
meédecine de famille de 'Université de Sherbrooke et deux chercheurs uni-
versitaires. Ces acteurs principaux ont pris part a toutes les étapes de la
recherche et ont donc été des cochercheurs a part entiere.

Pour créer les conditions favorables a la participation de cocher-
cheurs non universitaires et pour prendre les décisions concernant le
déroulement de la recherche, un comité de pilotage et un comité de suivi
ont été mis sur pied et ont été tres actifs durant le projet. Prés d'une cen-
taine de rencontres entre les membres de ces comités ont eu lieu durant
le financement du projet, et des rencontres de diffusion et de collaboration
se sont poursuivies au-dela de la période de financement.

1. Les volontaires permanents du mouvement ATD Quart Monde sont des hommes
et des femmes qui choisissent de s’engager a plein temps et dans la durée aux cotés
de personnes en situation de grande pauvreté. Ils sont prés de 400 dans le monde,
originaires d'une quarantaine de pays, de convictions philosophiques et religieuses
distinctes et de formations et de métiers différents. Ils recoivent une indemnité
modeste qui est la méme pour tous (<http://www.atd-quartmonde.org/pour-agir/
decouvrez-le-volontariat-permanent/>).
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2. LES METHODES UTILISEES POUR FAVORISER LA PRISE DE PAROLE
ET LA REFLEXIVITE

L'une des particularités du projet EQUIsanTE est d’avoir expérimenté une
approche de recherche-action participative hybride reposant sur deux
méthodes complémentaires: le croisement des savoirs et des pratiques et
le «photovoix ».

Notre expérience du croisement des savoirs a fait ’'objet d'une autre
publication, mais mentionnons que le croisement des savoirs auquel nous
avons eu recours reposait sur une méthode développée par le mouvement
ATD Quart Monde (Brun et al., 2008; Groupe de recherche Quart Monde-
Université, 1999). Cette méthode met en place les conditions néces-
saires de la rencontre et du dialogue entre trois sources de savoir: les
savoirs universitaires et théoriques (des cochercheurs universitaires),
les savoirs d’action et d’engagement (des cochercheurs du milieu profes-
sionnel) et les savoirs expérientiels (des cochercheurs vivant ou ayant vécu
en situation de pauvreté). Un des principes fondamentaux du croisement
des savoirs est de permettre aux cochercheurs un travail continu de
réflexion et de coconstruction de savoirs en groupes de pairs (soit les pro-
fessionnels entre eux, les personnes en situation de pauvreté entre elles et
les chercheurs universitaires entre eux) pour ensuite produire un résultat
commun. Le travail en groupe de pairs est 'un des moyens privilégiés par
le mouvement ATD Quart Monde pour réduire les inégalités en matiere
de dialogue et les asymétries de pouvoir. D’autres moyens et conditions
nécessaires au croisement des savoirs sont décrits dans la charte du croi-
sement des savoirs et des pratiques d’ATD Quart Monde (Mouvement ATD
Quart Monde, 2006).

Le «photovoix » est une méthode de recherche participative qui uti-
lise la photographie comme moyen de prise de parole pour réfléchir et
partager son expérience. Le «photovoix» consiste a «utiliser la photogra-
phie pour représenter I’expérience et communiquer aux autres ses percep-
tions, émotions et opinions qui parfois demeurent sous silence» (Lopez
et al., 2005, p. 326, traduction libre). Cette méthode permet aux personnes
de développer leur idée et de répondre aux questions de recherche scien-
tifique. La méthode comporte trois objectifs: permettre aux personnes
d’exprimer le point de vue de leur communauté, promouvoir un dialogue
critique et échanger des connaissances, et, idéalement, rejoindre ensuite
les décideurs (Catalani et Minkler, 2010).

Concretement, les chercheurs confient une caméra aux membres de
la communauté ou d'une organisation et les invitent a répondre a une
question en prenant des photographies qui représentent des réponses aux
questions de recherche a partir de leur vécu et du processus de réflexion.
Les résultats du «photovoix» découlent de la richesse des discussions
générées en groupes, ou tous discutent des photos qui ont été prises et
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échangent autour des enjeux qui sont soulevés. Les photos sont des cata-
lyseurs de prise de parole et de position, et suscitent la réflexivité des
personnes qui s’engagent dans cette méthode. La prise de photos pour
répondre a une question lors du «photovoix» est un processus qui pro-
voque la réflexivité chez la personne qui y participe, car elle doit faire
une certaine introspection pendant la période ou elle prend des photos.
Chaque moment, lieu, personne ou photo prise vient susciter, de maniere
longitudinale, de nouvelles prises de conscience.

Nous allons donc insister dans ce chapitre sur les avantages qu’a
représentés le recours au «photovoix » dans le cadre de ce projet.

3. EQUISANTE: LE « PHOTOVOIX » COMME ESPACE D'ACTIONS
REFLEXIVES ET D'EMANCIPATION

Comme décrit dans le tableau 2.1, nous avons mis sur pied trois groupes
de pairs: deux groupes de professionnels de la santé issus de deux milieux
cliniques (I'un en milieu urbain et I'autre en région) et un groupe formé
de volontaires et de membres d’ATD Quart Monde. Ces trois groupes ont
pris chacun simultanément des photos pour répondre a la question de
recherche qui a été déterminée par un comité de pilotage formé, entre
autres, de quatre membres d’ATD Quart Monde, soit: «Quelles sont les
barriéres entre les équipes de soins et les personnes en situation de pau-
vreté?» Une session de formation sur le «photovoix » a été développée et
offerte dans chacun des groupes des le départ. La prise de photos se dérou-
lait dans la communauté, aucune restriction de lieux n’était imposée, et
un délai de quatre semaines était accordeé.

Dans le groupe de pairs d’ATD Quart Monde, aprés un temps de
réflexion individuelle, chaque personne du groupe a pris des photos pour
répondre a la question de recherche. Avec le soutien de l'accompagnatrice,
chacun a écrit un texte expliquant le choix de ses photos. Lors de plu-
sieurs séances de travail en groupe de pairs, chacun a présenté ses textes et
ses photos, et écouté 'apport des autres pour ensuite choisir ensemble les
photos qui semblaient les plus pertinentes. Une séance de travail a été
enregistrée et retranscrite pour servir de base a 1’écriture d'un texte commun
en groupe. Il y a donc eu une transition entre une écriture individuelle et
une coécriture collective. Les deux groupes de professionnels des deux cli-
niques de médecine familiale ont utilisé une méthode de travail légerement
différente, en ce sens que le choix commun des photos a été réalisé par
I'entremise d’échanges en personne ou par courriel. Chaque professionnel
devait choisir cinq photos a partager en groupes de pairs pour la discussion.
Les photos sélectionnées par chacun des trois groupes ont ensuite servi de
base aux échanges qui ont eu lieu lors des rencontres de croisement des
savoirs, chacun des groupes ayant choisi un nombre restreint de photos.
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TABLEAU 2.1.
Déroulement du « photovoix » au sein du projet EQUIsanTE

Déroulement Activités déployées

Etape 1 Formation de trois groupes de pairs
— Elaboration d’une question de recherche par le comité de pilotage
— Formation sur la méthode « photovoix » aux groupes
— Délai de quatre semaines accordé a tous pour la prise de photos
dans la communauté

Etape 2 Discussions sur les photos dans chaque groupe
— Dialogue autour des photos sélectionnées
- Choix de photos a partager en croisement des savoirs
— Elaboration d'une synthese de résultats

Etape 3 Croisement des savoirs issus du « photovoix » et actions
— Présentation des résultats et photos entre les trois groupes
— Création de sous-groupes et mise en place d'un plan d’action
— Mise en ceuvre et évaluation des plans d'action

Nous avons constaté que cette maniere de procéder a 1’aide de pho-
tographies sélectionnées par tout un chacun a facilité la réflexivité active
lors de discussion en groupes. Nous avons désigné ces moments de prise
de conscience sous le vocable «Break(in)through» (Loignon et al., 2014).
Cette expression désigne un processus de réflexivité ou les individus
arrivent a découvrir par eux-mémes qu’ils ont des préjugés, des idées pré-
concgues ou erronées, processus déstabilisant, car cela fait intervenir un
travail réflexif sur la moralité ou I’éthique de leurs actions. Certaines
images issues des photographies ont choqué ou ont provoqué de vives
discussions ot les incompréhensions mutuelles entre les professionnels de
la santé et les personnes en situation de pauvreté ont été confrontées.

Donnons deux exemples de prise de conscience concreéte qui se sont
produits lors de nos rencontres. Un premier exemple se rapporte a une
photo de contenants de lait maternisé, qui a été prise par une profession-
nelle, pour illustrer son incompréhension du choix que font les femmes
défavorisées d’acheter du lait maternisé plutdot que d’allaiter. Cette discus-
sion autour de la photo a permis aux personnes en situation de pauvreté
d’expliquer les motifs et les logiques derriere ce choix. Une femme en
situation de pauvreté a ainsi expliqué qu’elle-méme avait fait ce choix plus
tot dans sa vie, car au moment ou elle venait d’accoucher, elle ne man-
geait pas a sa faim, elle avait donc des doutes sur la qualité du lait qu’elle
produisait et croyait a ce moment que le lait maternisé était le meilleur ali-
ment qu’elle pouvait offrir a son bébé. Les échanges ont permis de réaliser
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que tous, tant les professionnels que les personnes en situation de pau-
vreté, avaient la valeur du bien-étre et de la santé de ’enfant a cceur, tout
en ayant des logiques différentes, ce qui entrainait une incompréhension
des choix faits par les uns et les autres. Une professionnelle de la santé a
reconnu qu’elle avait une attitude plus discriminante envers les patientes
issues de milieux défavorisés comparativement aux femmes issues de
milieux plus aisés. Les croisements de savoirs combinés au «photovoix»
ont permis a chacun de faire un cheminement et d’affronter certains pre-
jugés. Par exemple, les professionnels reconnaissaient véhiculer, et méme
considérer éviter, certains gestes discriminatoires dans leur pratique, gestes
dont ils prenaient soudainement conscience.

Un deuxieéme exemple est lié au fait qu'une personne en situation
de pauvreté a pris une photo d’un bloc de glace, car, selon elle, les méde-
cins ont parfois de la difficulté a communiquer de maniére empathique,
et ce, malgré de grandes connaissances médicales et scientifiques. Les
lacunes de leurs habiletés de communication relationnelle sont percues
comme une barriére par les personnes en situation de pauvreté. Les
membres du groupe de pairs formé de personnes en situation de pauvreté
se sont reconnus dans cette photo et ont pu partager d’autres situations
vécues. Lors de la séance de croisement des savoirs avec les professionnels,
la présentation de cette photo a été difficilement recue par ceux-ci. Ils ont
exprimé leur désaccord en disant qu’ils avaient I'impression de faire des
efforts au quotidien et que, selon eux, la formation médicale visait a remé-
dier a cette situation depuis plusieurs années. Il s’est ensuivi un échange
a la suite duquel il est apparu a I’ensemble des personnes présentes que la
formation humaine et sociale des professionnels de la santé devait conti-
nuer a s’améliorer, particulierement en ce qui a trait aux connaissances de
la réalité de vie des personnes en situation de pauvreté et au développement
d'une sensibilisation et d'une empathie a leur égard.

Notre expérience du «photovoix» a facilité la mobilisation des
connaissances aupres de partenaires ne faisant pas partie de notre équipe
de recherche. En effet, nous avons produit une exposition de photos
ambulante qui présente un choix de photos avec des citations représen-
tant les résultats clés de notre projet. Cette exposition a été préparée par
les membres d’ATD Quart Monde et présentée au sein de plusieurs milieux
dont les publics cibles furent variés: milieu universitaire (colloque, confé-
rence, activités de formation, etc.), milieu professionnel (médecine,
sciences infirmieres), milieu de soins (établissements régionaux de santé
publique, cliniques médicales, hopitaux). Elle a parfois été intégrée a des
activités de sensibilisation ou d’éducation populaire, ou a des formations
aupres des professionnels de la santé. A cet effet, notons que, plus récem-
ment, des citoyens patients du projet EQUIsanTE ont été activement
impliqués dans la formation des professionnels (résidents en médecine de
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famille) et la diffusion des résultats de recherche auprés de certains déci-
deurs, dont la Direction de santé publique de Montréal, le Comité consul-
tatif de lutte contre la pauvreté et I’exclusion sociale du Gouvernement
du Québec et I'Organisation des Nations Unies. Ces différentes expériences
ont permis aux citoyens patients de s’émanciper en prenant la parole, en
s’appropriant la démarche de recherche tout au long du processus et
en pouvant retransmettre dans l’espace public des données issues de la
recherche scientifique a laquelle ils avaient ardemment contribué.

4. LES ELEMENTS CONTEXTUELS DE LA VALORISATION DES SAVOIRS
EXPERIENTIELS : LES CONDITIONS FACILITANTES ET LES DEFIS
DANS LE CADRE D'EQUISANTE

Ce projet a été concu des le départ, au moment de rédiger le protocole
scientifique, en partenariat avec les volontaires et membres d'une organi-
sation internationale de lutte a la pauvreté: ATD Quart Monde. Cela a
ouvert la voie a un travail de partenariat qui nécessitait plusieurs ren-
contres de travail rapprochées dans le temps. Malgré le fait que nous
avions déja collaboré dans le passé, et malgré que nous ayons tenté de
développer un climat de confiance tout au début du projet, les divergences
de vues et d’expériences entre le monde militant associatif et le monde
universitaire nous ont constamment rattrapés durant notre projet. Les
conflits ont surgi a plusieurs moments, surtout au début du projet, et nous
avons eu recours a une consultante externe experte de la recherche parti-
cipative pour surpasser ces conflits. Avec le recul, nous sommes d’avis que
ces différences de rythme et de vue génératrices de conflits ont en fait
surtout contribué a rendre ce projet plus riche et porteur d’actions, car cela
a notamment favorisé une participation active des citoyens patients.

4.1. Les conditions facilitantes

Il y a plusieurs conditions facilitantes qui ont favorisé 1’expression et la
contribution des savoirs expérientiels dans le cadre d’EQUIsanTE. Nous en
identifions six principales:

1. Prendre le temps pour établir un climat de confiance entre les
chercheurs et les partenaires.

2. Reconnaitre et soutenir 1'expertise des partenaires non universitaires.

3. Utiliser des outils adaptés qui permettent ’expression et la mise en
valeur des savoirs de 1’ensemble des cochercheurs.

4. Partager un but commun et favoriser la motivation et 'engagement
authentique.
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5. Favoriser la flexibilité et faire des compromis.

6. Permettre au groupe de personnes en situation de pauvreté d’avoir
un accompagnateur ou une accompagnatrice qui connait bien leur
réalité, qui sait créer les conditions de l'expression de leur savoir
expérientiel et le lien avec les autres cochercheurs.

A titre d’exemple, dans le cadre d’EQUisanTE, nous avons décidé de
reconnaitre 1'expertise et 'apport des volontaires et des membres d’ATD
Quart Monde en offrant une compensation financiére pour leur temps de
travail. Cela a permis d’instaurer un rapport plus équitable entre les cher-
cheurs, les professionnels et les personnes en situation de pauvreté. Cela
a favorisé le respect, la reconnaissance des savoirs, mais aussi la pleine
participation des personnes. Aussi, les personnes membres d’ATD Quart
Monde ayant connu la pauvreté ont apprécié le recours au «photovoix »
comme moyen d’expression et de prise de parole, le «photovoix» étant
accessible et créatif. Nous avons mis a la disposition de tous les cocher-
cheurs des caméras et avons offert a chacun une formation adaptée sur le
«photovoix ». Par exemple, pour laisser un espace de liberté et de réflexion
aux personnes en situation de pauvreté, dénué de toute analyse possible
par un regard extérieur, les chercheurs universitaires ont di accepter de
laisser le groupe des personnes en situation de pauvreté se réunir entre
elles et sans que l'enregistrement de cette rencontre soit partagé avec les
professionnels et les chercheurs. Par contre, aucune donnée n’a été perdue.
Les données ont été travaillées et analysées en groupe de pairs avant d’étre
rendues disponibles et compréhensibles aux autres cochercheurs. Les cher-
cheurs universitaires ont di faire preuve de souplesse et d’ouverture pour
accepter cette facon de travailler qui n’était pas dans leur habitude. La
flexibilité et I'ouverture aux possibles compromis lors d'une telle démarche
de recherche, c’est-a-dire s’allouer des marges de manceuvre possibles vis-
a-vis du protocole initial, sont des conditions incontournables de succes
d’un projet visant a favoriser les savoirs expérientiels.

4.2. Les défis

Les défis associés a la recherche participative sont reconnus et ce projet
n’y a pas échappé. Pour notre part, nous avons rencontré plusieurs de ces
défis, mais il en ressort que ceux-ci, méme s’ils nous ont ralentis dans
notre démarche de recherche a un moment, nous ont curieusement ser-
vis de catalyseur pour approfondir notre démarche, et se sont en fait
transformés en fin de projet en véritables bénéfices (Jagosh et al., 2012).
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4.3. Un accompagnement soutenu dans le temps

Nous avons eu a nous rencontrer trés souvent (plus de 60 rencontres lors
de la phase 1 du projet) pour développer la confiance et travailler a favo-
riser l’expression des savoirs expérientiels. L’accompagnatrice a pris le
temps de bien préparer chacune des rencontres avec les personnes en
situation de pauvreté. Le but était que les personnes puissent lire les docu-
ments a I'avance et prendre le temps de réfléchir ensemble, et favoriser
leur prise de parole active durant les réunions de travail. Cet accompagne-
ment requiert non seulement une expertise et une disponibilité, mais aussi
un engagement de 'accompagnatrice envers les personnes qui sont appe-
lées a exprimer et mobiliser leurs savoirs. C’est un défi dans la mesure ou
cela peut constituer une responsabilité importante pour la personne a qui
incombe cette tache a certains moments plus actifs du projet ou d’autres
taches et responsabilités culminent.

44. Lesressources financieres limitées

Dans un projet de recherche classique, les ressources financieres sont
dévolues a I'avancement de la démarche scientifique et a sa diffusion. Par
contre, dans un contexte de recherche-action participative, il y a plusieurs
ressources a mettre en place qui ne concernent pas uniquement la pro-
duction des connaissances scientifiques. Ces ressources sont nécessaires
pour favoriser la contribution des savoirs expérientiels a la science, mais
aussi leur intégration aux changements a opérer quant aux interventions
en santé. A ce chapitre, plusieurs activités d’application des connaissances
durant le projet ont mobilisé des ressources financiéres, nous laissant
moins de marge de manceuvre pour réaliser les actions et évaluer les
retombées des actions réalisées dans le cadre de notre projet. Nous consi-
dérons qu'il est tout aussi important de développer les activités de
recherche porteuses d’actions que d’évaluer la portée de ces actions. Cela
étant dit, 'une des solutions a notre avis consiste a favoriser la sensibili-
sation des organismes de financement et de la communauté scientifique
a ces enjeux, afin de s’assurer que les équipes de recherche en partenariat
puissent disposer des ressources nécessaires pour atteindre ces objectifs.
Dans le cadre du projet EQUIsanTE, les ressources financiéres limitées ont,
par exemple, diminué I'apport financier a I’accompagnatrice dont la com-
pensation n’a pas été a la hauteur de ses compétences et du temps qu’elle
y a consacreé.
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5. LES ENJEUX DE LA VALORISATION DES SAVOIRS EXPERIENTIELS
QUELQUES REFLEXIONS

5.1. Le point de vue du patient citoyen

Du point de vue du patient citoyen, I'une des visées, et certainement la
plus grande a ses yeux, du fait d’apporter ses savoirs expérientiels fut de
travailler dans le cadre de ce projet a insuffler du changement concret
dans les soins de premiere ligne. Cela se traduisait par ce type de phrase:
«On ne veut pas que cette recherche reste sur une tablette. » Par cela, nous
entendions qu'il fallait éviter a d’autres personnes en situation de pauvreté
de vivre des expériences négatives de relations avec les équipes de soins
comme elles les avaient vécues dans le passé. Ces citoyens patients ont
reconnu que leurs perceptions des attentes envers le médecin notamment
ont été modifiées; ils comprenaient davantage leurs pratiques et leurs limites
qui ont pu engendrer des expériences décevantes, voire souffrantes.

Bien qu'ils n’aient pas été un frein a leur contribution, le fait de
partager leur vécu de pauvreté et leurs expériences de discrimination ravi-
vaient des blessures et provoquaient des moments d’émotion. Le travail
en groupe de pairs permettait I’expression de ces émotions, la reconnais-
sance de celles-ci par les autres pour qu’ensuite ensemble les personnes
en situation de pauvreté réfléchissent et cherchent le savoir expérientiel
découlant de ce vécu émotif. Ce sont les citoyens patients qui ont reconnu
que cet aspect était présent, mais qu’il n’a pas entravé le travail de la
recherche et qu'il enrichit leur savoir expérientiel.

Il y a un danger d’instrumentalisation de l’expérience humaine et de
la souffrance qui est bien présent et qui doit étre évité dans le cadre de pro-
jets visant a favoriser la contribution des savoirs expérientiels a la recherche.

En lien avec ce dernier point, le recours au «photovoix» a €té sou-
levé comme étant un moyen concret pour prendre une certaine distance
face a ce trop-plein d’émotions de méme que rendre tout a la fois com-
munes et «objectivées» leurs expériences avec les professionnels de la
santé. Aussi, le «photovoix» s’est avéré étre un outil a la portée de tous,
accessible, bref, un catalyseur de réflexivité tres efficace peu importe le
statut social, ce qui a pu amenuiser la distance sociale entre les groupes de
cochercheurs non universitaires (professionnels de la santé et membres
d’ATD Quart Monde).

5.2. Le point de vue du chercheur universitaire

Dans le cadre de ce projet, la différence de rythme de travail entre les
chercheurs universitaires et non universitaires a été soulevée. Du point de
vue du chercheur, il était parfois difficile de s’ajuster au rythme des
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membres d’ATD Quart Monde. A un certain moment, il a fallu prendre
conscience de l'importance d’accorder le temps nécessaire au travail en
groupe de pairs (sans les chercheurs et sans les professionnels) dont ils
avaient besoin afin que leurs savoirs expérientiels puissent s’exprimer dans
les rencontres. Le nombre élevé de rencontres requises pour s’adapter a
I’'approche militante (loin de l’approche universitaire) et installer un
climat de confiance requiert du temps et de ’engagement. Dans notre cas,
la motivation était au rendez-vous, mais la réalité des responsabilités et
taches quotidiennes incombant aux jeunes chercheurs nous rattrapait
et engendrait une pression supplémentaire qui pouvait nuire au bon
déroulement de notre partenariat.

En tant que chercheur, on peut se poser des questions sur les poten-
tialités transformatrices de la valorisation des savoirs expérientiels des
personnes en situation de pauvreté dans le systeme de santé des projets
tels qu'EQUIsanTE. Les prises de conscience et la réflexivité qui ont été
générées par le projet, et ce, malgré 'implication active des citoyens
patients aux rencontres visant a déployer des plans d’action, n’ont pas
encore permis de changements majeurs dans les communautés et les orga-
nisations. Nous constatons que les contextes de réformes qui ont cours
dans le systeme de santé paralysent les initiatives venant de partenariat
de recherche, méme organisé, tel qu’EQUIsanTE. Les professionnels devant
composer avec une surcharge de travail et des changements législatifs et
informatiques, certains changements n’ont pas pu se déployer faute de
ressources et de mobilisation. Aussi, on peut se questionner sur comment
on peut défendre face aux décideurs la crédibilité de la démarche emprun-
tée, compte tenu du petit nombre d’individus. Sur le plan sociologique,
nous connaissons la puissance des expériences singulieres porteuses d’effets
de structures plus larges, mais face aux décideurs, il devient difficile de
proposer des changements d’envergure dérivés d’expériences provenant
d’un nombre restreint d’individus.

6. LES EFFETS D'UN PROJET MOBILISATEUR
DES SAVOIRS EXPERIENTIELS

Le partenariat du projet EQUIsanTE s’est bati autour d’une vision de trans-
formation des interventions en soins et services sociaux de santé. Nous
avons élaboré des plans d’action au sein de trois groupes (deux groupes
cliniques et 'organisme ATD Quart Monde). Ces plans ont fait I'objet de
croisement des savoirs et des pratiques ot chacune des équipes de soins
des cliniques a rencontré le groupe d’ATD Quart Monde pour échanger
sur les plans d’action mutuels. Chaque groupe était responsable de mettre
en ceuvre les actions proposées. L'évaluation préliminaire des effets de
’'adoption et de I'implantation des plans d’action du projet EQUIsanTE a
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men¢ a l'identification des principales retombées suivantes: 1) sensibili-
sation des membres des équipes de soins aux réalités vécues par les per-
sonnes en situation de pauvreté; 2) pouvoir d’agir et participation sociale
des membres d’ATD Quart Monde dans la communauté, dans la formation
et dans la recherche; 3) création d'un bottin de ressources communau-
taires au sein d'une clinique de soins; 4) amélioration des connaissances
sur le fonctionnement et les limites de 1’aide sociale au sein des équipes
de soins; 5) intégration de données sur le contexte socioéconomique du
patient dans le dossier médical électronique; et 6) dispense des frais admi-
nistratifs pour les patients vivant de l'aide sociale au sein d'une clinique.

Plus largement, nous remarquons que le projet a amorcé une ouver-
ture, au sein des équipes de soins, a la réflexion sur la réalité des personnes
vivant en situation de pauvreté. Une formation a été offerte dans l'une
des cliniques par les membres d’ATD Quart Monde ayant participé au
projet. Cette formation portait sur les inégalités sociales et la pauvreté, et
s’adressait aux résidents en médecine de famille. De méme, le fait de ren-
forcer la collaboration entre le milieu clinique et le milieu communautaire
pour mieux soutenir les patients qui doivent faire face a la pauvreté et a
des défis en termes d’acces a la santé et aux soins s’est avéré une avenue
de solution pour répondre aux barrieres identifiées lors du projet. Plusieurs
activités en émergence au sein des cliniques pour développer les réflexes
de collaboration entre le milieu clinique et le milieu communautaire
constituent des suites du projet EQUIsanTE.

CONCLUSION

En conclusion, notre projet EQUIsanTE a permis de mettre en lumiére des
défis, mais aussi des conditions facilitantes qui valorisent les savoirs expé-
rientiels des personnes en situation de pauvreté dans la recherche de solu-
tions pour plus d’équité dans le systeme de santé. Mettre en valeur les
savoirs expérientiels dans la transformation des soins de premiére ligne
est porteur de réflexivité active et de changements incrémentaux. Ce
projet affirme I'importance de soutenir la coproduction des soins et des
services de santé. Cette coproduction est requise dans un contexte ou
les systemes de santé coltent de plus en plus cher aux citoyens, et ou les
inégalités sociales de santé et la discrimination empéchent les personnes
en situation de pauvreté de tirer les meilleurs bénéfices des soins et ser-
vices actuellement. Il est important d’adopter une attitude inclusive envers
les personnes exclues du systeme de santé qui partagent une expérience
commune avec d’autres patients, mais qui vivent au premier chef le poids
des préjugés et des barrieres.
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LES PROCHES AIDANTS PARTENAIRES
EXPLORATION DU CONCEPT AUPRES DE PROCHES AIDANTS
DE PERSONNES EN PERTE D’AUTONOMIE VIVANT A DOMICILE
AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE OU UNE DEMENCE!

Marjolaine Landry, Marie-Pascale Pomey, Philippe Karazivan,
Djahanchah Philip Ghadiri, Nicolas Fernandez, Louise Belzile
et Mathieu Roy

La population canadienne compose avec un important vieillissement
démographique qui se poursuivra au cours des prochaines décennies (Statis-
tique Canada, 20102). Or, I'allongement de I'espérance de vie s"accompagne
d’une transition épidémiologique (c’est-a-dire augmentation de la pré-
valence de maladies chroniques, des démences et des troubles neuroco-
gnitifs). Les démences sont d’ailleurs la cause la plus fréquente de perte
d’autonomie de forme subaigué, soit celle qui se présente insidieusement
et qui évolue sur une période relativement longue, contrairement a la
forme aigué qui s’installe en quelques jours (Hébert et Tessier, 2007). La
maladie d’Alzheimer et les autres troubles neurocognitifs représentent

1. Cette étude s’'inscrit en complémentarité aux travaux réalisés par un groupe de
recherche de la Faculté de médecine de I'Université de Montréal dont l'intérét porte
sur le virage patient partenaire (Pomey et al., 2015c). L'apport de la présente étude
exploratoire se situe dans la perspective de la notion de proches aidants partenaires.

2. En 1981 et 2000, au Canada, les personnes agées de 65 ans et plus représen-
taient respectivement 10% et 13 % de la population, alors qu’on prévoit que cette
proportion pourrait atteindre 18,9% en 1’an 2021 et méme 23,6% en 2031.
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quant a eux la cause la plus importante d’invalidité chez les Canadiens de
65 ans et plus (Société Alzheimer du Canada, 2010). En outre, les pro-
blemes de santé que doivent affronter les ainés se caractérisent par leur
complexité et leur durée, ce qui exige une prise en charge plus longue,
intense et coordonnée (Organisation mondiale de la santé [OMS], 2003).

Le vieillissement de la population n’est pas sans effet sur le systéme
de santé et de services sociaux. Nous n’avons qu’a penser a la pression
engendrée par les soins de longue durée incluant les services a domicile,
les soins aux bénéficiaires dans la collectivité et les soins continus fournis
dans les hopitaux (Choiniére, 2010). A cet égard, le nombre de personnes
agées ayant besoin de soins de longue durée devrait plus que doubler
(voire tripler) dans certaines régions du Québec d’ici 2031 (Choiniere,
2010). Cela entrainera une pression supplémentaire sur les finances
publiques et sur les proches aidants des ainés en perte d’autonomie. De
plus, la conjoncture économique actuelle rend difficile ’acces aux mesures
de répit pour les proches aidants et ne permet pas non plus aux établisse-
ments de soins de longue durée d’accueillir les ainés en perte d’autonomie
pouvant étre maintenus a leur domicile (Dubuc et al., 2009). Cela dit, les
personnes agées souhaitent généralement demeurer au domicile le plus
longtemps possible (Gouvernement du Québec, 2008), et ce maintien a
domicile est possible uniquement dans la mesure ou il existe un soutien
informel de I’entourage immédiat.

1. PROCHES AIDANTS

Dans le cadre de la politique de soutien a domicile Chez soi: le premier
choix lancée par le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS,
2003), le terme proche aidant désigne: « Toute personne de 1’entourage qui
apporte un soutien significatif, continu ou occasionnel, a titre non pro-
fessionnel, a une personne ayant une incapacité. Il peut s’agir d'un
membre de la famille ou d'un ami.» Toujours selon le MSSS (2003, p. 6),
le terme proche aidant «désigne un role qu’'une personne accepte librement
de remplir, role reconnu par le systeme de santé et de services sociaux ».
Ainsi, bien que le r6le de proche aidant soit en quelque sorte reconnu, il
n’existe actuellement aucune loi au Québec accordant un statut 1égal aux
proches aidants (Institut de planification des soins, 2015). De plus, 'orga-
nisation méme des soins et des services de santé n’integre pas systémati-
quement les proches aidants comme partenaires dans les soins de santé
primaires, alors qu'ils représentent une condition essentielle au maintien
a domicile des personnes agées en perte d’autonomie (Gouvernement
du Québec, 2013). En effet, le soutien apporté par les proches aidants de
personnes en perte d’autonomie représente de 70 a 90% de l'aide totale
qui leur est accordée, les soins et services offerts de premiére ligne et les
organismes communautaires se partageant le reste.
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Déja, entre 2002 et 2007, le nombre de proches aidants a augmenté
de 33% au Canada (Statistique Canada, 2008). Le profil type des aidants
au Québec est défini par le genre, 1’age et le lien avec la personne aidée.
Ainsi, selon le Conseil des ainés du Québec (2008), 60% sont des femmes.
Cette proportion augmente a 67 % lorsque le proche aidant apporte une
aide d’au moins 10 heures par semaine (Conseil des ainés du Québec,
2008). En ce qui a trait a 1’age, 30% des proches aidants sont agés de
55 ans et plus, alors que les 65 ans et plus représentent pres de 14 %. Aussi,
plus les proches aidants sont agés, plus le nombre d’heures consacré aux
taches de soutien est important. Le lien qui unit la dyade aidant/personne
aidée indique que les proches aidantes sont majoritairement les
conjointes (40%), les filles (44 %), les meres, les sceurs, amies ou voisines.
Enfin, parmi les conséquences négatives associées au role de proche aidant
figurent le sentiment de fardeau, la détresse psychologique et 'épuisement
conduisant a l'institutionnalisation de la personne aidée (Schulz et Beach,
1999). Les risques de déces chez les femmes aidantes augmentent de 60 %
lorsqu’elles sont elles-mémes agées et en mauvaise santé (Agence de la
santé et des services sociaux de Laval [ASSSL], 2008).

Puisque les proches aidants des personnes en perte d’autonomie
représentent une ressource treés précieuse pour le maintien a domicile
(Conseil des ainés du Québec, 2008), il est crucial de les soutenir pour
éviter leur épuisement. De plus, les proches aidants souhaitent étre mieux
outillés (Roberge et al., 2002). Ils percoivent cependant les services de
santé comme étant complexes, fragmentés et peu intégrés. Déja, en 2001,
Ducharme, Lebel et Bergman identifiaient que les services de santé négli-
gent les proches aidants. Dans le méme ordre d’idées, leurs besoins ne
sont pas évalués de facon systématique, et les services qui leur sont offerts
sont limités et peu intégrés, I'arrimage entre 1'aide offerte par les diffé-
rentes ressources du réseau formel, communautaire et le soutien informel
offert par les proches aidants étant déficient (Ducharme et al., 2004). Qui
plus est, force est de constater que leur expertise et leurs connaissances de
la personne aidée ne sont pas reconnues et intégrées dans les modalités
de prestation de soins et de services de santé. Tous les proches aidants qui
le souhaiteraient ne sont actuellement pas considérés d’emblée comme
partenaires dans le réseau de la santé (Ducharme, 2009).

2. PARTENARIAT

Au Québec, les modalités de prestation de soins primaires ne prévoient
pas explicitement et systématiquement l'intégration des proches aidants
comme partenaires dans le continuum de soins et de services offerts aux
ainés en perte d’autonomie, en lien avec la reconnaissance de leur exper-
tise, I’évaluation de leurs besoins ou encore leur suivi. Toutefois, le plan
d’action en santé mentale 2015-2020 (Gouvernement du Québec, 2015)
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souligne que I'évolution des systemes de santé place désormais «le patient
comme un partenaire actif de la planification et de I’ameélioration des ser-
vices» (p. 5). Selon Boivin et al. (2014), I'augmentation des maladies chro-
niques et le suivi associé sur une longue période mettent en lumiere
I'importance d'un partenariat entre les patients et les professionnels de la
santé. En outre, le concept de patient partenaire émerge et gagne en popu-
larité (Pomey et al., 2015a). Ace sujet, Karazivan et al. (2013, p. 11) précisent
que le patient partenaire est une
[plersonne progressivement habilitée, au cours de son parcours de santé, a
faire des choix de santé libres et éclairés. Ses savoirs expérientiels sont
reconnus et ses compétences de soins développées avec 1'aide des interve-
nants de I’équipe. Respecté dans tous les aspects de son humanité, le patient
partenaire est membre a part entiere de cette équipe en ce qui concerne les
soins et services qui lui sont offerts. Tout en reconnaissant et en respectant
I'expertise des membres de 1’équipe, il oriente leurs préoccupations autour
de ses besoins et de son projet de vie.

A notre connaissance, il n'y a cependant pas d’écrits scientifiques
spécifiques sur la notion de proche aidant partenaire, d’ou I’absence d'une
définition explicite a ce jour. Plusieurs chercheurs au Québec s’intéressent
aux proches aidants comme par exemple Francine Ducharme, Nancy
Guberman et Jean-Pierre Lavoie, pour ne nommer que ceux-la. Cepen-
dant, aucun de leurs travaux ne traite précisément de la notion de parte-
naire. Cette notion reste donc a préciser. Du c6té de 1'Europe, certains
travaux menés dans les domaines de la proximologie, ou encore en édu-
cation thérapeutique au patient, abordent la notion de proche partenaire
sans par contre y proposer de définition. Des travaux de recherche en
cours visent notamment a proposer des éléments pour une définition de
la notion de proche aidant partenaire (Landry ef al., 2015a).

Dans un contexte ot les personnes agées se retrouvent en perte d’au-
tonomie, par exemple a cause d'une maladie chronique ou d’'une démence,
celles-ci ne pourront plus éventuellement assurer un rble de patient par-
tenaire. La notion de partenariat revient alors aux proches aidants. Or,
comme mentionné précédemment, il y a absence d’écrits scientifiques en
ce qui a trait a la reconnaissance et a l'intégration des proches aidants
comme partenaires dans le continuum de soins et de services ainsi qu’a la
définition méme de proches aidants partenaires. Il s’aveére donc pour nous
essentiel de mieux connaitre le point de vue des proches aidants sur la
représentation qu'’ils se font du partenariat qu’ils développent avec les
soins et services de santé ainsi que leur représentation de ce que consti-
tuent de bonnes pratiques cliniques a 1’égard d’un partenariat avec les
professionnels de la santé. Cette perspective s’inscrit dans la transforma-
tion d'un systeme de santé qui considere que I’amélioration de la gestion
des maladies chroniques met en lumiére le role clé qu’occupent les usagers
et les proches aidants.
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3. LE CADRE DE REFERENCE

Le modele de gestion des maladies chroniques Chronic Care Model (Natio-
nal Health Service [NHS], 2006; Wagner, 1998) constitue le modele de
référence qui a inspiré de nombreux systéemes sociosanitaires (dont celui
du Québec), dans 1'élaboration de leur propre modéle de gestion des mala-
dies chroniques (Denis et Touati, 2014). Les principes sous-tendant ce
modele stipulent que l’accent doit porter sur le travail en réseau de ser-
vices intégrés, l'interdisciplinarité, 1’évaluation des patients, la coordina-
tion des soins, le role de la communauté, le controle de la maladie par
les patients et I'imputabilité des cofits des services offerts par les équipes
interdisciplinaires (Rapport du groupe d’experts pour un financement axé
sur les patients, 2014). En complémentarité, le modele plus systémique de
la transformation des systémes de Denis et al. (2011) précise les zones
stratégiques pour transformer le systeme de santé et atteindre une meil-
leure adéquation entre les besoins de la population et les dispositifs de
prestation des soins et services. Parmi les principaux éléments de ce
modele de transformation du systéme de santé se trouvent des cibles tou-
chant la participation des patients et les cultures professionnelles. Toujours
selon Denis et al. (2011), la participation des patients et des proches
aidants est un élément important a cibler dans la transformation du sys-
téme de santé, puisqu’elle renvoie a la notion de contre-pouvoir et inclut,
outre la participation des patients, I'importance de la recherche et des
données probantes.

Dans une perspective plus opérationnelle, depuis quelques années,
I'approche patient partenaire est mise en place dans plusieurs milieux cli-
niques au Québec. Certains de ces milieux appellent leurs patients a étre
partenaires non seulement de leurs propres soins, mais aussi de 1’organisa-
tion des soins dispensés au sein de 1’établissement de santé ou de services
sociaux dans lequel ils se retrouvent. Ces patients ou usagers deviennent
des acteurs institutionnels et sont dans une position unique afin de faciliter
le déploiement du partenariat de soins dans les milieux concernés. Dans
cette vision, le modele de partenariat patient, le Montreal model (Pomey
et al., 2015¢) s’appuie sur la reconnaissance des savoirs expérientiels des
patients, en lien avec leur maladie, en complémentarité aux savoirs scien-
tifiques des professionnels de la santé. Ce modele place le patient comme
partenaire dans toutes les décisions qui le concernent et comme expert de
I'organisation des soins, ce qui offre des perspectives intéressantes pour la
gestion des maladies chroniques. Ce nouveau paradigme partenariat patient
considere le patient comme un soignant et un membre a part entiere — un
partenaire — de I'équipe de soins (Karazivan et al., 2015). Sous l'angle du
partenariat, «une décision et des actes de soins de qualité reposent sur les
connaissances scientifiques des professionnels et les savoirs expérientiels
des patients issus de la vie avec la maladie» (Pomey et al., 2015¢).
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Dans un méme ordre d’idées, une approche centrée sur la personna-
lisation favorise la qualité des services et leur performance (Carrier et al.,
2015). La personnalisation vise le renforcement des capacités individuelles
et communautaires en ce qui concerne le choix et le controle qu’elles
exercent. Cette personnalisation s’appuie sur trois principes d’action
interdépendants, soit 1'évaluation des effets, la coproduction des services
et la valorisation des savoirs expérientiels (Carrier et al., 2013). Certaines
juridictions comme 1’Ecosse présentent des services sociaux dans lesquels
la centration sur les effets fait partie intégrante du processus d’'interven-
tion (Carrier et al., 2015). En ce qui concerne la coproduction, celle-ci fait
référence a

[un] principe d’action par laquelle les diverses parties prenantes du systéme

de santé et des services sociaux (usagers, proches aidants, intervenants,

gestionnaires, décideurs) mettent leurs compétences, leurs connaissances,
leurs expériences et leurs ressources en commun afin de travailler ensemble
pour améliorer la qualité des services (Needham et Carr, 2009, cités par

Carrier et al., 2015, p. 22). Elle représente une forme particuliere de parte-

nariat entre les personnes qui recoivent les services et ceux qui les fournissent
(Carrier et al., 2015, p. 22).

La valorisation des savoirs d’expérience implique quant a elle de
reconnaitre et valoriser les savoirs des usagers, que ce soit dans la concep-
tion et la mise en ceuvre des politiques publiques, la formation scolaire ou
dans l'intervention (Carrier et al., 2013). La valorisation de ces savoirs est
associée a la notion de personne usagere comme experte et a la notion de
«croisement et complémentarité des savoirs» (Carrier et al., 2015, p. 23).
Ces notions favorisent la «mise en place d'une relation réciproque, fondée
sur une discussion commune essentielle au processus de coproduction »
(René et Laurin, 2009, cités dans Carrier et al., 2015, p. 23).

4. LE BUT ET LES OBJECTIFS DE L'ETUDE

Cette étude visait a explorer comment les proches aidants de personnes en
perte d’autonomie se représentent et construisent leur role de partenaires
avec les professionnels de la santé dans le continuum de soins et de ser-
vices de santé. Plus précisément, notre étude visait a: 1) explorer les repré-
sentations des proches aidants au regard du role de proches partenaires;
2) explorer les résistances ou les préoccupations des proches aidants a
I'égard de la perspective de proches partenaires; 3) identifier les éléments
facilitant I'intégration des proches aidants comme partenaires aux profes-
sionnels de la santé; 4) identifier les limites du partenariat des proches avec
les professionnels de santé; 5) cibler des éléments pouvant contribuer a
soutenir les proches aidants dans leur role de proches partenaires avec les
professionnels de la santé.
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B. LA METHODOLOGIE

Un échantillon non probabiliste de convenance a permis de rencontrer
des proches aidants ayant accepté de participer a une rencontre de groupe
de discussion de type focus group. Les participants devaient répondre a 'un
ou l'autre des criteres de sélection suivants, soit d’étre 1’aidant principal
d’une personne en perte d’autonomie atteinte d'une maladie chronique
ou d'une démence, ou d’avoir assumé le role d’aidant principal aupres
d’une personne en perte d’autonomie atteinte d'une maladie chronique
ou d'une démence au cours des deux derniéres années. Les participants
ont été recrutés par le biais du Regroupement des aidantes et aidants natu-
rels (RAAN). Les rencontres de groupe de discussion, d'une durée moyenne
de une heure et demie, ont été enregistrées et réalisées a 1’aide d'un guide
d’entrevue par la méme agente de recherche, et se sont déroulées dans un
local de réunion du RAAN. Les grands thémes de la grille d’entrevue por-
taient sur le profil et parcours des proches aidants: les représentations des
proches aidants a 1'égard de la notion de proches partenaires, les représen-
tations des proches aidants a 1’égard du partenariat avec les professionnels
de la santé et les représentations des proches aidants quant aux stratégies
potentielles pouvant favoriser leur intégration comme partenaires. Une
analyse de contenu thématique (Paillé et Mucchielli, 2005) a été réalisée
a partir des contenus retranscrits, ce qui a permis une analyse plus en
profondeur des données (Huberman et Miles, 1991). La codification des
comptes rendus intégraux reprenait les themes se rapportant aux objectifs
de recherche, tout en laissant aussi la possibilité d’ajout de thémes émer-
gents. Cette codification fut réalisée indépendamment par deux membres
de I’équipe de recherche a l'aide du logiciel de gestion des données QSR
N-Vivo®©. Enfin, I'étude a recu I'approbation éthique préalable du Comité
éthique de la recherche du Centre de santé et de services sociaux-Institut
universitaire de gériatrie de Sherbrooke (CSSS-IUGS). Tous les participants
a I’étude ont signé un formulaire de consentement remis et expliqué avant
la rencontre de groupe.

6. LES RESULTATS

Notre échantillon (n = 9) était composé de huit femmes et un homme.
L'age moyen était de 68 ans. Le lien qui unissait la dyade était celui d’étre
I’enfant de la personne aidée (n = 6), d’étre le conjoint ou la conjointe
(n = 2) ou encore d’étre la sceur (n = 1). La majorité des aidants (n = 7) ne
cohabitaient pas avec la personne aidée. La durée moyenne du role d’ai-
dant était de neuf ans, alors que le nombre d’heures consacrées a ce role
variait grandement selon les situations, passant de une heure par semaine
a plus de cent heures par semaine. Un seul participant avait une autre
personne a charge. Une proche aidante avait cessé depuis peu son rdle
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aupres de son pere décédé, et une autre se considérait toujours comme
proche aidante, devant s’'occuper de la succession a la suite du déces récent
de sa sceur. Enfin, I’age moyen des personnes aidées était de 83 ans, et les
causes de la perte d’autonomie étaient liées a une maladie chronique ou
une démence. L'échantillon de cette étude correspond au profil général
des proches aidants tel que défini dans notre recension des écrits. Il est en
effet constitué majoritairement de femmes agées de plus de 55 ans qui
consacrent plus de dix heures par semaine a leur rdle. Celles-ci sont
majoritairement retraitées et n’ont pas d’autres personnes a charge.

En ce qui concerne le premier objectif de 1’étude, qui visait a explorer
les représentations des proches aidants au regard du role de proches aidants
partenaires, force est de constater que le parcours des proches aidants ren-
contrés est marqué par le rapport a la personne aidée, la variété des diag-
nostics médicaux qui expliquent les besoins d’aide, les expériences, tantot
heureuses, tantot regrettables, avec les intervenants, mais aussi avec les
regles du systéme sociosanitaire. Les participants décrivent leur parcours
en reconstruisant 1’évolution de la maladie de leur proche, I'augmentation
de l'intensité de leur engagement au fil du temps, les entraves et les ambi-
guités de leur role. Certains des propos des participants illustrent que le
role de proche aidant s’installe de facon insidieuse, et que sa durée n’est
pas réellement prévisible: «Moi je dirais que ¢a a commencé en 2009 avec
mon mari. Il a fait un infarctus et apres ¢a d’autres problemes [...] Ca a com-
mencé doucement, tranquillement», ou encore «je ne pensais pas que ¢a pour-
rait durer si longtemps ». Puis, peut-étre en situation d’épuisement, un autre
participant exprimait la difficulté de savoir quand s’arréter et avoir pris
la décision de s’en remettre aux services de soutien formels en préci-
sant avoir mentionné a sa mere de l'appeler si vraiment quelque chose
de «démesuré» se produisait. Enfin, de facon partagée, les participants a
I’étude soulignent une position inconfortable ainsi qu'un sentiment de
pouvoir limité vis-a-vis la personne aidée et les professionnels de la santé.
Pour illustrer ces éléments, un participant mentionnait: « On a l'impression
d’étre leur employé.» Ou encore un autre exprimait: «On essaie de régler
autant que possible sans avoir besoin de demander |[...], s’ils [les intervenants]
ne veulent pas, tu ne peux rien faire.» 1'allocation de ressources budgétaires
pourrait contribuer a expliquer certaines décisions des intervenants du
point de vue d’un participant: «Ce n’était plus la personne qui comptait,
mais c’était le budget. »

En lien avec le deuxieéme objectif de I’étude, qui visait a explorer les
résistances ou les préoccupations des proches aidants a 1'égard de la pers-
pective de proches partenaires, les participants ont surtout exprimé celles-
ci sous I'angle de préoccupations et d’insatisfactions concernant le manque
de communication en matiére de partage d’informations. De plus, les
proches aidants soulignent vouloir étre entendus et considérés comme
partenaires ayant des savoirs et des compétences, notamment parce qu'ils
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soulignent bien connaitre la personne aidée de par son histoire, mais
surtout dans son quotidien. A contrario, certains proches aidants entre-
tiennent un désir d’étre considérés a la fois comme des personnes qui ont
des besoins et des attentes dont les professionnels devraient tenir compte
sans avoir a leur manifester leur mécontentement: «II faudrait que mon
mari fasse une autre crise [...] pour qu’ils viennent s’occuper de moi. »

Les proches aidants se disent particulierement préoccupés par une
certaine logique instrumentale dans laquelle ils se sentent enfermés. Cer-
tains comptes rendus illustrent ce qui précede: «Je possede des informations
qui peuvent étre précieuses, pour que le médecin se fasse une idée sur ce qui se
passe parce que lui n’est pas a domicile», ou encore «quand vous parlez de
partenariat, je ne sais pas... On dirait que nous sommes laissés a nous-mémes.
IIs [les intervenants] nous appellent lorsqu’ils ont besoin de nous notamment
lorsqu’il faut qu’ils rédigent le rapport».

De plus, les conditions pour un réel partenariat, selon les partici-
pants, ne semblent pas suffisamment présentes, a commencer par 1'écoute
et la communication claire des regles et des attentes qu’entretiennent les
intervenants vis-a-vis des proches aidants, mais aussi quant a la transmis-
sion d'informations entre les intervenants. Les ressources d’aide semblent
de plus méconnues par les intervenants. Certains extraits de comptes
rendus intégraux illustrent ce qui précede: «J'ai mentionné que j’étais tannée
de répéter la méme chose » ; «tu ne peux pas avoir un partenariat quand les gens
ne sont pas informés des ressources existantes »;

lors d’une rencontre pour un plan d’intervention, mon mari et mes deux filles

étaient la [...] Le médecin me demande ce que je voulais comme aide. Je n’ai pas

été capable de lui répondre, car je ne connaissais pas les services disponibles. C’est
ma fille qui a demandé quels services pouvaient étre offerts. Je me demande pourquoi
les intervenants nous ont rien offert avant.

Dans le méme sens, un participant souligne que les services ne
semblent pas offerts de facon proactive par les intervenants:

La semaine passée, quand la réunion [avec 'intervenant| s’est terminée, on m’a

dit: «Enfin, monsieur, vous devez penser a vous!» C’est comme si le fait que je

leur donne tout ¢a en pleine figure, la, ils étaient pour m’aider. Tant que j'aurais

aidé, les services, je ne les aurais jamais vus.

Le troisieme objectif de I’étude visait a identifier les éléments facili-
tant l'intégration des proches aidants comme partenaires. Nos résultats
mettent en lumiere que les expériences de partenariat sont présentes, mais
peu fréquentes. Ces expériences semblent aléatoires et dépendantes des
individus et des cultures des milieux, dont certaines sont plus favorables
a l'intégration des proches aidants. Les milieux dans lesquels sont implan-
tés les plans d’intervention interdisciplinaires semblent présenter une
meilleure possibilité de partenariat.
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Les réponses des participants aux questions les interpellant sur le
profil idéal ou les qualités recherchées chez les professionnels nous ren-
seignent sur leurs attentes et les constats qu’ils ont été a méme de faire
concernant les éléments qui facilitent le partenariat. En plus de qualités
comme 'empathie et la disponibilité, les intervenants devraient apporter
une aide plus concrete et proactive. IlIs devraient aussi se parler et trans-
mettre les informations de facon plus fluide afin d’éviter aux proches
aidants d’avoir a répéter, et assurer une meilleure qualité des services. A
titre d’exemples:

L'idéal, pour moi [...] c’est que les quatre [médecin, gestionnaire de cas, conjoint

et aidante] se réunissent, méme si c’est seulement une fois, pour s’assurer que

tout le monde est bien conscient de ce que I’'on peut vivre comme aidant naturel

[...], mais aussi pour échanger sur I’état de notre conjoint parce que les médecins,

il ne faut pas se leurrer, ils ont beaucoup de patients. C’est vrai qu’ils ont les
rapports de tous [mais] est-ce qu’ils les lisent vraiment?

Dans un monde idéal, le proche aidant serait considéré au méme titre que les
autres professionnels [...] lorsqu’il y a des rencontres multidisciplinaires, le proche
devrait étre la aussi. Il n’est pas juste un outil. Il est quelqu’un qui a son mot a
dire, qui a ses limites a mentionner, et qui a aussi sa vision a partager tout au
long du processus.

Toujours en lien avec le profil idéal ou les qualités recherchées chez
les professionnels, un participant soulignait I'importance que les profes-
sionnels reconnaissent le droit des proches aidants a reconnaitre leurs
limites, «que les intervenants viennent nous voir, les proches aidants, qu’ils
nous disent qu’on a le droit de prendre soin de nous et puis qu’on a le droit de
dire non». Pour un autre participant, I’approche du professionnel repré-
sente 1’élément le plus important: «Il a mentionné “J’ai le temps, je suis a
votre écoute”. On sentait que nous étions importants dans le processus |...] I
répondait aux questions, il prenait son temps, il écoutait la famille et non uni-
quement le patient.» Dans le méme ordre d’idées, un autre participant sou-
lignait I'importance que l'intervenant considere a la fois le patient et son
proche: «La travailleuse sociale [...] travaille avec la personne qui est malade,
puis avec l'aidante en méme temps. »

En ce qui a trait au quatrieme objectif de I’étude, nos résultats
indiquent que les discontinuités dans le systéme de santé constitueraient
les entraves a un réel partenariat. Le roulement de personnel, le manque
d’information et d’acceés aux médecins, des rencontres rapides et tres for-
malisées, le fait que I'information ne circule pas de facon fluide entre les
intervenants ou encore le manque de cohérence entre les informations
transmises par ceux-ci figurent parmi les éléments limitant le partenariat.
Certains extraits des comptes rendus illustrent ces éléments:

Cest difficile aussi lorsqu’il y a contradiction entre les professionnels qui viennent

a la maison [...], on veut bien étre partenaire, mais quand un dit blanc et I'autre
dit noir, ce n’est pas facile.
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Lorsqu’il entre a I’hdpital, je suis obligée de tout recommencer [répéter| avec une
nouvelle travailleuse sociale.

Lorsque les médecins recoivent leurs clients, certains vont passer, si nécessaire, une
heure avec eux, mais par contre, certains médecins en arrivant regardent I’heure.
Lorsque tu parles a ce médecin, il répond: «Ah, je n’ai pas le temps. »

Comme madame, des travailleuses sociales, j'en ai vu plusieurs depuis un an.

Les éléments que nomment les proches aidants ayant participé a
I’étude limitent le partenariat et contribuent a expliquer leur sentiment
d’étre incompris: «Personne ne me comprenait.» Enfin, d’autres éléments
pourraient contribuer a illustrer I’absence de partenariat du point de vue
des proches aidants. Ceux-ci identifient que certains professionnels évi-
teraient des taches délicates ou encore attribueraient des taches a des
personnes absentes. A titre d’exemple en lien avec ce dernier point, un
participant mentionnait: «Sans compter les fois oit ma famille n’était pas
la. Ma mere était seule et ils disaient: “Votre fille va faire ceci, votre fils va
faire cela”, [mais] je n’étais pas la pour dire si ¢ca convenait ou pas [...] ce n’est
pas cela, un partenariat.» Pour illustrer des exemples de taches délicates que
leur remettraient les professionnels, les participants a I’étude mentionnaient
comme exemples:

La gestionnaire de cas, c’est vrai qu’elle a des tdches, mais moi je voudrais que

ce soit elle qui dise a mon conjoint, pour m’aider: « Vous allez une semaine [en

hébergement pour lui donner un répit].» La gestionnaire de cas devrait lui
faire comprendre |[...], mais selon elle, ce n’est pas son role; apparemment que
c’est le mien.

La semaine passée, il a refusé [d’étre placé]. L'équipe multidisciplinaire a offert

un répit a ma meére, mais il n’a jamais voulu. Des intervenants de l’équipe, devant

nous, ont alors dit: « Tant et aussi longtemps que monsieur veut décider, madame
est obligée de le reprendre. »

Ce dernier extrait de compte rendu intégral met en lumiere les droits
des usagers, mais force est de constater une mauvaise compréhension du
role de proche aidant qui est un réle qu'une personne accepte librement
de remplir (MSSS, 2003).

Le cinquiéme objectif de I’étude, qui visait a cibler des éléments pou-
vant contribuer a soutenir les proches aidants a jouer un rdle a titre de
partenaires avec les professionnels de la santé, fut peu développé par les
participants. Cependant, a partir des éléments identifiés comme pouvant
faciliter ou limiter le partenariat, quelques suggestions aux professionnels
pourraient contribuer a soutenir les proches aidants a jouer un role de
partenaires. Ces recommandations seront abordées dans la discussion.
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7. UNE DISCUSSION

Les résultats de cette étude permettent d’explorer les représentations, le
retour d’expérience, de neuf proches aidants qui ne considerent pas qu’ils
ont été traités comme de réels partenaires de soins avec les professionnels
du systeme de santé. Ces résultats vont dans le méme sens que ceux de
Ducharme, Lebel et Bergman (2001) qui faisaient le méme constat déja, il
y a 15 ans, selon lequel les services de santé négligent les proches aidants.
Ceux-ci considerent que leurs besoins ne sont pas évalués de facon systé-
matique et que les services qui leur sont offerts sont limités et non inté-
grés. L’arrimage entre 'aide offerte par les ressources du réseau formel et
communautaire et le soutien informel offert aux proches aidants est percu
comme déficient (Ducharme et al., 2004). Aussi, une perspective instru-
mentale de leur role par les professionnels de la santé émerge de ’analyse:
ils ont le sentiment d’étre les employés des professionnels et d’étre laissés
a eux-mémes (sauf lorsque les professionnels ont besoin d’eux). Dans la
meéme veine, nos résultats indiquent que les connaissances des proches
aidants ne sont pas systématiquement considérées dans la relation, mais
plutot au besoin, notamment lors de la rédaction de rapports par les pro-
fessionnels. Enfin, les participants relatent un manque de fluidité dans la
transmission de I'information entre les intervenants, les obligeant a devoir
répéter les mémes informations, ainsi qu'un certain manque de connais-
sances de leur part quant aux ressources d’aide. Dans le méme ordre
d’idées, les discontinuités dans le systeme de santé représenteraient le
ceceur des entraves a un réel partenariat.

Force est de constater que les résultats de la présente étude vont a
I’encontre du discours fort au Québec depuis l'instauration de la politique
de maintien a domicile (MSSS, 2003) et a I’encontre du plan stratégique
2015-2020 du MSSS, qui stipule, dans le message des ministres en préam-
bule du plan, que «plus que jamais, 'adéquation des soins, des services et
des approches cliniques avec les besoins des usagers et de leurs proches
doit étre considérée si nous voulons parvenir a une meilleure efficience
du réseau» (2015). Or, il apparait inéluctable de souligner que le déploie-
ment du plan stratégique proposé devrait se faire a cotit nul. A cet effet,
une relationniste de presse du MSSS mentionnait dans le journal Le Devoir
du 29 décembre 2015 que

[lle plan stratégique 2015-2020 et les choix qui en découlent doivent étre

mis en ceuvre a l'intérieur des ressources mises a la disposition du réseau de

la santé et des services sociaux. Donc, les objectifs doivent étre réalisés sans

I’ajout de ressources supplémentaires. L'atteinte de la cible de 15% est réa-

lisable dans le cadre d’amélioration dans ’ensemble du continuum de soins

et services (Noémie Vanheuverzwijn, citée dans Nadeau, 2015).
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Rappelons que 'actuelle réforme au Québec découle du projet de loi
n° 10 qui modifie I'organisation et la gouvernance du réseau, notamment
par 'abolition des agences régionales et par la fusion de nombreux éta-
blissements qui sont regroupés sous le terme de centre intégré de santé et
de services sociaux (CISSS). Ainsi, la gouvernance passe de trois a deux
paliers de gestion. Le role du CISSS vise a offrir I'ensemble des services a
la population, toutes missions confondues. Ses responsabilités visent a:
1) planifier, coordonner, organiser et offrir des services accessibles a la
population sur son territoire; 2) assurer la prise en charge des besoins de
la population, particulierement pour les clienteles vulnérables; 3) établir
des ententes avec les médecins, les organismes communautaires et les
ressources privées de son territoire; 4) réaliser la planification régionale
des ressources humaines; 5) assurer le suivi et la reddition de comptes au
MSSS (MSSS, 2014). Les changements majeurs apportés par cette réforme,
touchant davantage la structure en apparence, ne sont pas sans effet aussi
en matiere de processus et de résultats.

En ce qui concerne les limites de 1’actuelle réforme des services de
santé, il s’avere que ce type de réorganisation visant un systeme intégré
ne se décrete pas uniquement par un changement au niveau législatif. En
effet, 'actuelle réforme néglige le développement du capital humain en
termes de leadership pour une gouvernance clinique performante de
méme que les capacités de régulation en y ajoutant des acteurs comme les
patients et les proches aidants (Pomey et al., 2015b). De plus, 'engage-
ment des professionnels de la santé et des médecins ne doit pas non plus
étre tenu pour acquis (Denis et al., 2013). Ces professionnels ont besoin
de soutien pour maintenir une pratique de qualité, et de nouveaux arran-
gements organisationnels peuvent entraver I’amélioration des pratiques
professionnelles (Denis et al., 2011). Qui plus est, les leviers pour dynami-
ser la réforme sont absents, et ce, dans le domaine des systémes tant pro-
fessionnels, organisationnels que politiques, notamment dans le domaine
financier. Le soutien financier offert aux proches aidants s’avere négli-
geable, outre certains crédits d'impo6t. Bien que les mesures incitatives a
mettre en ceuvre pour favoriser certaines améliorations ne devraient pas
étre systématiques dans le domaine économique, il s’avére qu’un soutien
accru sur ce plan pourrait étre utile aupres des aidants qui doivent s’absen-
ter du travail, ou méme le laisser, pour prendre soin de leur proche. Les
proches aidants, en majorité des femmes, occupent souvent le triple role
de mere, de travailleuse et d’aidante. Aussi, les proches aidantes sont sou-
vent elles-mémes agées et parfois malades, et leurs revenus sont faibles.
Or, les réglementations actuelles en matiere de santé et de travail sont
quasi inexistantes a cet égard. De plus, malgré le discours «domicilio-
centrique» persistant, le budget actuel octroyé pour le maintien a domicile
demeure insuffisant (Association québécoise des retraité(e)s des secteurs
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public et parapublic, 2016). Par ailleurs, les approches d’optimisation
encourageées par la réforme ont le potentiel de réduire 1’aspect relationnel
dans les soins, notamment par la restriction des ressources et des services.
En outre, le contexte de l'actuelle réforme place une pression accrue sur
les proches aidants, renforcant ainsi I'impression d’étre instrumentalisés,
impression soulignée par les participants de la présente étude qui assurent
tous leur role aupres de personnes vivant avec une démence ou une autre
maladie chronique.

Les résultats de cette étude démontrent que 1'organisation actuelle
du systéme de santé n’integre pas systématiquement les proches aidants
comme partenaires de soins. I'absence de certains éléments structurants
au niveau organisationnel peut contribuer a expliquer ce constat. Brunn
et Chevreul (2013) ont mené une recension des écrits afin d’identifier les
concepts clés organisationnels pour une prise en charge structurée des
maladies chroniques, et ont notamment identifié les facteurs de succes
des dispositifs mis en place. Parmi ceux-ci figurent I'intégration de I’édu-
cation thérapeutique du patient, la mise en place d'un systeme de repérage
des patients, la performance des soins primaires et 1’existence d’incitations
financieres adéquates. Dans le méme ordre d’idées, aux Etats-Unis, le
modele de gestion des maladies chroniques tel qu’implanté avec Kaiser
Permanente (Wallace, 2005) illustre un exemple de succes, notamment a
cause de mécanismes tres forts de cohérence. Il s’agit d’ailleurs d’'un
modele de population management. L'accent est placé dans les domaines du
systeme de santé, des systemes d’information et des outils d’aide a la déci-
sion. Certains facteurs sont identifiés dans le domaine du systeme de
santé, soit les mesures incitatives financieres, les contrats entre les groupes
de médecins et les assureurs et les investissements dans les processus
d’amélioration de la qualité, et le financement de projets expérimentaux.
Un des points forts du modele population management est la cohérence du
systeme grace au modele de collaboration dans lequel les acteurs se
parlent, ce qui favorise la coordination des services et un rdle optimal de
la premiere ligne, notamment en prévention. Dans le méme ordre d’idées,
Denis (2014) souligne que le modele d’intervention pour I'amélioration
des soins dans le domaine des maladies chroniques devrait étre fondé sur
la mobilisation de connaissances scientifiques et expérientielles.

71.1. Les forces et limites de |'étude

Bien que les écrits fassent état de la notion de patients partenaires, cette
étude exploratoire est la premiere a tenter de circonscrire la notion de
proches aidants a titre de partenaires aux professionnels de la santé. Les
caractéristiques de notre échantillon se comparent a celles du profil
typique des aidants au Québec (Conseil des ainés du Québec, 2008). Notre
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é¢tude comporte toutefois certaines limites. Tout d’abord, la stratégie
d’échantillonnage retenue ne permet pas de considérer 1’échantillon
comme étant représentatif des proches aidants de personnes atteintes de
maladies chroniques ou de démence. La petite taille de 1’échantillon
représente aussi une limite a cette étude, particulierement en lien avec le
cinquieme objectif de celle-ci. Cet objectif visait a cibler des éléments
contribuant a soutenir les proches aidants a jouer un rdle a titre de par-
tenaires avec les professionnels de la santé. Dans le méme ordre d’idées,
bien que cela ne fasse pas partie des objectifs de 1’étude, il aurait été inté-
ressant de pouvoir en arriver a proposer une définition explicite de la
notion de proche aidant partenaire, qui se trouve a ce jour absente dans
les écrits scientifiques.

7.2. Une recommandation pour les recherches futures
et la pratique

En lien avec ce qui précede, des modeles doivent étre développés pour
mieux répondre aux besoins des proches aidants de personnes agées en
perte d’autonomie. Dans cette perspective, des modeles novateurs hybrides
(Tuohy, 2012) pourraient étre développés en collaboration avec des pro-
fessionnels de la santé et des proches aidants. Cela favoriserait une inté-
gration et une reconnaissance des proches aidants ainsi qu'un changement
dans les positions et les relations de pouvoir entre ceux-ci et les profes-
sionnels. Cela pourrait aussi entrainer un changement dans la perception
des droits (entitlement) et des attentes en regard du systeme de santé, tant
pour les professionnels que pour les proches aidants. Comme mentionné
auparavant, les besoins des proches aidants sont peu évalués de méme que
I'efficacité des services qui leur sont offerts. Peu d’instruments et d’outils
sont disponibles pour évaluer les besoins de cette population et pour
mesurer le suivi de ces personnes. Marmor et Wendt (2012) mentionnent
I'importance du changement dans la facon dont 1'Etat approche la pro-
duction et la régulation des soins de santé. A cet effet, le développement
de mesures de succes ou de résultats doit étre considéré par le biais de la
recherche. En effet, peu d’études sont menées en premiere ligne chez les
proches aidants de personnes agées en perte d’autonomie. Cela rend dif-
ficile la comparaison pour évaluer les effets de différentes interventions.
Le développement d’indicateurs s’avere pertinent. Davantage de recherche
pourrait contribuer au développement de meilleures pratiques appuyées
par des données probantes.

Les recherches futures pourront s’intéresser a la proposition explicite
de la notion de proche partenaire dans une perspective d’avancement des
connaissances. A cet effet, des recherches sont actuellement menées au
Québec (Landry et al., 2015a, 2015b) et portent sur l’exploration de la
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notion de proche aidant partenaire du point de vue de proches aidants,
mais aussi du point de vue de médecins et d’infirmieres exercant en
premiere ligne. Dans cette seconde étude, les participants sont invités a
proposer explicitement une définition de la notion de proche aidant par-
tenaire. Les résultats de ces études contribueront a I'avancement des
connaissances sur la notion de proches aidants partenaires et sur la pro-
position d'une définition. Enfin, en lien avec les recommandations pour
la pratique, il s’avere essentiel de considérer le point de vue des proches
aidants sur les facteurs pouvant faciliter ou limiter le partenariat de soins
avec les professionnels de la santé. Cela contribuera a développer et a
implanter des outils visant a intégrer les proches aidants comme réels
partenaires de soins. Dans un méme ordre d’idées, une meilleure recon-
naissance des proches aidants comme partenaires de soins permettra
de sortir de la logique utilitariste, voire instrumentaliste, identifiée par
les participants de notre étude. A cet égard, des auteurs ont déja invité les
professionnels de santé a changer cette logique aupres des proches aidants
(Ducharme, 2007; Karazivan et al., 2013). En ce sens, les professionnels
sont encouragés a tenir compte des connaissances des proches aidants et
a les intégrer, non seulement comme étant une source d’information
ponctuelle, mais dans une approche collaborative réelle. Enfin, Forest et
Denis (2012) soulignent que les meilleures pratiques et l’accent sur les
résultats découlant d'une approche traditionnelle en santé ne doivent pas
faire obstacle a la mise en place d'une diversité de formes et de méthodes
pour la création de modeles d’intervention novateurs.

1.3. Les recommandations en matiéere de politique

La volonté politique est un incontournable pour arriver a mettre en ceuvre
des améliorations dans le systéme de santé quant aux soins primaires. Cer-
taines juridictions ont pris position a ce sujet. A titre d’exemple, en France,
en ce qui a trait a la main-d’ceuvre pour les soins a domicile, certaines
recommandations récentes ont été proposées au Conseil des ministres
dans le cadre du projet de loi relatif a ’adaptation de la société au vieillis-
sement de la population. Ces recommandations portent sur trois axes:
améliorer durablement la situation financiére des services en renforcant
le soutien apporté par I’Etat au secteur et en encourageant les efforts de
mutualisation et de modernisation; faire progresser les conditions de tra-
vail et de rémunération des personnels et rendre plus attrayants les métiers
de l'aide a domicile; engager sans tarder une réforme de I'environnement
juridique et tarifaire dans lequel évoluent les services d’aide a domicile
afin d’assurer une véritable refondation du systéeme (Vanlerenberghe et
Watrin, 2014). Dans le méme ordre d’idées, Bourgueil, Marek et Mousques
(2009) soulignent la volonté claire des pouvoirs publics de promouvoir
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les soins primaires en Suede et en Finlande, la gestion du systéme de santé
se trouvant marquée par une forte décentralisation au niveau régional
ou municipal. Par ailleurs, une loi sur les soins de santé primaires a été
adoptée en Finlande.

Les soins de santé primaires doivent aussi étre une priorité au Québec
et des actions concretes doivent étre déployées pour mieux soutenir les
soins a domicile, notamment chez les ainés en perte d’autonomie. Comme
le mentionnent Williams et ses collaborateurs, «un grand nombre des
patients bénéficiant de soins en établissement pourraient étre pris en
charge au sein de la collectivité» (Denis et al., 2011). Dans ce contexte, il
s’avére crucial que I’Etat reconnaisse I'importance de mieux soutenir les
proches aidants. En ce sens, Lavoie, Guberman et Marier (2014) soulignent
que le gouvernement devrait trouver des moyens pour faciliter la conci-
liation entre la vie professionnelle des proches aidants et 1'actualisation
de leur rdle aupres de leurs parents agés. Afin de reconnaitre les proches
aidants, il pourrait étre indiqué de préciser dans la Loi sur les services de
santé et les services sociaux que les besoins des proches aidants devraient
étre considérés systématiquement dans le continuum de soins et de ser-
vices. Des intervenants-ressources devraient leur étre disponibles en pre-
miere ligne pour les accompagner. Cela pourrait aussi concerner d’autres
ministéres, dont celui de I’Education, qui aurait intérét a exiger une modi-
fication des curriculums de formation des professionnels de la santé pour
y inclure la notion de proches aidants. Le ministere du Travail, de I'Emploi
et de la Solidarité sociale devra aussi s'impliquer dans les orientations
visant a mieux soutenir les proches aidants dans leur réle. Au niveau
législatif, il pourrait étre aussi judicieux d’envisager une meilleure redis-
tribution des ressources pour les services a domicile (Bryant et al., 2010).
Dans le méme ordre d’idées, un systéme de retraite, inspiré du nouveau
modele suédois (Marier, 2014), pourrait prévoir qu’un certain montant
relatif au régime contributif obligatoire puisse étre versé de facon option-
nelle dans un compte individuel d’épargne-retraite pour les soins a domi-
cile. Ces montants pourraient contribuer a soutenir les proches aidants,
souvent eux-mémes agés, en matiere de finances.

CONCLUSION

La situation actuelle des proches aidants est préoccupante. Pourtant, leur
rOle est crucial au maintien a domicile d’ainés en perte d’autonomie. Cette
étude contribue a mieux connaitre le point de vue des proches aidants sur
la représentation qu’ils se font quant a la notion de partenariat avec les
professionnels des soins et des services de santé ainsi qu’en ce qui a trait
a leurs représentations des bonnes pratiques cliniques sous 'angle de ce
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partenariat. Le manque d’intégration et de reconnaissance des proches
aidants comme partenaires dans les soins représente une problématique.
Cette problématique pourrait étre atténuée en organisant des interven-
tions ciblées dans le domaine des dynamiques ou des cultures profession-
nelles ainsi qu’en incluant la participation des proches aidants dans le
développement de modeles novateurs pouvant répondre a leurs besoins.
Les recherches futures doivent s’'intéresser au développement de telles
interventions et encourager le développement d’indicateurs (outcomes)
permettant d’évaluer les effets chez les proches aidants et les personnes
aidées de méme que sur la qualité des soins et des services. L'obtention de
données probantes pourra contribuer a mieux soutenir les professionnels
de la santé dans leur pratique aupres des proches aidants. Enfin, I'impli-
cation de I’Etat s’avére aussi capitale et il doit faire la démonstration claire
de sa volonté de placer en priorité l'intégration des proches aidants de
personnes agées en perte d’autonomie comme réels partenaires dans les
soins et services.
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DES PRATIQUES DE SOIN A LA CROISEE DES SAVOIRS
EXPERIENTIELS ET PROFESSIONNELS
LE CAS DES PAIRS AIDANTS EN SANTE MENTALE

Baptiste Godrie

Alors que l'intervention, dans le domaine de la santé et des services
sociaux, releve le plus souvent d’intervenants avec une formation scolaire,
une place croissante est aujourd’hui accordée aux intervenants pairs
aidants employés au sein du réseau public institutionnel ou communau-
taire de la santé et des services sociaux!. Les pairs aidants sont des per-
sonnes qui sont passées «par la», en référence a leur savoir expérientiel,
mais qui, a la différence des autres intervenants (travailleurs sociaux, infir-
mieres et psychiatres), sont dépourvues d'une formation clinique scolaire
(Demailly et Garnoussi, 2015; Godrie, 2015a). Ils interviennent en parti-
culier aupres de populations stigmatisées et jugées difficiles a rejoindre par
les services traditionnels dans une perspective de prévention et de réduc-
tion des méfaits. Il peut s’agir de personnes en situation d’itinérance ou
de grande précarité (Bergamaschi, 2013), de jeunes de la rue (Bellot, Rivard

1. Différents termes sont utilisés pour désigner ces intervenants: spécialistes pairs aidants
(peer worker specialists), pairs aidants certifiés, pairs offrant des services au sein des
services courants (peer delivered services added to traditional services) et médiateurs de
santé pairs (MSP). A la différence de ces derniers, les professionnels peuvent avoir
utilisé ou utilisent des services de santé mentale, mais ne le divulguent pas dans leur
travail. Le terme prosumer désigne quant a lui une personne qui est a la fois un
professionnel et un utilisateur des services (Mancini et Lawson, 2009; Salzer, 1997).
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et Greissler, 2010), de personnes avec des problemes de toxicomanie
(Perreault et al., 2013) ou des travailleurs ou travailleuses du sexe (Mensah,
Thiboutot et Toupin, 2011; Stella, 2014). Dans le champ de la santé men-
tale, de plus en plus de programmes sont mis sur pied pour former des
pairs aidants, qui sont par la suite embauchés dans des équipes cliniques
des milieux institutionnels et communautaires.

Cette forme d’emploi differe d’autres formes de soutien plus anciennes
offertes par les pairs, telles que le soutien informel (et parfois non inten-
tionnel) qui se développe dans le cadre d'une relation mutuelle dans les
groupes d’entraide (self-help groups) et le soutien dans les groupes par et
pour les usagers des services (peer-run groups/programs), qui se présentent
souvent de maniere critique vis-a-vis des initiatives institutionnelles (Asso-
ciation des groupes d’intervention en défense des droits en santé mentale
du Québec [AGIDD-SMQ], 2008; Bradstreet, 2006; Chamberlain, 1979;
Morin, 2011). Les pairs aidants employés dans les services publics ou com-
munautaires ont une expérience des problémes de santé mentale et sont
choisis parce qu’ils ont avancé significativement dans leur processus de
rétablissement?. Ces travailleurs s’affichent dans l'intervention en tant
qu’usagers ou anciens usagers des services de santé mentale et utilisent
leurs apprentissages de vie pour donner des services aupres d’autres usagers
(Caria, 2012; Skills for Health, 2011).

Nous nous intéressons, dans ce chapitre, aux pairs aidants embau-
chés dans des équipes cliniques multidisciplinaires du réseau institution-
nel de santé mentale en tant que travailleurs pairs aidants ainsi qu’aux
pratiques de soin qu'ils développent au sein des équipes, parfois en colla-
boration avec leurs collegues professionnels (travailleurs sociaux, infir-
mieres et psychiatres). Assiste-t-on, du fait de leur présence, a un simple
ajout d'une gamme de pratiques d’'intervention ou a une véritable cocons-
truction de nouvelles pratiques entre les pairs aidants et leurs collegues?
Dans quelle mesure ces pratiques contribuent-elles, le cas échéant, a
redessiner les contours de l'intervention psychosociale?

Nous tenterons de répondre a ces questions en nous appuyant, d'une
part, sur les constats de plusieurs études portant sur les pairs aidants
dans des équipes cliniques et, d’autre part, sur une recherche montréalaise
étudiant la participation de trois pairs aidants dans un projet de recherche
et d’intervention destiné a des personnes avec des problemes de santé
mentale et vivant ou ayant vécu dans la rue.

2. Au Queébec, le programme Pair Aidant Réseau exige des candidats a la certification
de pair aidant qu'ils soient rétablis depuis deux ans. Etre rétabli ne signifie pas ne
plus avoir de symptdmes, mais avoir une stabilité résidentielle, professionnelle et
sociale. Le rétablissement peut étre compris comme la redécouverte d'une vie
significative et heureuse au-dela des effets négatifs liés a la maladie mentale
(Anthony, 1993).
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1. LINTERVENTION PAR LES PAIRS EN SANTE MENTALE :
DES REPERES HISTORIQUES

L'intégration d'usagers ou d’anciens usagers des services dans les services
institutionnels de santé mentale est un phénomeéne relativement récent,
bien que Davidson et al. (2012) fassent remonter ses racines a Pinel, qui
choisissait des aides aupreés d’anciens patients a la fin du XVIIIe siecle.
Jean-Baptiste Pussin, surintendant a 1’hopital Bicétre de Paris ou il avait
été lui-méme patient, est ainsi considéré comme le premier pair aidant de
I’histoire de la santé mentale moderne. Les premiéres expériences recen-
sées d’'intégration d’usagers des services de santé mentale dans des équipes
cliniques du réseau public datent de la fin des années 1980 aux FEtats-Unis.
L'étude de Sherman et Porter (1991) porte sur 'embauche de 17 usagers
employés en tant que case management aides. Dans les premiers temps, les
usagers embauchés comme case managers (intervenants) n’avaient pas de
certification et devaient répondre a trois critéres: avoir recu un diagnostic
tel que défini par le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM)-111, avoir eu au moins une hospitalisation d'une durée minimale
de 14 jours ou avoir utilisé 1'urgence psychiatrique a cinq reprises au
moins sur une période d'un an, et recevoir des services de santé mentale
sur une base réguliere. Petit a petit, des programmes de certification de
spécialistes pairs aidants (certified peer specialists) se sont mis en place,
comme c’est le cas dans I’Etat de la Géorgie, ot prés de 900 pairs aidants
engagés dans les services publics et communautaires de santé mentale
américains ont été formés depuis 2001 (Georgia Certified Peer Specialist
Project [GACPS], 2003).

Au Québec, depuis 2008, une certification de travailleur pair aidant
dans le domaine de la santé mentale inspirée de l’expérience de la Géorgie
est délivrée par le programme Pairs Aidants Réseau (PAR), sous le patro-
nage de 1’Association québécoise de réadaptation psychosociale (AQRP)
(Lagueux, Charles et Harvey, 2008)3. Auparavant, 1'existence d'une entente

3. Les formations sont différentes d’un pays a 'autre. Au Québec, la certification PAR
dure deux semaines (une semaine de formation et une semaine de stage) et est
accessible aux personnes avec un diplome d’études postsecondaires ou un diplome
secondaire si elles ont une expérience professionnelle pertinente dans le domaine.
En France, le programme de formation des médiateurs de santé pairs (MSP) est un
diplome universitaire (DU) de un an accessible a des personnes ayant deux ans de
scolarité universitaire, a moins qu’elles puissent témoigner de trois années d’expé-
rience professionnelle pertinente. Ce critére a pour effet d’exclure les candidats
faiblement diplomés ou sans expérience professionnelle. Des pairs aidants sans
formation sont parfois embauchés, mais la tendance semble étre I’embauche de
pairs aidants certifiés. A Bologne, en Italie, les pairs aidants engagés dans des res-
sources communautaires d’hébergement d'urgence destinées aux personnes les plus
exclues n’ont pas de formation spécifique de pair aidant (Bergamaschi, 2013).
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de service entre le Centre hospitalier Robert-Giffard (aujourd’hui I'Institut
universitaire en santé mentale de Québec) et un groupe d’usagers de
la région de Québec avait permis 'embauche du premier travailleur pair
aidant québécois dans le réseau public en 2005.

Les pairs aidants sont mentionnés dans le Plan d’action en santé
mentale du Québec de 2005 intitulé La force des liens, qui recommande aux
centres de santé et de services sociaux (CSSS) d’'intégrer des pairs aidants
dans 30% des équipes de suivi intensif (SI) et de suivi d’intensité variable
(SIV) pour la période 2005-2010 (Ministere de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2005, p. 52), ce qui témoigne de la volonté politique de
développer cette approche*. La présence de pairs aidants est devenue un
des éléments de la fidélité au modele de SI (Musgrave, 2001; Thomson,
Gélinas et Ricard, 2002), méme si les équipes de SI et de SIV québécoises
qui comptent un pair aidant sont minoritaires. En 2016, une soixantaine
de pairs aidants certifiés travaillaient dans les soins de santé et les services
sociaux au Québec pour moitié dans le milieu institutionnel et pour moitié
dans le milieu communautaire. Parmi les raisons qui expliquent cela, on
trouve la relative nouveauté de ce rOle au sein des établissements de santé
et de services sociaux, la culture professionnelle marquée par une certaine
étanchéité des frontieres entre soignants et soignés, et le manque de budgets
consacrés a I'embauche de ces intervenants.

Ce phénomene a une ampleur variable selon les provinces et pays.
En Ontario, les équipes de suivi communautaire en santé mentale doivent
également intégrer un travailleur pair a mi-temps depuis le début des
années 2000 (White et al., 2003). Aux FEtats-Unis, une étude de 2006 de
Goldstrom et al. estime a 10 000 le nombre de travailleurs pairs engagés
pour donner du soutien a des usagers en santé mentale (cité dans O’Hagan
et al., 2010, p. 123). En France, le premier programme expérimental de
formation de médiateurs de santé pairs (MSP) a quant a lui pris fin en 2014
(Demailly et al., 2014).

4. Le SI, aussi appelé PACT pour Program for Assertive Community Treatment, est une
approche psychiatrique mise sur pied dans les années 1970 aux Etats-Unis, lorsque
Stein et Test ont déplacé une équipe de soins psychiatriques du Mendota State
Hospital dans la communauté afin de réduire la durée des hospitalisations et de
faciliter I'intégration sociale des usagers des services de santé mentale (Test, 1998).
Cette facon d’intervenir a été introduite il y a une quinzaine d’années au Québec
(Musgrave, 2013). Le SIV se trouve en premiere ligne et le SI en deuxiéme ligne du
réseau de la santé et des services sociaux.
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2. LES PRATIQUES DEVELOPPEES AU SEIN DES EQUIPES CLINIQUES :
UN CAS D'ETUDE MONTREALAIS

L'intégration professionnelle des pairs aidants dans les milieux de travail,
les roles qu’ils endossent ainsi que les pratiques qui sont mises en place
sont relativement bien analysés dans la littérature, notamment aux Etats-
Unis et en Angleterre, et commencent a I'étre dans le monde francophone
au Québec et en France. Les pairs aidants sont le plus souvent employés
en tant qu’intervenants réguliers dans les équipes de SIV et de SI, parfois
avec des taches précises, comme 1'établissement — en collaboration avec
les usagers — du Plan d’action pour le rétablissement de la santé (PARSS), qui
permet d’identifier les meilleures stratégies de maintien de la santé.

Sarradon-Eck et al. (2012) décrivent 'insertion de quatre MSP dans
une équipe de santé mentale et d’itinérance de Marseille, qui pratiquent
le travail de rue, offrent I'accompagnement au logement et assurent une
présence dans un service hospitalier. Ils organisent des activités de groupe
(entraide mutuelle, participation a un groupe de parole sur la dépendance
a l'alcool) et ont créé une association des usagers au sein de 1’hopital
auquel ils sont rattachés. Ces activités, que les auteurs rangent dans la
catégorie de 'advocacy, contribueraient «dans l'institution et en dehors
de celle-ci [a] équilibrer les pouvoirs entre usagers et professionnels »
(Sarradon-Eck et al., 2012, p. 187) ainsi qu’a informer et a éduquer les
usagers des services sur leurs propres problémes de santé mentale. Le rap-
port d’évaluation du programme expérimental des MSP du Centre colla-
borateur francais de I’Organisation mondiale de la santé (OMS) évoque
également le rOle des pairs autant dans le suivi individuel que dans la mise
en place d’activités de groupe (que ce soit des activités manuelles comme
la poterie ou des sorties sportives thérapeutiques) et de défense des droits
(Demailly et al., 2014).

Ce rdle d’advocay des pairs aidants aupres des usagers est également
analysé par Mead, Hilton et Curtis (2001), Mind (2010) et Beetlestone,
Loubieres et Caria (2011). Ces derniers, qui ont observé le travail de pairs
dans une maison des usagers des services psychiatriques rattachée a un
hopital parisien, notent qu’ils poussent parfois les usagers a «assumer
une position de partenaire de leur médecin » et les incitent a négocier une
médication mieux adaptée a leurs besoins (Beetlestone, Loubiéres et Caria,
2011, p. 149). Les pairs aidants contribueraient a assurer la promotion du
rétablissement et de I'empowerment, terme que Beetlestone, Loubiéres et
Caria définissent comme la «participation active des usagers dans les déci-
sions qui concernent leur prise en charge thérapeutique et les choix

5. Traduction francaise du Wellness Recovery Action Plan élaboré par Copeland (1997).
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influencant leur vie quotidienne» (2011, p. 150). Cependant, ils le feraient
dans le respect d’'un cadre médical d’intervention qui est négocié a la
marge au sein des rencontres d’équipe.

Au Queébec, jusqu’a présent, une seule étude documentait le travail
des pairs aidants dans des équipes de SI et de SIV du réseau public et com-
munautaire de la santé et des services sociaux (Provencher, Gagné et
Legris, 2011). Ces auteurs mettent de l’avant le role de réseautage des pairs
aidants dans quatre des six équipes qu’ils ont étudiées. Par exemple, dans
une équipe, la connaissance du milieu communautaire d'un pair aidant a
permis d’établir des collaborations inédites avec des partenaires commu-
nautaires (Provencher et al., 2011, p. 307). Les pairs aidants joueraient
également un rdle dans 'adoption d’un langage moins stigmatisant a
I’égard des usagers. Un intervenant interrogé par Provencher et ses colla-
borateurs dit moins recourir aux diagnostics psychiatriques et embrasser
une vision plus globale de la santé des participants depuis qu’il travaille
avec un pair aidant:

[J]e suis moins pogné sur les diagnostics. Oui, un diagnostic c’est beau, mais

il y a un étre humain en arriere de ¢a [...] Et de faire attention comment

on en parle aussi. Moi dans mon cas, [le pair-aidant] est dans mon bureau.

Je ne peux pas dire que c’est un schizo, un ci, un ca. La, je vais plutdt dire

telle caractéristique au lieu de dire c’est un schizo, un TPL [trouble de la

personnalité limite] (Provencher ef al., 2011, p. 305).

Les pairs aidants participeraient a une «sensibilisation accrue [des
intervenants] face a des préjugés auxquels l'usager est confronté ou bien
a une vision plus globale de la personne, débordant du cadre de la mala-
die» ainsi qu’a la «croyance renouvelée ou bien renforcée a I'égard du
rétablissement des usagers» (Provencher et al., 2011, p. 303).

La mise de coté des diagnostics et 'attention a la possible stigmati-
sation des usagers a la suite de l'intégration de pairs aidants dans les
équipes cliniques sont également relevées par Mead et MacNeil (2006).
Ces derniers notent que les intervenants d’'une équipe ont progressive-
ment parlé de ce que vivaient les usagers des services en s’appuyant sur
I'expérience de ces derniers plutdét qu’en termes de symptomes.

Dans certains cas, ils contribueraient méme a un dépassement de
I'approche médicale fondée sur les concepts de fonctionnement, de diag-
nostics, de traumatismes et de handicaps pour envisager les difficultés
rencontrées par les personnes dans un cadre social et environnemental
plus large. McLean et al. (2009) en donnent une illustration a propos d’'un
coordonnateur d’équipe qui rapporte des interactions d’équipe dans
laquelle un pair aidant, en demandant des précisions sur la signification
de certains termes, a poussé les intervenants a développer une réflexivité
au sujet du langage clinique «tres orienté d'un point de vue médical » et
des points aveugles de celui-ci:
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[D]ans nos rencontres d’équipe, on ne peut pas s'empécher de tomber dans
le langage professionnel et le pair de demander: «Eh bien, qu’est-ce que
cela veut dire au fait? Qu’essayez-vous de dire? [...] » Ca vous rend conscient.
Ca vous rend juste conscient a quel point c’est facile de se retrouver enfermé
dans sa facon de penser® (McLean et al., 2009, p. 42).

A Montréal, trois intervenants pairs aidants ont été embauchés a
temps partiel dans chacune des trois équipes cliniques du projet Chez Soi,
un projet de recherche et de démonstration financé par la Commission de
la santé mentale du Canada (CSMC) (2009-2013)7. Ces équipes (deux
de SIV et une de SI) assuraient un soutien psychosocial a des personnes
présentant des troubles dits séveres et modérés de santé mentale et ayant
un vécu de la rue. La présence des pairs aidants dans les équipes a fait
I'objet d’'une étude qualitative d’'une durée de deux années au cours
desquelles nous avons réalisé trois entrevues de groupe réunissant les
intervenants des trois équipes cliniques (hors intervenant pair aidant) et
vingt-cinqg entretiens individuels avec les pairs aidants, leurs collegues
professionnels (dont une majorité de travailleurs sociaux, deux psy-
chiatres, des infirmieres, des psychoéducateurs et des intervenants formés
en psychologie et en criminologie) et les trois responsables des activités
cliniques des équipes rencontrés® (Godrie, 2015a).

Ces entrevues avaient pour but de cerner la particularité de la contri-
bution des pairs aidants au regard de celle de leurs collegues professionnels.
Au cours des entrevues avec les pairs aidants, nous leur avons demandé de
faire le récit de leurs trois dernieres interventions et de relever les diffé-
rences qu’ils constataient entre leur pratique et celle de leurs collegues.
Nous avons demandé aux professionnels de caractériser les interventions
des pairs aidants dont ils avaient été témoins, notamment au regard de leur
propre facon d’intervenir. Ce travail de différenciation entre les profession-
nels (malgré la diversité de leurs disciplines) et les pairs aidants s’est avéré
técond et nous a permis d’analyser une quinzaine de pratiques de soin
consolidées ou développées a la suite de la présence des pairs aidants au
sein des équipes. Nous développons ici quatre d’entre elles.

6. Traduction libre de: «[I]n our team meetings we can’t help fall into the language of
professional background and for [the peer] saying: “Well, what does that actually mean?
What are you trying to say there? [...]" It just makes you aware. Just keeps you aware
of how easy it is to become enclosed in your thinking» (McLean et al., 2009, p. 42).

7. Ce projet a notamment démontré que chaque tranche de 10 $ investie dans
I'intervention Logement d’abord pour les participants des groupes SIV se traduit
par des économies de 9,60 $ (CSMC, 2014), en raison de la diminution de l'utilisation
de certains services.

8. Les pairs aidants et les intervenants avec lesquels les usagers interagissaient le plus
souvent ont été interviewés a plusieurs reprises afin de mieux cerner les pratiques
développées.
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2.1. Prendre le pouls de la santé mentale d’un participant

Les pairs aidants sont considérés comme de bons détecteurs de 1’état de
santé de la personne, a I'image d’un sismographe qui peut capter les mou-
vements infimes du sol. Leurs collegues leur reconnaissent un ceil parti-
culierement aiguisé pour repérer les symptomes naissants et possiblement
annonciateurs d'une crise. Pour ces raisons, ils sont parfois envoyés chez
un participant pour prendre le pouls de la situation, comme le rapporte
la responsable des activités cliniques de 1'équipe de SI:
Des fois, on en utilise un, entre autres, dal:lS des situations un peu plus... On va
aller évaluer I'état mental de quelqu’un. Ecoute, je ne peux pas avoir meilleure
personne qu’un pair aidant. C’est comme... tu ne te trompes pas, tu y vas et tu
as I'heure juste. Ils reconnaissent ¢a, ils savent, ils ont la lecture, ils ont cette
lecture fine, ils n‘ont pas besoin de mettre des grands mots scientifiques, ca,
c’est intéressant.

2.2. Connaitre les ressources de remplacement dans le champ
de la santé mentale

Les pairs aidants tendent, dans la mesure du possible, a privilégier des
solutions «alternatives» a la prise en charge psychiatrique par les urgences
de I'hopital, en recommandant a la personne des ressources d’entraide,
un centre de crise ou en lui proposant de consulter son médecin et de
I’accompagner si la personne en ressent le besoin.

Les pairs aidants sont présentés par leurs collegues comme les réfé-
rences des équipes en matiere de connaissance des ressources de rempla-
cement en santé mentale et de défense des droits des usagers des services:
«On ne connait pas beaucoup ce milieu otl les gens peuvent avoir une place et
une identité citoyenne et une prise de parole dans le sens du rétablissement ou
en dehors de la maladie» (intervenante, discussion collective, équipe SI).
Une responsable des activités cliniques d'une équipe raconte le cas d'un
participant qui s’est retrouvé en prison et a propos duquel les intervenants
— qui trouvaient la situation injuste — se demandaient quoi faire. C’est un
pair aidant qui a suggéré une ressource communautaire par et pour les
usagers afin d’enclencher des procédures: «Et le pair aidant dit: “Action
Autonomie”. Oui, comment ¢a, on n’avait pas pensé a ¢a? Et la démarche
s’est enclenchée. »

2.3. Quvrir un espace de discussion sur la médication
et prescrire au besoin
Une paire aidante d'une équipe se montre parfois réticente face aux pres-

criptions de médicaments pour les patients, et encore plus lorsqu’il s’agit
de faire la demande d’ordonnances de traitement, ce qui a conduit la
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psychiatre a expliquer les raisons pour lesquelles elle juge pertinent de
prescrire des médicaments. Dans certains cas, en apportant des observa-
tions sur le quotidien de la personne, la paire aidante a suscité des discus-
sions d’équipe qui ont eu pour effet de faire changer d’avis la psychiatre
et de lui faire prescrire les médicaments «au besoin » plutot que de maniere
obligatoire, en laissant une période d’observation pour voir I'évolution de
I’état de la personne: «C’est arrivé, a sa suggestion, qu’on a décidé d’attendre
et qu’on a mis des PRN°. Il y avait son opinion et toute I’équipe pour dire: “Moi
a domicile, j’ai vu telle chose”, “Moi, elle m’a dit que.” »

La psychiatre note que d’autres intervenants partagent aussi un souci
de prescrire le moins de médicaments possible, parce que c’est dans leurs
valeurs ou parce qu'ils ne connaissent pas la médication. Elle apprécie que
les deux pairs aidants avec lesquels elle collabore soient capables, lors des
discussions cliniques, de lui dire qu'ils ne sont pas d’accord avec elle. A
ses yeux, cela favorise la mise en perspective des différents points de vue
et pousse chacun a mieux se situer:

«C’est parfait, nous allons en rediscuter. » Et ¢ca me permet de voir quelles sont

les limites ot je peux aller et [¢ca oblige] a se repositionner, a expliquer pourquoi

et, peut-étre, a faire un repli stratégique. « Vous étes tous d’accord? On met PRN. »

Et si on en a besoin dans telle et telle circonstance, on lui donne et on se donne

deux semaines pour voir ce qu’il en est.

2.4. Consideérer les diagnostics comme des perspectives
diagnostiques

Cette méme psychiatre constate qu’avec le temps, la présence d’une paire
aidante I’a amenée a parler différemment des personnes et a transformer
sa pratique. Plutdt que d’aller consulter directement le diagnostic du par-
ticipant et de I’annoncer, elle n’en prend connaissance ou ne le men-
tionne qu’apres les discussions cliniques. Si elle le mentionne, elle le fait
comme étant un élément parmi d’autres pour comprendre la situation de
la personne. Ainsi, celle-ci n’est pas «schizophrene », il s’agit plutot d’'une
personne qui, «en 1990, a tel hopital, a été diagnostiquée schizophréne». Ce
changement de perspective introduit la possibilité que le diagnostic ne
soit plus le méme aujourd’hui ou qu'il ne soit plus pertinent pour com-
prendre la personne sur le plan clinique, rejoignant le souhait des pairs
de mettre de coté le diagnostic comme un élément essentiel pour com-
prendre la personne, ce qu'’ils jugent antirétablissement et stigmatisant.
Comme le répetent souvent les pairs aidants, «on a un diagnostic, on n’est
pas un diagnostic ».

9. Prore nata est une expression latine qui, dans le domaine médical, signifie «au besoin ».
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La psychiatre a remarqué que, méme si des intervenants trouvaient
le diagnostic d'une personne peu éclairant, voire trompeur dans l'inter-
vention, ils ne le lui signalaient généralement pas, car ils le tenaient pour
acquis — il a été donné par un médecin - et pourrait étre pertinent a un
autre moment. Elle considere désormais les diagnostics comme des «pers-
pectives diagnostiques » qui éclairent le plus souvent la situation, mais qui
sont parfois potentiellement trompeurs ou qui n’apportent pas toujours
des éléments pertinents dans la situation. Plutdt que de faire correspondre
ses impressions cliniques a un diagnostic, celui-ci est désormais pris
comme un €élément parmi d’autres dans la délibération clinique d’équipe:
«Maintenant je dis: “J’ai lu un résumé, voila des perspectives diagnostiques,
est-ce que c’est ¢ca?” Peut-étre que c’était ca quand la personne était toxicomane,
mais que ce n’est pas vraiment ¢a, le diagnostic?»

Plusieurs intervenants ont également fait part de I'inconfort qu'ils
ressentaient a se référer aux diagnostics, notamment parce qu’ils consta-
taient qu’a leur lecture, ils n’étaient pas plus avancés pour intervenir, voire
qu’ils pouvaient les conduire a moins étre a I’écoute du vécu des patients.
La mise a 1'écart des diagnostics portée par les pairs aidants a ainsi trouvé
un écho favorable aupres d’eux.

Parmi les autres pratiques recensées au cours de 1'étude, on trouve
les suivantes: adopter un vocabulaire moins stigmatisant, intégrer les
observations plus «concrétes» sur le vécu et le quotidien de la personne
faites par les pairs aidants dans les discussions cliniques d’équipe, ouvrir
un espace de réflexion sur I'autorité et la décision en psychiatrie, promou-
voir des pratiques centrées sur la responsabilisation des participants en
soulignant l'attitude parfois trop protectrice des intervenants et rappeler
I'importance de se tenir a I’écoute des besoins tels que les participants
les formulent.

De l'avis des pairs aidants et de leurs collegues, ces éléments contri-
buent a offrir une intervention plus respectueuse des besoins des patients
et permettent d’élaborer collectivement des plans de soins inédits. Comme
le mentionne la psychiatre, la pluralité des perspectives expérientielles
et professionnelles au sein des équipes permet d’étre plus «créatif et
innovateur » pour mettre en place des plans de soins inédits.

CONCLUSION : TRANSFORMER L'INTERVENTION ET COCONSTRUIRE
LES PRATIQUES

Les constats réalisés a Montréal rejoignent ceux réalisés dans d’autres
contextes, tout en apportant de nouveaux éléments. Les pairs aidants
mettent 1’accent sur la prise en compte du vécu des participants dans
I’élaboration du plan de soins et, en permettant notamment a ces derniers
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de mieux exprimer leurs besoins, contribuent a leur prise de pouvoir sur
leurs problemes de santé mentale (Beetlestone, Loubieres et Caria, 2011;
Mead, Hilton et Curtis, 2001; Sarradon-Eck et al., 2012). Nous rejoignons
également les constats de Provencher et al. (2011) qui ont noté le rdle de
pont des pairs aidants avec le milieu communautaire, par le biais des réfe-
rences vers les ressources de remplacement en santé mentale dans notre
cas, ainsi que ceux de Mead et MacNeil (2006) et de McLean et al. (2009),
qui situent la contribution des pairs aidants dans le développement d'une
réflexion professionnelle de la part de leurs collegues, qui sont amenés a
s’interroger sur les limites des outils diagnostics et leur effet possiblement
stigmatisant. Ce faisant, leurs collegues peuvent choisir de se distancer des
outils diagnostics, voire de les mettre a 1’écart. Au final, les transforma-
tions apportées au cadre médical nous apparaissent moins marginales que
celles observées par les auteurs des études que nous avons rapportées.

L'analyse de l'intégration de trois pairs aidants dans trois équipes
cliniques SIV et SI que nous proposons approfondit la compréhension du
role de ces intervenants. En contribuant a 1'évaluation de la santé mentale
des patients, a la référence de ceux-ci vers des ressources de remplacement
aux ressources institutionnelles, a I'ouverture d’espaces de discussion sur
la médication au sein des équipes cliniques et avec les patients, et, enfin,
a la mise de coté des étiquettes diagnostiques pour comprendre le vécu de
ces derniers, les pairs aidants exercent une action sur deux dimensions
centrales de la psychiatrie contemporaine, a savoir le diagnostic et la
prescription de médicaments ainsi que 1’élaboration du plan de soins.

Certaines de ces pratiques s’ajoutent a 1'éventail des pratiques dispo-
nibles au sein des équipes (par exemple, 1'évaluation de la santé mentale
d'un patient par les pairs aidants), tandis que d’autres sont de véritables
coconstructions au croisement des savoirs expérientiels et professionnels
de la santé mentale. C’est le cas de 'ouverture d'un espace de discussion
sur la médication, qui répond aussi bien aux besoins des patients rappor-
tés par les pairs aidants et aux propres constats réalisés par ces derniers au
cours de leur trajectoire de soins, qu’a ceux de leurs collégues qui sou-
haitent redonner aux patients davantage de prise sur leur propre exis-
tence. Ces pratiques contribuent a changer le visage de l'intervention
clinique et a faire bouger les lignes existantes entre soignants et soignés
ainsi qu’expert et non expert.

Nous avons décrit ces pratiques comme des pratiques de soin pour
ne pas réduire celles-ci a des pratiques médicales. Si certaines d’entre elles
le sont, comme I'évaluation de la santé mentale d’un participant, d’autres
semblent en revanche viser a prévenir ou a réduire la médicalisation, com-
prise comme le fait de considérer la personne sous ’angle de sa patholo-
gie. C'est le cas de la référence vers des ressources de remplacement aux



90 L'engagement de la personne dans les soins de santé et services sociaux

ressources institutionnelles dans le domaine de la santé mentale, de la
mise de coté des diagnostics et de I’emploi d'un langage du quotidien pour
décrire la situation des participants.

Les transformations introduites peuvent-elles s’étendre a d’autres
milieux et étre pérennisées sans perdre leur dimension critique? Jusqu'a
présent, nos propres recherches indiquent une relative fermeture des ins-
titutions publiques de santé vis-a-vis des approches de remplacement en
santé mentale mises de I’avant par des groupes par et pour les usagers des
soins et services (Godrie, 2015b). Ce constat est cependant contrebalancé
par une présence accrue des pairs aidants dans les équipes cliniques des
services hospitaliers et, de plus en plus, dans des instituts universitaires de
recherche en santé mentale comme dans le milieu de 1’enseignement et
de la recherche, ot leurs savoirs expérientiels manquent particulierement.
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LES ENJEUX DE LA RECONNAISSANCE DU SAVOIR
DES USAGERS DANS LA PRODUCTION
] DES POLITIQUES PUBLIQUES
REFLEXIONS A PARTIR DU CAS DES LOCATAIRES
EN MILIEU D'HABITATION A LOYER MODIQUE (HLM)
FAMILLES AU QUEBEC

Jeanne Demoulin

Au Québec, les habitations a loyer modique (HLM), gérées par des offices
municipaux d’habitation, constituent I'une des formes prises par le loge-
ment social, élément important du filet de sécurité de I’Etat social. Il s’agit
d’un type de logement résiduel! destiné a loger des personnes a faible
revenu et présentant un «besoin impérieux de logement» (SHQ, 2011)
dans un logement de qualité a un colt abordable. Le loyer s’éléve en effet
a 25% des revenus du ménage. Dans cette optique, le logement est
envisagé comme un déterminant essentiel de la santé et du bien-étre

1. Le logement social québécois correspond a un modele résiduel, dans lequel les
logements sociaux sont destinés uniquement aux personnes les plus en difficulté
et représentent une tres faible part du parc total de logement. Ainsi, moins de 3%
des ménages québécois sont logés en HLM en 2013 (calcul de l'auteur a partir des
données de la SHQ). Le modele résiduel se différencie du modéle universaliste,
dans lequel les critéres d’attribution permettent un acces aux logements a des
ménages aux profils sociaux plus divers et dans lequel les logements sociaux
représentent une part plus importante du parc total de logement.
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(Vaillancourt et Ducharme, 2000). Si ces logements accueillaient initiale-
ment une population relativement mixte socialement, ils sont aujourd’hui
spécialisés dans 1’accueil des plus démunis. Ainsi, en 2006, 84 % des
meénages composés d’ainés, 71% des personnes seules et plus des deux
tiers des familles dépendent de revenus provenant de I’Etat (SHQ, 2010,
p- 22). Les HLM québécois sont répartis en trois catégories qui accueillent
différents types de ménages: 1) des logements pour personnes agées;
2) des logements pour les familles (ou les personnes seules agées de moins
de 50 ans), qui sont ceux auxquels nous nous intéresserons dans ce cha-
pitre; 3) des logements pour les personnes ayant «des besoins particuliers
en raison de leur état physique, affectif ou psychosocial» (SHQ, 2011).

Depuis le début des années 2000, et en particulier depuis une loi de
20022, une série de dispositifs ont été développés pour encourager la par-
ticipation des locataires tant en ce qui concerne leur ensemble d’habi-
tation qu’en ce qui a trait aux politiques de gestion de l'organisme. Ils
s'inscrivent en réponse aux courants de pensée qui mettent de 1'avant le
cercle vertueux de la participation des citoyens et des usagers aux poli-
tiques qui les concernent directement. Les processus participatifs permet-
traient en effet de produire de meilleures décisions, plus légitimes, plus
partagées, mais aussi de devenir de meilleurs citoyens. L'écoute des usagers
favoriserait la transparence, la reddition de comptes ou responsabilisation
des pouvoirs publics (accountability) et, partant, 1'élaboration de politiques
adaptées aux attentes des usagers (Bacqué, Rey et Sintomer, 2005). Dans
le champ des politiques sociales en particulier, les politiques dites d’«acti-
vation » (Astier, 2007 ; Cantelli et Genard, 2007) promeuvent la partici-
pation des destinataires de I'action pour favoriser la responsabilisation des
citoyens (Bec et Procacci, 2003; Dubois, 2007). Les politiques sociales
«actives» visent a ce que les individus acquierent les moyens de faire face
par eux-mémes aux probléemes auxquels ils sont confrontés (Tremblay,
Assogba et Boucher, 2002). Elles s’opposent en cela aux politiques dites
«passives» qui encourageraient 1’assistanat.

Dans le milieu HLM, les dispositifs relatifs a la participation des loca-
taires sont ainsi cong¢us pour permettre d’améliorer leurs conditions de vie
et garantir une plus grande adéquation entre les politiques mises en ceuvre
par les offices et les attentes ou besoins des locataires. La loi de 2002 ins-
titue ainsi le droit des locataires a former une association de locataires et
a faire partie d'une de ces associations. Les offices sont tenus de recon-
naitre ces associations, de les soutenir par le biais de subventions et en
facilitant leur travail. La loi rend obligatoire la présence de deux locataires

2. Assemblée nationale. Projet de loi n® 49: Loi modifiant la Loi sur la Société d’habitation
du Québec.
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dans les conseils d’administration des offices. Par ailleurs, elle prévoit la
mise en place de comités consultatifs des résidents (CCR) qui ont pour
mandat de donner un avis sur les politiques de 'office, mais aussi sur les
plaintes et demandes relatives aux services directs aux locataires. Ils sont
également entendus sur la promotion de la participation des locataires et
de la vie associative (SHQ, 2002, p. 15). Enfin, la loi encourage les offices
a entreprendre un «virage social » (Ducharme, 2006) en les incitant, selon
les termes réglementaires, a «mettre en ceuvre toute activité a caractere
social et communautaire favorisant le mieux-étre de sa clientele » : les HLM
doivent «favoriser le développement social, au moyen d’actions commu-
nautaires et sociales, et ainsi assurer I'exercice de la pleine citoyenneté des
résidents de HLM» (SHQ, 2011, p. 12).

Des locataires se saisissent des occasions ainsi offertes, s'impliquent
dans leur milieu de vie pour faire entendre leur «voix» et engager des
actions permettant d’améliorer leurs conditions de vie. Pour ce faire, ils
valorisent les savoirs dont ils sont porteurs et s’engagent dans des proces-
sus d’apprentissage leur permettant d’élargir leurs champs de connais-
sances. En reprenant la définition de la sociologue francaise Héloise Nez
(2011, p. 388), on peut entendre par «savoirs »,

un ensemble de connaissances plus ou moins systématisées (selon Le Petit

Robert) [qui inclut] I'ensemble des connaissances, des expériences et des

techniques, c’est-a-dire non seulement les ressources cognitives (savoirs au

sens strict), mais aussi les habiletés pratiques (savoir-faire), que peut mobiliser
un acteur qui ne dispose ni d’un statut d’élu, ni d’un statut de professionnel
lorsqu'’il intervient [dans la sphére publique].

Cette notion est donc plus large que celle de «compétence» ou
d’«expertise»: elle permet d’aller «au-dela de la seule connaissance
technique ou approfondie en la matiere» (Nez, 2011).

A la suite d’analyses conduites dans d’autres secteurs de services
publics?, nous souhaitons ici mettre au jour la maniére dont ces locataires
impliqués, du fait des savoirs dont ils sont porteurs ou qu'’ils sont en
mesure d’acquérir, peuvent étre un vecteur pour la promotion de poli-
tiques qui placent 1'usager au cceur de leurs démarches. En cela, nous
nous interrogerons sur la pertinence de leur contribution a une plus
grande efficacité des politiques de logement social, eu égard aux objectifs
qui lui sont dévolus par la puissance publique, d'une part, et aux attentes
des locataires, d’autre part. Nous interrogerons dans le méme temps les
leviers et les freins a la mise en ceuvre d’approches collaboratives entre
intervenants «professionnels» et locataires. ['analyse entend ce faisant

3. Voir a ce sujet I'introduction de Sébastien Carrier, Annie Lambert, Paul Morin et
Suzanne Garon dans le présent ouvrage.
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concourir a la reconnaissance des savoirs de citoyens «ordinaires»: elle
participe a l'identification des savoirs de ces locataires et de la maniére
dont ces savoirs sont ou peuvent étre valorisés dans 1'optique de coproduire
I'offre de service.

Pour cela, nous nous appuierons sur des récits de locataires impli-
qués dans leurs milieux de vie, recueillis au cours d'une série d’entrevues
de groupe et d’entrevues individuelles aupres de locataires habitant dans
des HLM Familles. Ces locataires siegent a des comités de consultation de
résidents ou a des conseils d’administration d’offices, et sont engagés dans
des initiatives de type communautaire dans leur milieu de vie. Les témoi-
gnages sont issus, d'une part, de trois groupes de discussion réunissant une
dizaine de locataires, qui ont eu lieu respectivement dans les régions de
Montréal, de la Montérégie et de Québec a 'lautomne 2014. L'objectif était
de partager des expériences participatives vécues par les locataires au
sein de leur milieu de vie tout en cherchant a circonscrire les savoirs dont
ils sont porteurs. A la suite de cela, dix locataires ont été rencontrés dans
le cadre d’un entretien individuel semi-directif au premier semestre 2015,
afin d’approfondir leurs expériences de participation et de préciser les
savoirs qu’ils mobilisaient et acquéraient au fil de leur séjour en HLM.

Dans ce chapitre, nous nous pencherons dans un premier temps sur
la question du savoir d'usage dont disposent les locataires et sur I'intérét
que peut présenter la valorisation de ce savoir pour la définition de l'offre
de service. Ensuite, nous nous arréterons sur les actions mises en ceuvre
par les locataires pour circonscrire les contours de 1'offre de service qu'ils
se montrent capables de proposer. Enfin, nous reviendrons sur la maniere
dont la collaboration entre offices HLM, organisateurs et organismes com-
munautaires constitue un nceud dans le déploiement d'une offre centrée
sur l'usager. Notons que, comme l'ont montré nombre d’études et de
recherches sur le milieu HLM, ces questions présentent également un inté-
rét certain pour alimenter la réflexion sur les thématiques de la santé, tant
les relations entre implication dans le milieu de vie, action communau-
taire et bien-étre des individus sont étroites#. A ce titre, I’analyse proposée
ici viendra certainement alimenter les réflexions menées plus précisément
dans le domaine de la santé ainsi que les liens entre les deux dimensions
du social et de la santé.

4. On pourra pour cela se reporter notamment aux recherches menées par Paul Morin.
A titre d’exemple, les effets de la présence et des actions des associations des loca-
taires sur la santé et la sécurité des personnes vivant en milieu HLM ont été mis
en évidence dans une recherche portant plus généralement sur les associations de
locataires (Morin, 2008).
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1. UN OUTIL POUR ADAPTER L'OFFRE DE SERVICE:
LE SAVOIR D'USAGE DES LOCATAIRES

Si les associations de locataires restent encore peu nombreuses en HLM
Familles (SHQ, 2011), certains locataires ont formé des associations ou des
comités de locataires dans 1’objectif d’améliorer leurs conditions de vie.
L'analyse des témoignages recueillis montre que les locataires sont por-
teurs d'une connaissance fine de leur milieu de vie, qui peut s’avérer au
moins utile, sinon essentielle pour les intervenants qui souhaitent agir sur
ce milieu.

1.1. Des locataires attentifs aux ressources et défis
de leur milieu de vie

D’abord, les logiques d’action de ces locataires s'inscrivent en conformité
avec les objectifs que la puissance publique donne au logement social. Les
associer ne fait donc pas courir le risque d’altérer le sens de la mission
publique, au contraire. En effet, les locataires manifestent un profond
attachement a leur communauté. «Je voudrais rester la le reste de mes jours
si j’étais capable», souligne par exemple l'un d’entre eux®. Leur engage-
ment nait d'un sentiment d’injustice quant aux conditions de vie de leurs
pairs. La visée de I'implication est d’abord altruiste: elle a pour origine le
souci des autres, la volonté d’aider ses pairs. «Je voulais aider le monde, [...]
je voulais que les gens dans le quartier [y] aient leur place», explique une
locataire pour justifier son entrée dans l’association®. «Le HLM aide au plan
financier, nous on aide sur d’autres choses, sur tout ce qui permet d’avoir une
meilleure qualité de vie», note une autre a propos de l'action de son asso-
ciation’. L'objectif est de «résoudre les problemes des locataires®» et de
«crée(r] des petits moments de bonheur®», mais consiste plus largement,
selon des expressions employées de maniére récurrente par les locataires,
a travailler pour «avoir les mémes droits que tout le monde» — c’est-a-dire
avoir les mémes droits que ceux qui ne vivent pas en HLM -, «vivre
comme tout le monde ». Ainsi, lorsqu’ils en viennent a exposer les raisons
qui les ont poussés et les poussent encore a s'impliquer dans leur milieu
de vie, les locataires expriment leur volonté de construire, défendre, pro-
téger et promouvoir un chez-soi confortable, a méme de constituer un

. Homme, entretien individuel du 11 mars 2015, Sherbrooke.
Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
Femme, entretien individuel du 5 février 2015, Longueuil.

. Femme, entretien individuel du 18 février 2015, Montréal.
. Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
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support pour l'intégration sociale et I’épanouissement personnel et col-
lectif des locataires, idées qui correspondent aux discours du législateur
concernant les objectifs du logement social.

La poursuite de ces objectifs les conduit a étre attentifs et a relever
ce qui «fonctionne» ou non dans leur environnement. Ils sont dés lors
en mesure de connaitre ce qui a besoin d’étre travaillé, tout en mettant
au jour les ressources et les contraintes du milieu. Les écouter peut ainsi
conduire a agir de maniere adaptée au milieu sans négliger les priorités
qu’ils mettent en avant. Par exemple, tous racontent a quel point ils
souffrent des préjugés dont ils sont victimes du simple fait d’habiter en
HLM. «Quand tu arrives en HLM, tu fais face a plein de préjugés. Avant on
m’appelait “madame”. Quand je suis arrivée, on m’a considérée comme inca-
pable. ]’ai tellement pleuré. ]’avais tellement honte», raconte une locataire!©.
Elle ajoute un peu plus tard: «Etre en HLM, ¢a ne résout pas tout, loin de la.
Tu payes moins cher de loyer, mais ¢a s’arréte la.» Ainsi, les locataires notent
également les difficultés rencontrées par la plupart d’entre eux du fait
d'une situation de grande pauvreté. Au-dela de la situation économique
de chacun, les locataires font part de leur connaissance de I'environnement
physique. S’ils sont prompts a témoigner des qualités de leurs logements
(des logements «commodes », «pratiques », «bien pensés»), voire de leurs
immeubles, ils soulignent régulierement la mauvaise qualité du batiment,
le manque de propreté ou encore I'éloignement des services. Un locataire
décrit: «Il y a de la drogue, du flanage et beaucoup de saletés. 1l y a un endroit
ou les gens vont jeter leurs détritus, mais ce n’est pas controlé donc les voisins
ramenent aussi leurs déchets [...] il y a des rongeurs qui viennent tout le temps.
L’été ¢ca pue. Les enfants jouent a coté'!.»

Les locataires rencontrés dans le cadre de I’enquéte insistent tous sur
la solidarité et I'entraide qui caractérisent leur milieu de vie. Ils le com-
parent souvent a une «grande famille »: «Je le trouve chanceux mon quartier,
tellement solidaire [...] On est en équipe, ensemble'?»; «tout le monde se parle,
on a un sentiment d’appartenance'3 ». Toutefois, ils exposent dans le méme
temps les nombreuses difficultés auxquelles la communauté est confron-
tée. IIs sont plusieurs a expliquer que vivre en HLM apprend la tolérance,
le respect des autres et le vivre-ensemble, mais que beaucoup ont encore
du chemin a faire pour y parvenir.

Des lors, la diversité des pistes d’amélioration recouvre autant de
formes et de sujets de mobilisations, avec comme fil directeur la volonté
d’aider les autres, d’agir pour faire advenir de meilleures conditions de vie.

10. Femme, entretien individuel du 5 février 2015, Longueuil.
11. Homme, entretien individuel du 23 janvier 2015, Montréal.
12. Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
13. Femme, entretien de groupe du 23 octobre 2014, Longueuil.
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1.2. Des savoirs expérientiels consolidés orientés vers I'action

Les savoirs ainsi exprimés constituent le «savoir d'usage» des locataires.
«S'appuyant sur 'expérience et la proximité», le savoir d'usage vient
d'une «pratique répétée d’'un environnement [et] donne aux citoyens une
fine connaissance de ses usages et de son fonctionnement permanent»
(Nez, 2009, p. 4). IIs sont de fait porteurs d'un savoir que les gestionnaires
et intervenants du milieu ne sont pas capables de posséder, tout simple-
ment parce qu'ils ne vivent pas dans ce milieu.

Le savoir ainsi exprimé est toutefois rarement un savoir individuel.
En effet, les locataires impliqués dans leur milieu de vie s’expriment
au nom d’un collectif, de celui qu'’ils veulent représenter. En tant que
membres d’une association ou d’un collectif de locataires, ils se font ainsi
les porte-paroles d'un savoir d’usage collectif, et non plus simplement
individuel. Comme l’a montré Nez, le savoir d’'usage mobilisé par des
collectifs est davantage formalisé. Des lors, un tel savoir tend vers I'exper-
tise citoyenne. Le politologue Yves Sintomer a montré que les citoyens
détenteurs d'un savoir d'usage peuvent étre considérés comme des experts,
au sens conféré originellement a ce terme: «L'adjectif “expert” y signifie
“rendu habile par l'expérience”, “qui a, par l'expérience, acquis une
grande habileté” » (Sintomer, 2008, p. 121). Mais, a prendre en compte
I'acception actuelle du terme, 'expert est celui qui, grace a ses connais-
sances techniques, est en mesure de «faire des examens, des constatations,
des évaluations a propos d’'un fait, d'un sujet précis», ou encore que l’'on
peut considérer comme un spécialiste capable de «résoudre un probleme
technique» (Sintomer, 2008, p. 122). On peut alors considérer que les
locataires sont des experts s’ils ont réalisé un travail de systématisation de
leur savoir d’usage, si ce savoir peut étre défini comme une «connaissance
technique», et les locataires comme des «spécialistes » de ce savoir. Or, les
récits des locataires montrent que ces derniers opérent une systématisa-
tion du savoir d'usage. D’abord, 1'écoute des autres locataires est présentée
comme primordiale dans leurs discours. Ils ont ainsi a coeur de recueillir
la parole de leurs voisins et d’opérer une synthese de leurs besoins et
demandes: «On part des demandes des gens [...], on se tient informés des
besoins des gens'4», «mes idées viennent des gens'S». A cet effet, ils multi-
plient les discussions informelles, organisent des réunions, font du porte-
a-porte ou encore des sondages. Dans le méme temps, ils valorisent les
porteurs de ces paroles: «On leur montre que ce qu’ils ont a dire a de l'impor-
tance, qu’eux aussi ils peuvent dire des choses'®.» Le savoir d'usage est récolté

14. Femme, entretien individuel du 5 février 2015, Longueuil.
15. Femme, entretien individuel du 4 mars 2015, Trois-Riviéres.
16. Homme, entretien individuel du 23 janvier 2015, Montréal.
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aupres des voisins, puis systématisé dans le cadre de comptes rendus oraux
ou écrits et par le biais d’«études de milieu» plus ou moins formalisées
qui donnent lieu a des préconisations.

Ainsi, les locataires impliqués deviennent une courroie de transmis-
sion et de systématisation des savoirs des locataires «ordinaires». Ils
s’appuient sur les demandes de la «base» et font émerger des problémes
ou des préoccupations collectives utiles a I’adaptation de 1'offre de service
a déployer dans les HLM.

2. LES LOCATAIRES EN ACTION : UNE OFFRE DE SERVICE ORIENTEE
VERS LES USAGERS

Les locataires vont au-dela de cette seule expression et systématisation des
savoirs. Selon eux, il s’agit la en effet d’'une premiere étape essentielle,
mais non suffisante, pour promouvoir des actions orientées vers le bien
commun tel qu’il peut étre défini au regard des demandes des locataires.
Les récits des enquétés montrent ainsi que les locataires impliqués
développent une offre de service congue en fonction de ces demandes.

2.1. Une philosophie d'action communautaire

§’ils peuvent ponctuellement venir en aide a un voisin confronté a une
situation précise, les actions qu’ils mettent en ceuvre visent avant tout
a répondre a des besoins collectifs. «Les besoins individuels, oui, mais ¢a
doit étre en deuxieme [...] Si on voit 15 personnes qui viennent nous voir
[sur une méme question], oui on va réagir ensemble», note par exemple
une locatairel”.

Ces actions peuvent étre regroupées en plusieurs grandes théma-
tiques qui s'inscrivent dans la droite ligne des pistes d’amélioration iden-
tifiées par les locataires. On peut en nommer quelques-unes, sans prétendre
a l’exhaustivité. La visée d’intégration sociale est souvent au fondement
des pratiques. «Je crée une activité, c’est pour tout le monde. Pour les personnes
qui ont des difficultés, comment je pourrais dire ¢a, intellectuelles. Mais aussi
pour les personnes qui ont juste un probleme... physique. Pour les intégrer»,
explique ainsi un locataire!8. Les locataires cherchent également a pro-
mouvoir la convivialité et I’entraide au sein de leur milieu. Les associa-
tions et collectifs proposent ainsi des activités qui permettent aux voisins
de se rencontrer et de créer des liens. IIs travaillent ce faisant a faire en

17. Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
18. Homme, entretien individuel du 11 mars 2015, Sherbrooke.
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sorte que les jugements et les a priori des locataires les uns sur les autres
soient dépassés: «On cherche a favoriser un bon climat entre locataires. Dans
un premier temps, c’est apprendre a se connaitre. Quand tu connais quelqu’un,
c’est plus difficile de le juger. Il faut toujours continuer le travail et vite intégrer
les nouveaux locataires'®. » Nombre d’actions sont orientées vers la défense
des droits des locataires. L'objectif est de veiller a ce que les pratiques des
institutions respectent la législation et que, plus largement, elles ne soient
pas contre l'intérét du locataire. Un locataire raconte ainsi 1'une des
batailles menées: « Contrairement a la loi qui dit que le logement HLM est un
logement permanent ol tu peux rester toute ta vie si tu veux, l’office disait aux
femmes violentées que leur location était temporaire. C’est tout a fait illégal®. »
Il s’agit ce faisant de faire prendre conscience aux locataires de leurs droits
et de leur permettre de développer leur pouvoir face aux institutions:
Quand il n’y a pas eu de travaux pendant quarante ans, que les locataires n’ont
jamais revendiqué quoi que ce soit [...], [il y a] de I'autocensure. Ils sont tellement
habitués a se contenter de presque rien. Le locataire est tellement heureux d’avoir
un toit avec ses enfants qu’il ne demande rien®!.

Des lors, 'objectif n’est pas de faire a la place des locataires, mais de
les accompagner pour que les problématiques trouvent une issue qui leur
soit favorable: «Je ne fais pas les démarches pour les gens, et personne du
comité ne fait ¢a [...] On va donner les outils et les moyens, on va leur dire ot
aller frapper??.»

Les actions tendent également a promouvoir un environnement sain
et agréable a vivre. Elles s’attaquent alors pour beaucoup a la question de
la propreté. «On fait de I’éducation, on a sensibilisé les locataires, et mainte-
nant ils respectent le fait d’amener les déchets le matin du ramassage », raconte
I'un des enquétés?3. Une autre explique: «Depuis deux ans, le comité des
locataires s’implique pour le grand ménage du printemps dans notre bloc, dans
les cours. En méme temps on fait les plantations de fleurs?*. » Certains collec-
tifs auxquels appartiennent les enquétés ont par ailleurs mis en place des
services pour permettre aux locataires de subvenir a des besoins élémen-
taires, notamment en termes d’alimentation (services de paniers alimen-
taires, de groupements d’achats, etc.). Enfin, on peut nommer l'importance
de la place prise par les activités éducatives (soutien scolaire, apprentis-
sages linguistiques, etc.) et par les activités récréatives ou de loisirs (fétes

19. Femme, entretien de groupe du 23 octobre 2014, Longueuil.
20. Homme, entretien de groupe du 23 octobre 2014, Longueuil.
21. Femme, entretien de groupe du 30 octobre 2014, Québec.
22. Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
23. Homme, entretien de groupe du 27 octobre 2014, Montréal.
24. Femme, entretien de groupe du 30 octobre 2014, Québec.
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entre voisins, excursions, etc.). L'analyse des discours des locataires met
au jour le fait que les actions recouvrent souvent plusieurs thématiques,
au sens ou elles sont pensées pour agir de maniere transversale sur plu-
sieurs difficultés reconnues. « Quand on fait une féte, ce n’est jamais juste une
féte. 1l y a toujours quelque chose derriere. Par exemple, faire tomber les préjugés »,
souligne notamment une locataire?s.

Les actions des locataires peuvent ainsi étre considérées comme des
«pratiques d’action communautaire» en tant qu’elles correspondent a
«tout projet visant a soutenir les résidents de HLM dans la prise en charge
de leur milieu, ou qui a pour but de créer des milieux de vie communau-
taire, sociale et familiale adaptés aux besoins des personnes qui y évo-
luent» (Morin, Aubry et Vaillancourt, 2007, p. 1). Ces pratiques se sont
multipliées dans les HLM, entre autres grace aux associations de locataires
qui s'impliquent dans leur développement (Morin et al., 2007, p. 1). Plus
largement, les locataires s’inscrivent dans un type d’organisation com-
munautaire congue comme une «forme d’auto-organisation collective a
I’échelle locale», qui vise «1’amélioration des conditions de vie des habi-
tants mobilisés et la justice sociale» (Balazard, 2015, p. 88), et qui est
portée par les valeurs d’autonomie, de démocratie, de justice, de solidarité
et de respect (Lamoureux et al., 2008).

2.2. Lacquisition de savoir-faire pratiques pour assurer
I'offre de service

Ce faisant, les locataires développent des compétences en matiére d’orga-
nisation d’activités, de mobilisation des citoyens, mais aussi d’évaluation
de leurs actions. Les savoirs ainsi développés peuvent étre qualifiés de
«savoir-faire pratiques» acquis par l’expérience, a force de tatonnements
et d’adaptation «du fait des échecs rencontrés en situations» (Talpin,
2008). IlIs se montrent ainsi en mesure de développer et d’animer une offre
de service adaptée au milieu, qui doit beaucoup a la visée fondamentalement
altruiste de leur action.

Par exemple, les locataires ont appris que, pour faire fonctionner leur
collectif, il leur fallait appliquer plusieurs regles qu'ils ont apprises par
I'expérience. IIs font attention a ce que l'association ou le comité de loca-
taires soit représentatif de ’ensemble des locataires, mais surtout diversi-
fié. D’apres eux, la diversité permet de s’assurer que les préoccupations de
I’ensemble de la communauté soient prises en compte dans les actions, et

25. Femme, entretien individuel du 5 février 2015, Longueuil.
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que chaque groupe social soit impliqué dans la mise en ceuvre de solu-

tions. «C’est important d’avoir des jeunes, c’est un HLM Familles quand méme,

il y a beaucoup de jeunes», souligne un locataire?. Une autre explique:
Notre force, c’est qu’on est tous différents. Il y a une madame arabe. [Les per-
sonnes arabes] se sentent incluses parce qu’elle est la, et si elle n’était pas la, ils
ne se sentiraient pas représentés. C’est important, ¢a, que chaque groupe de gens
dans ton immeuble soit représenté dans le comité. On a aussi une madame hai-
tienne et on est trois Québécois |...] Il y a toujours moins d’hommes. Dans mon
premier comité on en avait un, dans le deuxieme c’est la méme affaire?’.

Dans la mise en ceuvre d’actions, le comité constitue le noyau fixe,
mais ses membres s'inscrivent dans une perspective inclusive et recherchent
I'implication des autres voisins. Ils s’attachent en effet a donner une place
a chacun selon ses compétences, selon ses «forces», selon le terme d'une
locataire: «Nous, on met a profit les forces de chacun. Comme P. est bonne pour
prendre des notes, elle aime aller faire des achats, [...] c’est elle qui s’occupe de
¢a [...] Madame M., elle est capable de faire la nourriture?s. » Les enquétés
s'inscrivent ainsi dans une perspective de valorisation des capacités de
chacun, selon ce que les individus disent d’eux-mémes, mais également
selon ce que les membres du comité peuvent avoir repéré: « On demande
aux gens ce qu’ils sont capables de faire. Et moi, je leur dis ce que je pense qu’ils
sont capables de faire; a force de les rencontrer dans le quartier, je sais. Et c’est
comme ¢a que je peux mobiliser, en les atteignant dans leurs forces?®.» Ces
locataires développent certaines compétences en matiere de gestion des
ressources humaines, distribuant les taches et répartissant le travail entre
les participants:

Chaque personne fait sa part [...] 1l faut déléguer des choses aux gens en leur

disant: toi tu vas faire ¢ca, toi tu vas faire ¢a [...] On délegue et les gens prennent

leurs responsabilités, en fonction de ce que chacun sait et veut faire. Par exemple,
quelqu’un dit: «moi je vais aller mobiliser le monde », «moi je vais aller distribuer
les affiches », «moi je vais aller inviter des gens30 ».

Nombre de ces actions portent sur «l'intégration» des immigrants
au sein de la communauté. Les enquétés expliquent agir sur cette question
par 'amélioration de 'intercompréhension individuelle, a I'instar de cette
locataire: «Il y a beaucoup d’immigrants, de personnes ne parlant pas frangais
[...] J’ai commencé a parler avec eux en échangeant des fleurs. Je voulais faciliter
leur intégration [...] Le premier mot, c’était “bonjour3!”.» Ce faisant, les loca-
taires participent a I'’enracinement d’'une «démocratie relationnelle » dans

26. Homme, entretien individuel du 23 janvier 2015, Montréal.
27. Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
28. Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
29. Femme, entretien individuel du 4 mars 2015, Trois-Rivieres.
30. Homme, entretien individuel du 23 janvier 2015, Montréal.
31. Femme, entretien individuel du 4 mars 2015, Trois-Rivieres.
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laquelle l'inclusion du plus grand nombre de personnes comme la valo-
risation de processus de démocratie directe constituent des valeurs qui
guident l'action (Balazard, 2015, p. 88). Comme dans d’autres organi-
sations communautaires, elle est étayée par l'instauration de liens de
confiance entre voisins grace a des rencontres individuelles et 1’organisation
de moments conviviaux (Balazard, 2015, p. 88).

Les locataires sont nombreux a considérer comme naturelles leurs
compétences en expliquant qu’ils réussissent parce qu'ils sont «comme
ca», que c’est leur caractere d’«aider le monde », rejoignant ainsi 1'idée
selon laquelle un savoir appris est un savoir qu’on ne sait plus qu’on sait,
qu’on a sans le savoir (Verret, 1975). Dans le méme ordre d’idées, il a été
montré que «1’habileté transforme si radicalement le sujet de 1’expérience
qu’il ne sait plus ce qu’il a gagné en savoirs ni comment il y est parvenu »
(Stroobants, 1993, p. 311). On peut toutefois remarquer dans leurs dis-
cours les régles qu'’ils ont apprises ou qu'’ils se sont fixées pour parvenir
a atteindre leurs objectifs. Ils identifient les facteurs de réussite, ou au
contraire d’échec, pour atteindre leurs objectifs, et s’en servent pour
ameéliorer leurs actions.

Ainsi, dans leur recherche de solutions collectives et solidaires a des
problémes sociaux ou des besoins communs, les locataires mobilisent ou
développent des savoirs. Ils connaissent ainsi un processus de profession-
nalisation par la participation: les compétences qu’ils développent sur un
plan technique rapprochent leurs savoirs et savoir-faire de ceux des pro-
fessionnels (Nez, 2013). Les locataires sont détenteurs d'une expertise sur
le type de service a fournir et la forme que le service devrait prendre dans
l'objectif de répondre aux attentes des locataires. A ’aune du matériel
recueilli, les locataires peuvent étre considérés comme des acteurs incon-
tournables pour agir sur le développement des communautés, détenteurs
de savoirs utiles aux personnes traditionnellement habilitées a décider, et
capables de les traduire en actions. Toutefois, il convient de ne pas perdre
de vue certaines dérives liées a la professionnalisation des participants
identifiées par plusieurs recherches dans le milieu HLM et ailleurs32. Des
meécanismes d’appropriation du pouvoir aux mains de quelques-uns ont
notamment été observés ainsi que des dynamiques d’éloignement des
représentants de leur base. De tels processus conduisent évidemment a
relativiser les réussites des locataires enquétés ou, a tout le moins, a les

32. Dans le milieu HLM, mais dans d’autres contextes nationaux, on peut par exemple
se reporter aux écrits de Liz Cairncross et David Clapham (Cairncross, Clapham et
Goodlad, 1994) pour la Grande-Bretagne, a ma theése de doctorat pour la France
(Demoulin, 2014). Pour ce qui concerne d’autres champs, on peut notamment se
reporter aux différentes contributions réunies dans 'ouvrage Gestion de proximité
et démocratie participative: une perspective comparative (Bacqué, Rey et Sintomer, 2005)
ou encore a l'ouvrage Urbanisme: la parole citoyenne (Nez, 2015).
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mettre en perspective. Néanmoins, les entrevues individuelles et de groupe
aupres de locataires impliqués n’ont pas permis de circonscrire ces effets
au sein des milieux étudiés. Une enquéte complémentaire, par observation
et entrevues permettant d’obtenir 1'avis de locataires n’appartenant pas
aux associations et collectifs, permettrait certainement de décrire les élé-
ments a prendre en considération par les institutions au moment de
travailler main dans la main avec ces locataires.

3. UN DEFI POUR LA COLLABORATION : LA RECONNAISSANCE
DES INSTITUTIONS

Pour mener ces actions, les locataires recoivent un soutien matériel,
humain ou financier, notamment des offices HLM, des organismes com-
munautaires ou des centres de santé et de services sociaux. Toutefois, les
collaborations ne sont pas toujours aisées. Cela nuit a la production d'une
offre de service par les usagers ou a sa coproduction entre institutions
et usagers.

3.1. Lacollaboration avec les offices

Concernant les offices, certains de ces soutiens sont prévus par la législa-
tion. En outre, les offices sont tenus d’octroyer chaque année une certaine
somme d’argent aux associations33. Cela vise a «favoriser la participation
a l'association et la prise en charge du milieu de vie» et a permettre «aux
associations d’accroitre leur autonomie, et aux locataires de bénéficier
d’activités communautaires diversifiées3*». Les associations sont libres
d’utiliser ce montant comme bon leur semble, mais 1’office est en droit de
leur demander un rapport sur l'utilisation de la subvention. D’autres
formes de soutien, comme la mise a disposition d'une salle communau-
taire pour l'association de locataires, restent a la discrétion de l'office. Le
soutien des offices représente un atout indispensable a la réussite des pra-
tiques (Morin et al., 2007). Nombre d’offices estiment qu’il est de leur
responsabilité de contribuer a transformer les conditions de vie et les rap-
ports sociaux, et se montrent préts a soutenir les initiatives des locataires
(Morin et al., 2007, p. 92). Néanmoins, certaines expériences relatées
par les locataires montrent a quel point il peut étre difficile d’obtenir un

33. Le montant, révisé périodiquement, est au minimum de 17 $ par logement en 2015.

34. Fédération des locataires d’habitations a loyer modique du Québec (FLHLMQ),
(s. d.). «Subventions de I'OMH », <http://flhlmqg.com/livre/subventions-de-lomh>,
consulté le 6 avril 2017.
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soutien permettant aux collectifs de mener leurs activités. Cela porte de

maniere récurrente sur la question de la salle communautaire. Un locataire

raconte ainsi la résistance de 1'office:
On a fait plusieurs demandes a I’office, mais rien ne change. C’est aberrant que
ce ne soit pas une obligation d’avoir une salle communautaire. L'office devrait
porter le chapeau, reconnaitre que ¢a en prend une, soutenir les locataires. Souvent,
ils refusent de faire une salle communautaire, car ils disent que plusieurs milliers
de familles attendent pour avoir un logement, que ce ne serait pas correct de détruire
un logement pour faire une salle communautaire. Mais l'affaire, c’est qu'ils sont
méme pas obligés de détruire des logements3S.

Une autre, qui s’est battue pendant des années pour obtenir un
semblant de salle, explique:

La salle communautaire, ¢a a été notre grande affaire, on n’avait pas de place

pour faire des choses. Apres on a eu un petit cabanon. On faisait les choses dans

le passage. Ca, ¢a a été notre grand manque, c’est de ne pas avoir de salle. On

avait plein de propositions de gens qui voulaient faire des choses, mais pas

de salleo...

Le fait de ne pas disposer de salle peut ainsi contraindre fortement
les activités des collectifs et empécher le déploiement des services qu’ils
sont en mesure de proposer.

Par ailleurs, relativement aux actions de type communautaire menées
par les associations, les locataires sont plusieurs a regretter le fait que
I'office procede parfois a une récupération des idées, voire des projets
des locataires sans leur en reconnaitre la paternité. L'une des locataires le
résume ainsi: «Les bons coups qu’on fait, ils vont les appeler leurs bébés3”. »
IIs dénoncent avec encore davantage de vigueur l'attitude des offices qui
s’attribuent les mérites de leur parcours, 1'empowerment qu’ils ont connu
au fil de leur séjour en HLM, comme 'explique I'un d’entre eux:

Quand les associations réussissent a se démarquer, les offices s’en donnent des

lauriers. C’est comme si, grdce a eux autres, on aurait eu de l’empowerment.

Mais c’est nous-mémes qui l’avons fait. On passe notre temps a se battre contre

eux autres, qu'ils ne viennent pas dire ¢a. S’ils peuvent se donner les lauriers de

quelque chose, c’est sur le fait qu’ils nous ont forgés comme combattants3s.

Les locataires estiment ainsi étre davantage considérés comme des
administrés que comme des citoyens. En conséquence, leur parole ne peut
avoir la méme valeur que celle de I'office qui reste le seul décisionnaire.
Dans tous les cas, le soutien des offices n’est pas considéré comme suffi-
sant par les locataires. Une locataire conclut ainsi: «Je ne comprends pas

35. Homme, entretien de groupe du 27 octobre 2014, Montréal.
36. Femme, entretien de groupe du 23 octobre 2014, Longueuil.
37. Femme, entretien de groupe du 23 octobre 2014, Longueuil.
38. Homme, entretien de groupe du 23 octobre 2014, Longueuil.
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pourquoi on nous demande de nous entraider sans qu’on nous donne les moyens.
Eux, quand méme, ils ont des diplomes, donc je ne dois pas avoir une réflexion
plus poussée qu’eux. Mais ils ne le voient pas [qu’il nous faut des moyens3?]. »

Dans les récits des locataires enquétés, certaines critiques vis-a-vis de
'office se cristallisent autour de la question de 'entretien et de la rénova-
tion des batiments et des espaces extérieurs. Elles concernent tant la faible
qualité des travaux effectués — qui les renvoie a un statut de « pauvres» ou
de «BS#0» — que le processus peu participatif qui entoure la réalisation de
ces travaux. Une locataire explique:

L'investissement, il est fait au plus bas. [L'office] ne cherche pas a améliorer un

milieu de vie pour amener de la vie au milieu, de la couleur, de la sensibilité

positive, de 'appartenance au milieu. Ils restent toujours avec les stéréotypes, les

préjugés, comme quoi on ne vaut pas grand-chose... Mais on est la, on est
des humains*.

Au mieux, cela se traduit par une absence de consultation, les loca-
taires n’étant pas considérés comme des personnes dignes d’avoir leur mot
a dire. Au pire, «mépris» et «manque de respect» caractérisent l'attitude
de l'office envers les locataires:

Ils ont fait la peinture il y a deux ou trois mois. C’est horrible. Ils n’ont méme

pas avisé la présidente de I’association. Ils n’ont pas consulté les locataires pour

les couleurs de la peinture. En plus, le travail est mal fait. Mais il y a des gens
derriere. Ma question c’est: est-ce qu’ils pensent qu’il y a des humains derriére?

C’est du mépris. C’est un mangque de respect total*2.

Plus généralement, les locataires regrettent que leurs savoirs d'usage
ne soient pas pris en compte. Si la frustration semble d’autant plus grande
que les savoirs tendent vers 1'expertise citoyenne, les locataires constatent
qu'’ils ont du mal a étre entendus sur des éléments qui leur paraissent
relever du bon sens. L'un des locataires explique ainsi que, selon les rési-
dents, 1’éclairage n’était pas suffisant dans I'immeuble, mais que l'office
refusait de reconnaitre la nécessité de ’améliorer. Or, d’apres lui, «I’office
finit de travailler a quatre heures, il fait encore clair, donc ce sont les résidents
qui sont les mieux placés pour savoir si I’éclairage est adéquat ou non*3».

Si 'on se penche a présent sur les instances participatives, comme
les conseils d’administration ou les comités consultatifs de résidents des-
tinés a permettre aux locataires de participer — ne serait-ce que par un
mécanisme de consultation — a I’élaboration des politiques de gestion, on

39. Femme, entretien individuel du 18 février 2015, Montréal.

40. Terme péjoratif utilisé pour désigner les personnes bénéficiaires de I'aide sociale
(anciennement «bien-étre social »).

41. Femme, entretien de groupe du 30 octobre 2014, Québec.

42. Femme, entretien de groupe du 27 octobre 2014, Montréal.

43. Homme, entretien de groupe du 30 octobre 2014, Québec.
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constate que leur prise de parole ne conduit pas toujours a ’adaptation
de l'offre de service. D’apres certains, les offices menent des «fausses »
consultations. Les locataires sont particulierement en colere lorsqu'’ils
évoquent cette question. L'une d’entre eux raconte:
On dit que ¢a a changé, mais est-ce que ¢a a changé tant que ¢a? [...] Pour moi,
ils sont plus hypocrites. A cette heure ils veulent bien paraitre, ¢ca parait bien de
s’occuper des pauvres, mais [ce qu'ils se disent, c’est] «c’est des pauvres, tu sais,
ils sont un peu niaiseux » |...] Ils veulent garder leur pouvoir. On est encore dans
la méme affaire qu’il y a vingt ans. On consulte les locataires, mais c’est une
apparence de consultation**.

Un autre explique a quel point le rapport de force structure les rela-
tions et fait une pression importante sur les locataires qui siegent aux
instances de concertation: «Au fond, ils tiennent a infantiliser les locataires.
Et s’ils voient que vous avez trop de poids, ils vont faire en sorte de vous en faire
voir de toutes les couleurs pour que vous démissionniez. Ils protégent leur pouvoir.
Cest difficile de leur faire confiance*s. »

En conséquence, certains, décus ou épuisés, finissent par choisir de
se retirer de ces instances, a I'instar de cette locataire: « Ce manque de consul-
tation, c’est la raison pour laquelle j’ai démissionné [du conseil consultatif de
résidents] [...] J'étais comme un pion*.» Notons enfin que ces instances ne
sont pas présentes dans tous les offices: en 2011, la moitié d’entre eux n’a
pas mis en place un comité consultatif de résidents (SHQ, 2011, p. 4).

En résumé, d’apres les enquétés, I'implication des locataires est recon-
nue par 'office dans la mesure ou elle peut s'intégrer dans ses logiques
d’action. Au contraire, si la parole des locataires vient remettre en question
les politiques de l'office, leur prise de position est écartée, «invisibilisée ».
Une locataire résume: «C’est bien correct quand ¢a fait leur affaire*’.» Une
autre rappelle: «Je m’amuse souvent a dire que nous sommes des employés a
prix modique pour I'office, mais c’est avec un fond de réalité quand méme*s. »

3.2. La collaboration avec les organisateurs
et organismes communautaires

Les locataires impliqués peuvent également recevoir du soutien des orga-
nisateurs communautaires de 1'office — si ce poste existe dans la structure —
ou des centres de santé et de services sociaux (CSSS). IIs peuvent également
étre appuyés dans leurs activités par des organismes communautaires. Les

44. Femme, entretien individuel du 5 février 2015, Longueuil.

45. Homme, entretien de groupe du 30 octobre 2014, Québec.

46. Femme, entretien de groupe du 27 octobre 2014, Montréal.
47. Femme, entretien de groupe du 27 octobre 2014, Montréal.
48. Femme, entretien individuel du 6 mars 2015, Québec.
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locataires sont plusieurs a noter le role essentiel joué par les «travailleurs
de milieu» ou «organisateurs communautaires ». Pour certains, ils ont
déclenché la mobilisation en les encourageant a s'impliquer. Par exemple,
un locataire explique avoir passé preés de 30 ans dans son logement sans
s'impliquer jusqu’a ce qu’un organisateur communautaire lui propose de
prendre des responsabilités#®. Les organismes communautaires ont égale-
ment constitué un soutien important pour le déploiement d’actions ou
la pérennisation de la mobilisation. Selon des expressions employées de
maniere récurrente par les enquétes, certains travaillent «en étroite colla-
boration » avec eux; ils constituent un «soutien précieux» dans les réu-
nions ou l'organisation des activités de I'association. Dans l'ensemble, les
relations semblent bien se caractériser par un soutien des organisateurs
communautaires au milieu, comme le préconise la logique du soutien com-
munautaire. Dans le Cadre de référence sur le soutien communautaire en loge-
ment social produit en 2007, le ministére de la Santé et des Services sociaux
(MSSS) du Québec et la Société d’habitation du Québec (SHQ) s’accordent
en effet a dire que

le soutien communautaire s'inscrit a I'intérieur d'une démarche intersecto-

rielle qui contribue a appuyer 'exercice de la citoyenneté des individus,

I’acceés au logement et la prise en charge individuelle et collective de groupes

de personnes qui ont des besoins ou des caractéristiques particulieres (Perron
et Roy, 2007, p. 8).

Toutefois, si plusieurs ont développé des partenariats fructueux avec
des organismes communautaires, d’autres soulignent la rivalité qui peut
exister avec eux et qui est, dans les discours, non pas le fait des associa-
tions de locataires, mais celui des organismes communautaires. Ainsi,
alors que I'un explique que les organismes «défendent beaucoup l'importance
et la place de I’association » et note que les locataires ne sont pas considérés
comme des «sous-citoyens ou une sous-association parce [qu'ils] représent[ent]
des résidents de HLM qui souvent peuvent étre percus négativement>», la situa-
tion que connait une autre locataire est bien différente: «Je qualifie les
agissements de certains organismes comme étant un moyen de décourager le
comité [des locataires] par dénigrement: au-dela de la rivalité, il y a un désir
ardent de voir notre association tomber, et tous les moyens sont bons pour y
arriversl.» Si certains auteurs ont pu souligner la distance sociale entre les
intervenants communautaires et les locataires, et le sentiment d’extério-
rité au milieu porté par les organisateurs (Leloup, 2007), la littérature
scientifique a plutdt fait état des bonnes relations entre les organismes
communautaires et les locataires (Bernéche, 2004). Toutefois, les

49. Homme, entretien individuel du 23 janvier 2015, Montréal.
50. Homme, entretien individuel du 23 janvier 2015, Montréal.
51. Femme, entretien individuel du 18 février 2015, Montréal.
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ambiguités du développement social ou de l'action communautaire ont
souvent été soulignées: dans quelle mesure les actions portées par les
organismes communautaires s’appuient-elles réellement sur une demande
de milieu?

Plusieurs locataires regrettent ainsi que l'intervention des organisa-
teurs communautaires, qu'ils travaillent dans un organisme communau-
taire ou dans un CSSS, consiste parfois en une prise de contrdle sur leurs
activités. Un enquété explique ainsi que les organisateurs peuvent aider
les locataires a s’organiser:

L'organisateur doit étre la pour aider et non pour imposer la maniere dont un

comité doit se gérer. Les organisateurs de I'office m’ont aidé. Pendant six mois, ils

ont présidé les réunions, puis apres j’ai dit: « C’est bon |...] j’ai compris, et quand
j'aurai besoin de toi, je t'appellerai. » On est capable. On a pris les choses en main>2.

Mais cette aide se transforme parfois en ingérence, comme le sou-
ligne une autre locataire: «On a le probleme des organisateurs communau-
taires qui prennent trop de place dans les associations. Ils imposent leur point
de vue>3. » Certains regrettent le fait que les organisateurs communautaires
adoptent des méthodes contre-productives a 1'empowerment et a la forma-
tion de leaders au sein des communautés: «Parfois, les organisateurs com-
munautaires veulent aider, mais ¢a peut créer de la résistance a I’autonomie de
I’association. Elle est ot la limite entre 'aide qu’ils peuvent apporter et la dépen-
dance qu’ils vont créer>*?» Les tensions sont ainsi d’autant plus fortes que
les locataires, d'une part, et les organisateurs communautaires, d’autre
part, sont porteurs de deux manieres différentes de promouvoir 1'action
communautaire. La simple présence des organisateurs peut conduire a
restreindre la liberté de prise de parole des locataires et altérer par 1a méme
leur capacité d’innovation: «La représentante de I’office est présente a toutes
les rencontres de l’association : impose un bdillon (non-dit) de certains sujets. 1l
y a des moments ot on aimerait que ce soit juste les membres du comité, sans
cette représentante de 1'offices. »

Des recherches ont montré que le soutien communautaire vise par-
fois davantage a organiser le milieu de vie selon l'ordre social dominant,
poursuivant une logique de service social qui conduit plus a inculquer des
comportements qu’a permettre I’émancipation des personnes accompa-
gnées. Dans le milieu HLM québécois, Xavier Leloup (2007, p. 97) sou-
ligne ainsi: «Faire émerger la demande au sein des HLM apparait difficile,
et les intervenants adoptent plutot un discours tournant autour des vrais et
faux besoins de leurs clienteles. » La démarche paternaliste, par ailleurs

52. Homme, entretien individuel du 23 janvier 2015, Montréal.
53. Femme, entretien de groupe du 27 octobre 2014, Montréal.
54. Femme, entretien de groupe du 27 octobre 2014, Montréal.
55. Femme, entretien de groupe du 30 octobre 2014, Québec.
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régulierement évoquée comme horizon repoussoir, prend ainsi parfois le
dessus. Xavier Leloup et Annick Germain (2008) ont montré, a partir de
I’analyse de I'intervention communautaire dans quatre plans d’ensemble
montreéalais, combien l'action communautaire peut relever d'un «travail
sur autrui et, plus largement, sur un milieu donn¢, en vue d’y pacifier les
relations sociales et d’y permettre la vie commune» (p. 176), combien elle
peut conduire a sanctionner les conduites considérées comme inaccep-
tables plutot qu’a travailler une transformation sociale par et pour la com-
munauté°. Le risque de processus d’objectivation souligné plus haut, qui
font fi d'une véritable immersion dans le milieu et de la prise en compte
de la parole et du savoir des personnes considérées dans le discours, est
également présent ici. Cette démarche descendante et a tendance norma-
lisatrice ne peut toutefois pas étre généralisée. Les mots d'une locataire
contribuent a le rappeler, s’il en était besoin: «Elle ['organisatrice com-
munautaire] se battait pour nous tous avec une telle conviction. Elle prenait nos
idées, pas les siennes, nous appuyait, nous guidait et nous aidait a concrétiser
nos projets>’. » Les témoignages des locataires permettent donc de souligner
les poles d’attraction parfois contradictoires qui aimantent ’action com-
munautaire et la prise en compte de leurs savoirs dans de tels processus.

Le soutien des offices comme celui des organisateurs ou organismes
communautaires, percu comme essentiel pour permettre la mise en ceuvre
d'une offre de service, sinon coproduite au moins et prenant appui sur le
savoir des locataires, n’est donc pas acquis partout. Les pratiques différent
et ne permettent pas toujours de développer des actions qui prennent
véritablement en compte les attentes et aspirations des usagers, quand
bien méme ces derniers seraient fortement impliqués dans I'amélioration
de leurs conditions de vie.

CONCLUSION

La volonté de valoriser le savoir des locataires transparait dans la lecture
des textes de loi et des discours officiels des acteurs du milieu. Pour autant,
la prise en compte de ces savoirs reste marginale. Elle est rarement inscrite
dans les logiques d’action des dirigeants, des gestionnaires ou encore des
intervenants. D’apres les témoignages des locataires, leur «voix» tend a
étre considérée davantage comme une contrainte que comme une res-
source pour ’amélioration des politiques de gestion sociale et immobiliere

56. Dans une perspective comparative, on peut consulter a ce sujet I’analyse des pra-
tiques de développement social conduites dans les organismes HLM en France, qui
souleve des problématiques similaires (Demoulin, 2014).

57. Femme, entretien individuel du 5 février 2015, Longueuil.
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et pour l'amélioration du bien-étre des populations logées. Ainsi, comme

cela a été observé ailleurs «dans le monde de la pauvreté», un risque

important persiste, celui que les individus ne soient
pris en compte que sous 1'angle de leurs manques et de leurs besoins et [...]
priés de collaborer aux solutions que d’autres ont imaginées pour eux [...] Ces
personnes ont le plus souvent I'expérience d’étre traitées en objets: objets
de procédure, de décision, de mesure, de reglement... Parfois objets de sol-
licitude mais objets tout de méme (Agir tous pour la dignité [ATD] Quart
Monde, 2006, p. 48).

Dans de tels cas de figure, en effet, les locataires occupent une «posi-
tion basse » qui va a I’encontre d’une redéfinition de la hiérarchisation des
savoirs dans la conception et la mise en ceuvre de 1'offre de service.

Certaines recherches ont montré que le milieu HLM peut étre déle-
tere pour ses résidents, notamment en matiere d'intimité et de sécurité
(Leloup, 2007 ; Morin et al., 2007). La capacité des locataires a valoriser
leurs savoirs, a s’engager dans leur milieu de vie avec et pour la commu-
nauté, mais aussi la capacité des institutions a les aider dans ce chemine-
ment et a reconnaitre tout autant qu’a entendre ces savoirs, semblent
toutefois pouvoir permettre de faire du HLM un chez-soi, une assise, un
socle identitaire a partir duquel les locataires prennent individuellement
et collectivement du pouvoir sur leur vie. Les savoirs expérientiels, tels
que valorisés par ces locataires et les acteurs du milieu, pourraient ainsi
constituer des outils au service de la construction d’une communauté,
fierement et solidement établie dans un territoire identifié comme un
chez-soi commun.

Les logiques d’action des locataires enquétés et les actions qu’ils
portent montrent qu’ici aussi, s’appuyer «sur le pouvoir d’agir des
citoyens, sur leur capacité d’interpellation et de création [...] permettrait
de renouveler et de transformer les services publics et les institutions »
(Bacqué et Mechmache, 2013, p. 13). L'un des grands enseignements de
leur expérience est ainsi rappelé par une locataire: «Si tu veux aider un
quartier, tu dois t'adapter au quartier et non le contraires.» Cela n’aura rien
d’'innovant pour les connaisseurs des principes originels de 'action com-
munautaire, mais constitue un rappel utile pour qui voit les écarts entre
les principes et leur mise en application. En écoutant et en prenant en
compte cette voix, en lui donnant les moyens de s’exprimer et d’étre
entendue, on peut ceuvrer a I’amélioration des conditions de vie des loca-
taires et concourir ainsi a l'atteinte des objectifs de la politique de loge-
ment social québécoise, tout en transformant la logique de service pour
coproduire une offre centrée sur l'usager.

58. Femme, entretien individuel du 20 janvier 2015, Montréal.
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La reconnaissance du savoir des locataires et de la plus-value qu'ils
sont en mesure d’apporter aux différents types d’intervention en milieu
HLM apparait d’autant plus nécessaire et urgente que la mobilisation des
locataires dans les HLM Familles est de plus en plus difficile: «Recruter
des personnes qui ont du leadership et qui sont capables de motiver les
locataires [y] représente un défi considérable» (Morin et al., 2007, p. 139).
Les contraintes rencontrées par les locataires mobilisés peuvent certes les
conduire a se battre davantage, mais peuvent également les amener a
prendre la décision de cesser leur implication.
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LA PARTICIPATION DES USAGERS

] COMME COCHERCHEURS

ETAT DES LIEUX DES PRATIQUES COLLABORATIVES
DANS LES EDUCATIONS EN SANTE

Olivia Gross et Rémi Gagnayre

On a longtemps opposé le savoir profane des associations et des malades
a I'expertise des professionnels. Puis, quand une expertise a été reconnue
aux associations (Akrich et Rabeharisoa, 2012), celle-ci, notamment dans
le cadre du virus de I'immunodéficience humaine (VIH) et des maladies
rares, s’est souvent exprimée sous forme de contre-expertise. Il semblerait
que la tendance actuelle ne porte plus aux clivages, mais au contraire a la
collaboration quasi institutionnelle. Cela se constate dans divers champs,
dans ceux de la recherche biomédicale, de 1’éducation thérapeutique ou
de la formation médicale.

Ici, nous nous intéressons aux collaborations usagers/professionnels
de santé et (ou) chercheurs dans le champ des recherches portant sur les
éducations en santé. Par «usager», nous entendons: toute personne,
malade ou non, bénéficiaire actuelle ou future d’un service de santé.

Plusieurs principes justifient d’implanter des collaborations entre
chercheurs et personnes concernées par les recherches. Il y a d’abord des
principes moraux: ceux qui renvoient aux principes d’empowerment, de
citoyenneté et de démocratie participative. Ensuite, on peut citer des
principes épistémologiques qui promeuvent I'apport complémentaire
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des savoirs situés (Haraway, 1989) et évoquent le concept d’humilité cultu-
relle (Tervalon et Murray-Garcia, 1998), afin de contrer une science par
trop ethnocentrée. Enfin, sont évoqués des principes dits utilitaristes:
ce sont tous les principes qui justifient le recours a ces collaborations par
le fait que I'apport a une recherche par les personnes concernées permet
d’en réaliser de meilleures, plus efficaces, plus utiles, plus translationnelles
(Bull, 2011; Norman et al., 2013) débouchant sur une mise en action a
court terme avec des changements dans la vie des personnes concernées.

Ces recherches sont dites communautaires ou collaboratives. Les deux
profils d’acteurs, universitaires et non universitaires (professionnels de la
recherche et usagers de santé) qui y sont impliqués, sont reconnus pour
leur expertise (Andrews et al., 2011; Blomgqvist et al., 2010) et, de ce fait,
sont considérés comme étant a la fois des cochercheurs et des coapprenants
(Minkler, 2012). Elles se donnent 1’objectif d’'impliquer «équitablement,
par exemple, des membres de la communauté, des représentants d’organi-
sations et des chercheurs dans tous les aspects du processus de recherche »
(Israel et al., 1998, p. 177). Elles sont donc réalisées dans toutes leurs phases
en étroite collaboration par les chercheurs universitaires et les usagers. Le
processus de recherche doit en principe renforcer le pouvoir d’agir des
usagers en les dotant notamment de compétences en recherche. La métho-
dologie qui s’applique devrait étre la suivante: un besoin de recherche
émerge de la communauté des usagers/malades (ou d'un bassin de popu-
lation) ou a minima est formulé en étroite collaboration avec certains de
leurs membres sensibilisés aux besoins en santé de leur communauté. Elles
permettent donc a des thémes innovants d’émerger. Il est également
attendu qu’elles produisent des pistes d’action trés concretes et respec-
tueuses des attentes des populations. Les usagers qui s’engagent dans ces
recherches le font afin de servir leur communauté, soit en améliorant direc-
tement son état de santé, soit pour en tirer des arguments a visée de plai-
doyer sociopolitique. Ainsi, récemment en France, une enquéte menée
par l'association AIDES en collaboration avec l'Institut de veille sanitaire
(InVS) et I'Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM)
sur les programmes d’échange de seringues et de réduction des risques
(Emmanuelli, 1999) a abouti aprés une phase d’activisme politique au
déploiement de ces programmes a l'origine controversés. Dans le champ
de la santé, les recherches communautaires/collaboratives (RC) se hissent
au niveau des méthodes privilégiées quand il s’agit de corriger des inégali-
tés de santé (Sharp et al., 2014) et en particulier de mener des études aupres
de communautés minoritaires et (ou) sous-enquétées. Elles concernent éga-
lement celles qui sont au contraire surenquétées, car de ce fait, ces com-
munautés tendent a devenir réfractaires a toute nouvelle étude. Ces deux
derniers profils de personnes particulierement €loignés du systeme de santé
sont les mémes que ceux qui préoccupent majoritairement le champ des
éducations en santé. Il y aurait donc une certaine logique a ce que ces deux
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champs de pratiques convergent. De plus, les éducations en santé par-
tagent, avec les recherches communautaires, un grand nombre de principes
comme ceux d’empowerment des populations, d’autonomisation, de respect
des personnes et de leurs attentes individuelles.

Par «éducations en santé», nous entendons: toutes pratiques et
études concourant a relier deux perspectives, celle de ’éducation et celle
de la santé, quelles que soient les populations, leur période de vie et les
thématiques abordées ainsi que les lieux d’intervention. On peut citer la
promotion de la santé dans sa dimension éducative, 1’éducation pour
la santé, mais également toutes les éducations se déclinant sur une thé-
matique, les éducations a porter soins et secours, éducation a la santé
familiale, éducation thérapeutique, etc.

En fait, le probléme n’est plus tant de justifier, dans ce champ comme
ailleurs, le recours aux RC, que d’impliquer véritablement les membres des
communautés en question. Cette étude se donne donc pour objectif de
dresser un état des lieux des pratiques collaboratives en recherche dans le
champ des éducations en santé, a partir de ’hypothese que les pratiques
doivent diftérer selon les types de recherches réalisées. Enfin, les résultats
conduiront a discuter la notion de collaboration interprofessionnelle afin
d’enrichir les pratiques dans ce contexte.

1. UN ETAT DES LIEUX DES PRATIQUES COLLABORATIVES
DANS LES RECHERCHES COMMUNAUTAIRES
DANS LES EDUCATIONS EN SANTE

1.1. La méthode de I'étude

Pour s’interroger sur la mise en ceuvre de cette pratique de recherche par
les professionnels de santé, nous nous sommes limités a repérer les pra-
tiques rapportées par cette catégorie de professionnels. Nous avons donc
analysé la littérature a partir de Pubmed, qui reste l'interface de référence
des professionnels de santé. Selon Bekelynck (2011), le terme de «recherche
communautaire» tend a étre utilisé indifféremment pour recouvrir les
recherches communautaires comme collaboratives, aussi I’analyse de la
littérature réalisée 1’a été a partir de cette terminologie.

Les équations de recherche ont donc été les suivantes: Commu-
nautary based participatory research et patient education ou self care ou self
management. 11 n'y a pas été associé de limites de dates.

La stratégie de recherche a rapporté 121 articles, et leur analyse a
permis d’évaluer leur pertinence aux critéres d’admissibilité suivants:
étude visant a déployer a court ou moyen terme un projet éducatif;
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(et [ou]) étude évaluative d'une action éducative; (et) étude signalant dans
son titre, son résumé ou ses mots-clés utiliser une méthodologie rentrant
dans le cadre des RC.

A été considéré comme des recherches tout article traitant du champ
des éducations en santé y compris ceux présentés sous l’angle des pra-
tiques. Nous avons ainsi retenu certains articles descriptifs rapportant des
actions, comme par exemple la construction de messages éducatifs. Enfin,
ont été exclues les études bibliographiques dans la mesure ou celles-ci
analysent en partie les mémes articles que ceux qui font l'objet de
notre étude.

Quatre-vingt-dix articles ont été retenus du fait de leur adéquation
a ces criteres.

Dans un premier temps, l’analyse a porté sur les problématiques de
santé concernées, les pays d’ou émanent les études, et le profil des cocher-
cheurs (les caractéristiques de leur formation, caractéristiques de leurs
compétences, modalités de leur recrutement, reconnaissance octroyée).
Puis, leur protocole a fait I'objet d’'une analyse qualitative inductive afin
d’identifier les types de recherches réalisées.

Enfin, ont été repérées les modalités collaboratives entre chercheurs
universitaires et non universitaires, puis celles-ci ont été mises en lien avec
les types de recherche et enfin rapportées au cadre d’interprétation de
Carrier (2015, voir aussi I'introduction).

1.2. Le profil des acteurs non universitaires
et des populations cibles

Ces recherches sont essentiellement menées en Amérique du Nord (73/90)
et si la premiere publication recensée date de 2004, elles ont été menées
dans ces 10 dernieres années (87/90), voire dans ces 5 dernieres années
(73/90).

Différents profils de cochercheurs émergent. La grande majorité
d’entre eux ne sont pas concernés par la problématique de santé de la
communauté a qui est consacrée 1'étude. En ce cas, ils entretiennent
seulement avec elle un lien socioculturel. Les situations ot ils sont liés a
la communauté a la fois par un lien socioculturel et par la méme
problématique de santé sont assez marginales.

Les raisons ayant conduit a leur recrutement ne sont explicitées que
dans un tiers des études, mais il se dégage qu’ils ont tous une appétence
pour les problématiques de santé de la communauté dans laquelle ils inter-
agissent. Si certains y tiennent déja un role comme travailleur communau-
taire en santé (community health worker) ou en tant que militant (health
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advocate, health activist), d’autres sont recrutés pour leur force de conviction
aupres de leur communauté (leadership), leur bonne connaissance de ses
besoins psychosocioculturels ainsi que celle des ressources locales en santé.

On constate que cette méthode de recherche s’applique quand une
population présente des particularités culturelles ou sociales qui entravent
son acces aux soins. Les problématiques de santé couvertes par ces études
sont nombreuses et diverses (n = 19), mais la prévention ou la gestion ou
l'autogestion du diabéte (27/90) et du cancer (19/90) prédominent. Les
communautés concernées sont toutes socialement défavorisées et il y a
une surreprésentation des Afro-Américains, des Américains natifs, des per-
sonnes originaires d’Amérique latine et de celles vivant a distance des
lieux de soins.

1.3. Lestrois types de recherche en éducations en santé

Trois types de recherches ont pu étre identifiés. Compte tenu du caractere
qualitatif de cette étude, il ne s’agit pas de rendre compte d’une réparti-
tion des types de recherche a partir des 90 études, d’autant plus que cer-
taines études utilisent les trois. Toutefois, il importe de les différencier
entre elles, car selon le type de recherche, les modalités collaboratives
mises en ceuvre différent.

Le premier type concerne des recherches exploratoires visant a ras-
sembler des données pour adapter une future action éducative aux besoins
particuliers d'une population. Le deuxiéme concerne des recherches inter-
ventionnelles visant a coréaliser une action éducative et a en mesurer
'efficacité, soit au regard de la satisfaction de la population cible, soit au
regard de I’amélioration de ses comportements en santé. Enfin, il existe
des recherches méthodologiques visant a comparer deux démarches de
recherches, afin d’établir de nouvelles normes de méthodes dans le champ
des éducations en santé et en particulier d’objectiver 1'apport des
recherches communautaires. Ce type de recherche différe des recherches
interventionnelles qui ont pour objectif principal ’amélioration de 1’état
de santé d'une communauté de personnes. En effet, dans le cas des
recherches méthodologiques, ’amélioration de la santé des membres de
la communauté concernée par la recherche n’est qu'un moyen d’objectiver
I'apport de I'innovation méthodologique.

1.3.1. Des recherches de type exploratoire basées sur la valorisation
des savoirs expérientiels des usagers
I s’agit principalement d’études menées dans l'intention de créer une

future action éducative. Nous retrouvons ainsi des recherches visant a
comprendre les attentes d'une population (analyses de besoins ou de ses
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résistances/obstacles/freins entravant son recours aux soins) et celles
visant a créer des outils pédagogiques. Généralement, ces recherches sont
simplement descriptives et ne font pas 1’'objet d’évaluation.

Les pratiques collaboratives mises en ceuvre dans ce type de
recherches tendent a se dérouler de deux facons.

a) Dans le cadre d'un comité de pilotage:

Dans ce comité, les membres des communautés mobilisent leurs savoirs
expérientiels et mettent en ceuvre des compétences interculturelles afin
d’assurer un role d’intermédiaire entre la situation de santé vécue par la
population et une intention de recherche. C’est ainsi que les membres
de la communauté donnent des avis dans le cadre d'un comité de pilo-
tage de 1’étude situé en amont de I’étude a proprement parler. Ces avis
peuvent porter sur le theme de la recherche, sur son protocole (énoncé
des questions, adéquation des actions aux besoins de la population
concernée, etc.).

Dans ce comité, leur implication est sans limites puisqu’il arrive que
les cochercheurs participent au recueil des données, interpretent les résul-
tats et contribuent a leur diffusion. Ils ont, au sein d’un comité ad hoc,
collaboré au choix des themes prioritaires de 'action de prévention (pré-
vention de l'asthme, des comportements a risque et du cancer colorectal),
ont été formés aux problémes de santé choisis et ont ensuite collaboré a
la rédaction et au contenu des messages par la connaissance des croyances
de leur communauté, a leur pertinence, a leur intelligibilité et a leur dési-
rabilité sociale. Ils ont ainsi rapporté que certains termes soulevaient des
résistances ou des incompréhensions. A titre d’exemple, ils ont fait changer
le terme «hypertension » pour celui de «haute pression sanguine », €laboré
les stratégies de dissémination des messages et participé a les diffuser.

b) Dans le cadre de groupes de discussion:

Les groupes de discussion, connus pour faciliter I'’émergence d’une pensée
collective (Duchesne, Haegel et Singly, 2008), sont utilisés quand des cher-
cheurs universitaires veulent identifier les représentations des usagers/
malades ou bien tester l'intelligibilité d’outils éducatifs ou celle de mes-
sages éducatifs (ou encore pour en créer de nouveau avec les usagers). Des
membres de la communauté sont alors recrutés, soit pour étre interrogés
directement, soit pour aider a la tenue des groupes de discussion.

Dans le premier cas, il ne leur est pas demandé d’intervenir en tant
que cochercheurs, sinon pour éventuellement réagir a la restitution d'une
partie de I’étude sur la foi de leurs savoirs expérientiels. Dans ce role assi-
gné, alors que parfois ils sont présentés comme étant des cochercheurs, ils
ne sont que des porte-paroles de leur communauté.
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Trois caractéristiques indiquent que ces recherches ne rentrent ni dans
le cadre des recherches communautaires ni dans celui des recherches colla-
boratives: premierement, les acteurs non universitaires restent des per-
sonnes enquétées; deuxiemement, ils n’ont pas participé au choix du
théme de 1'étude; et troisiemement, il ne leur est pas demandé de se com-
porter en tant que cochercheurs. Ce qui leur est vraiment demandé¢, c’est
de faire part de leurs savoirs expérientiels et de tenir le role d'informateurs.
Tout concourt a ce qu'ils soient considérés comme des consommateurs invi-
tés a participer a la production scientifique, a la demande des chercheurs
universitaires. Ainsi peut-on accorder de la valeur aux savoirs expérientiels
sans pour autant s’engager dans une coconstruction avec leurs détenteurs.

Dans le deuxiéme cas de figure en revanche, celui ou, dans le cadre
du groupe de discussion, des personnes issues de la communauté concer-
née par I’étude sont chargées de la modération, du recueil ou de l'inter-
prétation des données, leur fonction est bien celle de cochercheurs avec
lesquels coconstruire. Mais dans le cadre des recherches exploratoires,
cette fonction reste assez marginale.

1.3.2. Des recherches interventionnelles éducatives coréalisées
avec des acteurs non universitaires

Ce sont des recherches qui visent a implanter un ou des programmes ou
activités éducatifs précis en coconstruction avec des cochercheurs appar-
tenant aux communautés étudiées. Si certaines recherches intervention-
nelles ne sollicitent les acteurs non universitaires que dans leurs phases
précoces (identification de messages culturellement adéquats, acces au
terrain de 1’étude, etc.), d’autres recherches les integrent vraiment au sein
des équipes en tant que cochercheurs ou coéducateurs (peer educators). Ce
type de recherche tend a faire I’objet de rapports assez circonstanciés qui
se terminent sur 1’évaluation (en général fort positive) de l'activité éduca-
tive au regard du changement de comportement en santé de la population
concernée par l'intervention.

Selon les missions confiées aux acteurs non universitaires, la
collaboration est plus ou moins aboutie.

Quand les acteurs non universitaires ont surtout un role d’inter-
médiaires (bridge), chargés de faciliter 'acces au terrain, la collaboration
est assez opportuniste. Ils sont alors choisis a cause de leur position incon-
tournable dans une communauté (comme celle d’'un prétre évangéliste
ou celle d’ancien [elder] dans des communautés rassemblées autour de
ces figures).

Quand les acteurs non universitaires sont chargés des (co-)interventions

éducatives, leur degré d’autonomie reste tres variable. Quand ils sont
engagés dans le comité de pilotage et qu'’ils participent a la phase de
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coconstruction du programme, et en particulier a ses choix méthodolo-
giques, alors leur contribution est réelle. En revanche, il semblerait (mais
cela appelle des recherches complémentaires) que lorsque leur participa-
tion est seulement dévolue a l'activité éducative, ils soient considérés
comme des professionnels comme les autres, c’est-a-dire qu'ils aient vrai-
ment peu de marge d’autonomie. On trouve dans cette derniere catégorie
des infirmieres ou des simples membres des communautés qui ont un
statut de travailleurs communautaires en santé. Ces travailleurs commu-
nautaires se retrouvent aux Etats-Unis, en Australie, en République domi-
nicaine, en Polynésie et en Thailande. En revanche, ont un peu plus de
marge d’autonomie des personnes membres de la communauté un peu
moins professionnalisées dont il est fait état comme éducateurs-pairs (peer
educators ou lay counselors). Ceux-ci sont recrutés pour leurs compétences
particuliéres et occasionnellement en réponse a un besoin structurel de
mangque de professionnels dans la région (Remien ef al., 2013).

Quand les acteurs non universitaires sont engagés dans une pratique
de recherche autour de l'intervention éducative, alors ils le sont dans une
posture de coproduction la grande majorité du temps. Alors, ils sont des
membres actifs de leur comité de pilotage ou ils produisent des éclairages
sur les situations rencontrées et sur I’adéquation entre le protocole de
recherche et les contraintes des populations qu’ils représentent. Ils béné-
ficient souvent d'une formation afin d’étre en mesure de participer opéra-
tionnellement a la recherche. Les articles sur lesquels portent 1’étude ne
s’attardent pas sur le contenu des formations qui ont parfois fait 'objet
de publications séparées. Tout au plus rapportent-ils quelques éléments
concernant les durées de ces formations qui sont extrémement variables,
de 2 a 195 heures.

Dans ce r0le, ils ne sont pas seulement des intermédiaires, car leur
participation a la recherche (qu'ils ont parfois contribué a amorcer) est basée
sur le fait qu’en tant qu'insiders, c’est-a-dire en tant que membres de la com-
munauté, ils bénéficient de sa confiance, ils la comprennent, et ils apportent
des éclairages permettant d’élaborer des interventions ou des recherches
culturellement plus adaptées a ses sensibilités et a ses attentes. Ils peuvent
étre rémunérés, étre impliqués dans le design des études, dans le choix des
outils et des formulations, dans le recueil des données, leur interprétation,
et étre responsables de sous-comités ad hoc (Horowitz et al., 2004).

1.3.3. Des recherches méthodologiques pour évaluer I'effet
des recherches communautaires

La mesure de l'effet des recherches appelle des évaluations qui integrent des
phases d’aléation ou des comparaisons quantitatives ou qualitatives avec
des études antérieures. Ce type de recherches vise a objectiver l'efficacité
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des recherches communautaires ou collaboratives, au regard d’autres types
de recherche. Or, dans ce cadre, si les cochercheurs sont systématiquement
associés a la création de l’outil ou a l'action éducative initiale, dans une
mesure plus ou moins conséquente, ils ne sont presque jamais associés a
la recherche méthodologique en tant que telle.

Comme nous l’avons mentionné plus haut, ils ont participé a créer
I'outil pédagogique (bien souvent en améliorant son intelligibilité), ils ont
collaboré a la formalisation de la pratique éducative et a sa mise en ceuvre,
ou bien au recueil et a ’analyse des données, mais la recherche méthodo-
logique n’est pas de leur fait et ils n’y ont pas collaboré. On constate donc
le paradoxe suivant: alors que toutes les recherches méthodologiques
visent a évaluer l'effet des recherches communautaires coconstruites et
coréalisées avec les acteurs non universitaires (tableau 6.1) et qu’elles ont
conclu a leur efficacité, les recherches méthodologiques elles-mémes
n’impliquent presque jamais les acteurs non universitaires.

TABLEAU 6.1.

Représentation des recherches communautaires dans le champ
des éducations en santé a partir de I'analyse des 90 articles
identifiés par Pubmed

Les recherches communautaires/
collaboratives (RC) dans les

Pour qui éducations en santé Par qui

Pour des populations 1. Recherches exploratoires basées Informateurs,
éloignées du systéme sur le recueil des savoirs porte-paroles
de santé qui partagent expérientiels

une expeérience Analyse de besoins ou de pertinence

commune du systeme, culturelle des messages

et pour rétablir une

situation d'inégalités 2. /Zﬁcﬁoegzillg.ss interventionnelles Ln;aergresdlalres,
sociales de santé oproat , . . usag
Réalisation d'une action éducative éducateurs
Cochercheurs

3. Recherches méthodologiques pour Chercheurs
évaluer la différence universitaires
Objectivement I'apport des RC
dans les recherches
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2. UNE DISCUSSION

2.1. Lanotion de la collaboration usagers/professionnels
dans les recherches dans le champ des éducations en santé

Les recherches communautaires se déroulent sur un mode collaboratif
entre chercheurs universitaires et cochercheurs. Comme nous l’avons vu,
si la collaboration tend a s'imposer dans les éducations en santé, c’est que
certaines populations restent réfractaires aux pratiques éducatives, ce qui
se manifeste par des difficultés de recrutement et de rétention des partici-
pants que les recherches collaboratives permettent d’améliorer (Martin
et al., 2011). Autrement dit, les pratiques collaboratives avec les usagers/
malades se développent quand les professionnels rencontrent des difficul-
tés dans leurs pratiques de recherche ou de soins. Il est intéressant de
constater que l’on retrouve cette méme tendance ailleurs dans le systeme
de santé. En effet, Lascoumes (2003) a déja décrit ce méme phénomeéene
a propos des collaborations entre les associations de malades VIH/sida et
les professionnels de santé. Il a montré que les pratiques collaboratives
n’avaient jamais été aussi florissantes que quand la médecine avait été
tenue en échec par le virus du sida. On trouve la méme tendance dans les
soins puisque le concept de «partenariat de soins» trouve sa justification
dans les limites de la médecine curative devant 1’'épidémie des maladies
chroniques et devant le phénoméne majeur et universel d'inobservance
(McGill University Health Centre, 2008).

Il semble donc que des «patients-partenaires» soient convoqués au
chevet d’'une médecine qui ne sait pas répondre a certains enjeux
modernes, comme la chronicisation des maladies, la difficulté a mettre en
ceuvre une coordination des soins satisfaisante (McGill University Health
Centre, 2008), ou la désertion de fractions de la population a la suite des
défauts de confiance secondaires au non-respect de limites éthiques
(Bekelynck, 2011) ou a des crises sanitaires. Seulement, comme tout
remede est aussi potentiellement poison, la collaboration doit étre réfléchie
et organisée.

On peut rapprocher les pratiques collaboratives entre usagers et pro-
fessionnels de santé des pratiques collaboratives interprofessionnelles
puisque ce qui est visé dans les deux cas est la complémentarité des savoirs
et des savoir-faire. Mais le cadre de la recherche différe du cadre des pra-
tiques interprofessionnelles tel qu'il est habituellement analysé notamment
par D’Amour et al. (2005), ne serait-ce que parce que la recherche, en tant
que pratique scientifique, est extrémement structurée et codifiée. Aussi
est-il impératif que chacune de ses phases fasse 1’objet d’'une analyse minu-
tieuse pour pouvoir considérer celles qui se prétent — ou celles qui se prétent
plus difficilement — aux collaborations usagers-malades/professionnels.
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2.2. Limportance de fixer le cadre et les valeurs
de la collaboration ainsi que de clarifier explicitement
les intéréts que les uns et les autres y trouvent

Il ne peut étre question de faire I'impasse d'une gouvernance de la colla-
boration: celle-ci est nécessaire pour dynamiser le processus de recherche
et, chemin faisant, inventer une interdépendance féconde. Le chercheur
universitaire peut, dans un premier temps, remplir ce role, comme le sug-
gere Norman et al. (2013, p. 263): «Un partenaire académique peut étre
nécessaire pour conduire et faciliter les échanges et faire en sorte que le
processus avance.» Le cadre et les objectifs de la collaboration ont besoin
d’étre explicités des le début du processus. 1l est en effet primordial que la
collaboration s’avere profitable aux populations cibles de l'intervention,
mais aussi que chaque partie prenante y trouve son compte. Cela nécessite
que soient fixés des objectifs communs et partagés, ce qui passe par la mise
en ceuvre de moments de concertation, de coordination, et par un respect
mutuel (Andrews et al., 2012). En particulier, doivent étre reconnues de
part et d’autre les valeurs non négociables (comme le secret professionnel
pour les uns, la prise en compte de la santé holistique pour les autres). Les
roles de chacun doivent étre clarifiés, les compétences attendues énonceées,
les taches partagées, la durée de la collaboration précisée, et cela pour
chacune des phases contributives de la recherche. Certains auteurs, comme
Demange, Henry et Préau (2012), suggerent méme 1'écriture d’'une charte.
Les compétences a la collaboration demandent, comme toutes les compé-
tences, du temps et de la pratique (Andrews et al., 2012). Ces conditions
sont d’autant plus importantes a préciser que les chercheurs non univer-
sitaires ne sont pas forcément dans les mémes dispositions que des cher-
cheurs universitaires. C’est aussi pourquoi il est important de clarifier les
intéréts que les uns et les autres trouvent dans la situation de collabora-
tion. Pourtant, il est rare que les articles mentionnent des éléments pour
en juger. Il est méme rarement mentionneé si les chercheurs non universi-
taires bénéficient ou pas d'une rémunération. Cependant, il parait crucial
de connaitre le sens qu’ils donnent a leurs actions. En effet, comment
pérenniser leur engagement si on l'ignore?

Les connaissances autour de la collaboration interprofessionnelle
donnent des pistes de compréhension concernant la motivation des
acteurs engagés dans une entreprise de collaboration. Trois théories pour-
raient en particulier éclairer cet enjeu: selon Dahl (1957) et selon Pfeffer
et Salancik (1978), la collaboration peut étre un moyen d’accéder, quand
les écarts de pouvoir sont trop importants, a un meilleur équilibre de
ces pouvoirs. Selon Crozier et Friedberg (1977) ainsi que Gitlin, Lyons et
Kolodner (1994), les acteurs collaborent pour maximiser leurs chances de
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succes et leurs avantages, et enfin, selon les théoriciens du modeling (Barke,
1993, cité dans Ecole en chantier, 2007), une pression exogene, normative,
peut contraindre des acteurs a s’engager dans une collaboration.

Il n’est en effet pas impossible que les chercheurs universitaires pour-
suivent un objectif d’effectivité ou qu’ils mettent en ceuvre des recherches
collaboratives, en étant stimulés par des incitations diverses comme les
appels d’offres ou a publication par exemple, et que de leur coté les cher-
cheurs non universitaires poursuivent, en tant que groupe social ou en
tant que personne individuelle, un objectif visant a rétablir une situation
antérieure vécue comme ayant été déséquilibrée en termes de pouvoir. Or,
si les motivations des uns ne sont pas celles des autres, il devient difficile
de travailler au méme objectif, a moins de clarifier les enjeux et les inté-
réts de chacune des parties. C’est ce que proposent Bilodeau et al. (2006)
dans le cadre de I’évaluation participative, mais les articles étudiés n’ont
révélé que six recherches ou les parties, ou a minima les cochercheurs,
avaient pris la peine de clarifier leurs intéréts (Ameling et al., 2014 ; Austin
et Harris, 2011; Chen et al., 2013; Krebs et al., 2013; Rush et al., 2015;
Ward et al., 2006). En fait pour étre précis, deux types d’intéréts devraient
apparaitre: les intéréts personnels, parmi lesquels peuvent méme figurer des
intéréts altruistes ou des intéréts de carriéristes, et les intéréts groupaux.

2.3. Les perspectives de recherche

A partir de ces résultats, on constate que les RC sont une réalité dans le
champ des éducations en santé. Toutefois, aprés analyse, on constate,
d’une part, que les pratiques collaboratives sont hétérogenes, et pas tou-
jours en ce qui concerne les intentions qui les ont instaurées, et, d’autre
part, que celles-ci sont étroitement liées au type de recherche réalisée et a
I’existence ou non d’un comité de pilotage qui integre des membres des
communautés en tant que cochercheurs.

Les principes qui justifient le recours aux membres des communau-
tés sont identiques, qu'ils aient un role de cochercheur, d’informateur,
d’intermédiaire, de conseil ou d’éducateur, puisque ce qui justifie la mise
en ceuvre d’une collaboration, c’est leur statut d’insider, statut dont
découle apparemment de facon systématique des savoirs expérientiels et
des compétences interculturelles. Il s’agit in fine de réaliser des actions
éducatives adaptées aux besoins de chaque communauté et qu’elles soient
portées par des acteurs ayant la confiance des populations concernées par
les mesures éducatives ou se sentant fortement motivées pour améliorer
leur état de santé. La notion de «communauté» étant prise ici dans l’ac-
ception de «biosocialité» (Rabinow, 1996), qui renvoie au sentiment de
partager un destin biologique et technologique avec une communauté
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de personnes ou en tant que lien basé sur une origine socioculturelle
commune, voire sur un vécu douloureux commun, comme dans le cas de
la violence conjugale.

Il est rappelé d’article en article que les recherches communautaires
sont pertinentes quand les populations sont minoritaires, marginales,
sous-enquétées, ou au contraire surenquétées, qu’elles sont éloignées des
soins, et que de telles recherches contribuent a remédier aux inégalités de
santé. Or, a notre connaissance, aucune étude n’a jamais été consacrée a
des recherches communautaires menées aupres d’autres types de popula-
tions. En fait, il manque de travaux permettant de comprendre la notion
de «communauté», notion qui semble étre encore un préalable aux
recherches communautaires. En effet, celle-ci semble évidente dans le
contexte culturel (quoique en général on ne se réfere a la notion de «com-
munauté culturelle» que pour des contextes culturels particuliers), voire
dans des contextes de paupérisme. Mais dans la lignée du VIH/sida, qui
est un champ ou fleurissent les recherches communautaires, il est logique
de penser que tous les événements ou toutes les maladies qui rassemblent
les usagers autour d’une identité collective structurante pourraient étre
concernés indépendamment de l’origine socioculturelle des individus,
mais il est difficile, sans étude, de savoir ou fixer les limites.

I1 manque également d’études longitudinales qui retraceraient
I'appropriation par les communautés des logiques éducatives a la suite
d’une recherche communautaire. Il est en effet éminemment regrettable que
la plupart de ces recherches se concluent sitot leur phase évaluative, alors
que l'on sait que la mise en action des savoirs est un des objectifs premiers
des recherches communautaires portées par les usagers. Or, cet aboutisse-
ment est rarement décrit, comme est peu intégrée la perspective des
usagers dans la mise en ceuvre des recherches méthodologiques. A croire
que, quand la science n’a d’autre objet qu’elle-méme, elle se replie sur elle,
sur un mode exclusif, a la limite du défensif, et cela alors méme que les
études concernées concluent a l’apport des recherches communautaires/
collaboratives. Pourtant, n’y aurait-il pas du sens a intégrer également
dans ce contexte la perspective des personnes concernées, ne serait-ce
que dans le choix des criteres d’évaluation?

De plus, un effort de communication et de pédagogie autour de
ces types de recherches s'impose. En effet, nous avons vu que certaines
recherches se revendiquent comme étant des recherches communautaires,
alors qu’elles n’en sont pas vraiment. Or, la réciprocité n’est pas impos-
sible: il se pourrait que des chercheurs aient des pratiques collaboratives
de recherche et qu’ils ne pensent pas a les signaler. Il faudrait donc valori-
ser cette méthodologie de recherche afin d’encourager ces signalements.
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Des travaux inspirés de la sociologie des professions permettraient
de comprendre et peut-étre de prévenir les enjeux de pouvoir qui ne man-
queront pas d’apparaitre sinon de réapparaitre. En effet, la collaboration
n’est possible que s’il y a des zones de chevauchement entre les activités
et savoirs des uns et ceux des autres; or, les zones de chevauchement
propices aux interactions sont également propices aux tensions et aux
crispations professionnelles.

Enfin, tous les travaux caractérisant les savoirs des cochercheurs et
leurs compétences permettraient d’étudier des questions encore floues
comme celles de leur formation ou de leur recrutement, mais aussi certai-
nement d’améliorer la qualité des collaborations mises en ceuvre. En effet,
quand les compétences de tous les acteurs sont connues, la collaboration
devient plus évidente et plus facilement opérationnelle.

2.4. Les limites de I'étude

Ce type d’étude est largement tributaire des caractéristiques telles qu’elles
sont décrites par les auteurs, mais cela permet toutefois de traiter un pre-
mier niveau d’'information. Le choix exclusif de Pubmed, qui visait a étu-
dier les actions menées par des professionnels de santé, conduit a s'interroger
sur ce qui serait rapporté a propos de ces recherches par des chercheurs
provenant d’autres disciplines. La provenance géographique des articles,
qui s’explique sans doute par le choix de la base de données, permet
d’entrevoir pourquoi sont surreprésentées des situations ou les communau-
tés sont constituées sur la base de leurs particularités socioculturelles plutot
que sur une pure biosocialité ou un événement traumatisant.

CONCLUSION

Les éducations en santé sont des champs tout a fait pertinents d’applica-
tion des recherches communautaires. L’analyse de la littérature a permis
d’identifier trois types de recherches en éducation en santé, se revendi-
quant comme étant des recherches communautaires: des recherches
exploratoires basées sur la valorisation des savoirs expérientiels, des
recherches interventionnelles coproduites avec les usagers, et des
recherches méthodologiques visant a objectiver l’effet des recherches pré-
cédentes. Ces résultats soulévent pour certains d’entre eux des questions
sur l'usage qui en est fait d’apreés ce qui en est rapporté dans les articles.
Nous avons constaté que la participation des cochercheurs a un comité de
pilotage est un facteur d’équilibre des pouvoirs et que, malgré les affi-
chages, seuls certains types de recherches tendent a faire l’objet d'une
méthodologie a la hauteur des ambitions portées par les tenants des
recherches communautaires. Contrairement a ce qui se fait actuellement,



La participation des usagers comme cochercheurs 131

des pratiques collaboratives gagneraient a étre mises en ceuvre de maniere
systématique dans toutes les recherches. Nous avons également constaté
que méme les chercheurs les plus convaincus par cette méthodologie de
recherche ne pensaient pas a I'appliquer de facon systématique. Ainsi,
alors que les recherches méthodologiques visent a démontrer l'efficacité
des recherches communautaires, les cochercheurs ne sont pas sollicités
pour participer a leurs évaluations. Enfin, alors qu’en théorie sont invo-
qués des principes moraux, épistémologiques et utilitaristes pour recourir
aux recherches communautaires, en pratique, force est de constater que
les principes d’ordre utilitariste prévalent.
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LINTERVENTION PAR LA PORTE D'A COTE EN MILIEUX
DEFAVORISES OU COMMENT UNE INTERVENTION
DE QUARTIER VISE A RELIER SPHERE INDIVIDUELLE
ET SPHERE COMMUNAUTAIRE

Paul Morin, Edwige Ducreux, Pierre-Luc Bossé et Jean-Francois Allaire

L'intervention de quartier, sous le leadership d’'un établissement public du
réseau de la santé et des services sociaux, veut réaliser ce maillage entre
I'individu et sa ou ses communautés d’appartenance en vertu duquel une
intervention complexe et territoriale se déploie en des espaces habités par
des populations défavorisées matériellement et socialement. Deux quar-
tiers de la ville de Sherbrooke — Ascot et Jardins-Fleuris — ont ainsi été
I'objet de cette intervention. Le Centre de santé et de services sociaux-
Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke (CSSS-IUGS), établisse-
ment public de santé et de services sociaux, a lancé ce projet en 2008 sur
une base expérimentale. Deux phases distinctes de mise en ceuvre de
I'intervention de quartier peuvent étre distinguées dans ce processus: a) le
déploiement des intervenants de quartier; b) le déploiement d’interve-
nants en provenance de programmes clienteles comme par exemple celui
de santé mentale ou celui des personnes agées. Ces phases seront analysées
selon le cadre d’analyse de la personnalisation des soins et services déve-
loppé par Carrier et al. (2015): coproduction, valorisation des savoirs expé-
rientiels, évaluation de la différence. L'intervention de quartier s’inscrit
explicitement dans la définition holistique de la personnalisation des
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soins et services de par son objectif avoué de relier I'action sur les déter-
minants sociaux aux services aux personnes. Il s'agit d'une forme d’inno-
vation sociale de proximité mise de 1’avant par un établissement du réseau
québécois de la santé et des services sociaux, mais qui, en vertu de l'exer-
cice de sa responsabilité populationnelle, élargit considérablement son
champ d’action, et ce, de maniere plus concertée qu’au début du projet
d’intervention de quartier.

Le Centre affilié universitaire (CAU), une infrastructure de recherche
sociale insérée au sein du CSSS-IUGS, a lancé et accompagné les différentes
phases de déploiement de l'intervention de quartier. Par exemple, en
décembre 2013, un colloque international sur les services de premiere
ligne, intitulé De l'individu a la communauté: un dialogue Québec-Ecosse, s’est
déroulé a Sherbrooke. Il s’agissait pour le CAU de mettre a I'avant-plan la
personnalisation des soins et services en renforcant la jonction entre la
sphére individuelle et la sphére communautaire. A cette occasion, M. Carol
Fillion, a I’époque directeur général du CSSS-IUGS, avait tenu les propos
suivants lors de son mot d’ouverture:

Depuis longtemps, nos interventions ressemblent a une course a relais: chaque

intervenant contribue a une situation, a tour de role, selon ses connaissances et

son talent. Pour moi, le modéle écossais réfeére davantage a une course en peloton:

il faut maintenant s’enrichir les uns les autres pour vraiment mettre I’ensemble

de nos connaissances et habiletés au service de la population. Dans cette image

de course en peloton, I’équipe inteégre aussi I’usager, son entourage et sa communauteé.

C’est dans ces partenariats que se retrouvera la réponse aux besoins.

En mars 2015, le CAU est devenu un Institut universitaire de pre-
miere ligne en santé et services sociaux (IUPLSSS), a la suite de la décision
du ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) d’accorder cette
désignation au Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
de l'Estrie — Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CIUSSS de
I’Estrie-CHUS). Celui-ci dessert maintenant une population de 500 000 habi-
tants disséminés sur ’ensemble du territoire régional estrien. Paul Morin,
comme directeur scientifique du CAU depuis 2007 et maintenant de
I'TUPLSSS, a donc un double statut: acteur et observateur.

En premier lieu, cette pratique sera mise en lien avec la thématique
générale de la personnalisation des soins et services qui représente une
nouvelle facon d’englober la sphere individuelle et la sphére communau-
taire dans l'intervention. Le Royaume-Uni sera alors notre référence pre-
miere puisqu’en ce pays, la personnalisation constitue la trame de fond des
soins et services sociaux. En un deuxieme temps, nous décrirons brieve-
ment que cet effort d’intégrer 'individu et sa communauté dans une inter-
vention ancrée territorialement a des antécédents, comme 1’approche
milieu et 'empowerment. De ces courants d’idées et de pratiques découlent
de multiples approches et mécanismes qui, de maniere générale mais a des
degrés divers et selon leurs champs d’application respectifs, se réferent aux
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trois dimensions de la personnalisation circonscrites par Carrier et al.
(2015). Ensuite, en nous appuyant sur des données de recherches évalua-
tives issues des deux phases de développement de l'intervention de quar-
tier, nous utiliserons les différents éléments du cadre analytique de référence
pour mettre en évidence ses forces, mais aussi certains questionnements en
regard de la prise en compte du territoire dans ce cadre d’analyse. En cela,
nous nous inscrivons dans la perspective de Dewey (2014, p. 311):
Le probléme de la relation de la théorie et de la pratique n’est pas qu'un
probleme théorique. C’est aussi le probleme le plus pratique auquel nous
ayons a faire face dans la vie. Un probleme qui souléve la question de savoir
comment l'intelligence peut informer l'action et comment l'action peut
permettre une compréhension plus grande de la signification: une perception
claire des valeurs dignes d’intérét et des moyens grace auxquels on pourra
les garantir par des objets dont il est fait I'expérience.

1. DE LA PERSONNALISATION DES SOINS ET SERVICES

La personnalisation des soins et services ne constitue pas une perspective
nouvelle, mais, sans 'ombre d’un doute, celle-ci connait présentement
un essor inégalé dans le monde occidental. Toutefois, les définitions sont
multiples et varient souvent entre les pays et selon leurs secteurs d’activi-
tés et champs disciplinaires. Au-dela des débats quant aux bases scienti-
fiques ayant trait a des mécanismes étroitement reliés a la personnalisation,
comme le soutien autodirigé au Royaume-Uni (self-directed support), la
recension des écrits témoigne d'un corpus scientifique de plus en plus
imposant en appui a la personnalisation et aux approches qui lui sont
apparentées. Pensons ici, par exemple, a I'approche par les forces dans le
domaine de la santé mentale, qui ne cesse de prendre de I'ampleur et
s’appuie sur de solides bases scientifiques (Saleebey, 2011).

Au Royaume-Uni, un pays ou la thématique de la personnalisation est
devenue un incontournable non seulement en santé et services sociaux mais
aussi en éducation, entre autres secteurs d’activités, le Social Care Insti-
tute for Excellence (SCIE), un organisme de formation et de transfert de
connaissances, a défini comme suit la personnalisation des soins et services:

La personnalisation est un changement de paradigme important, puisque
contrairement a l'assistance traditionnelle, tout est centré sur la personne
plutot que sur le panier de services. L'idée principale est de renverser la
logique service = besoin afin de plutot centrer I'intervention sur la personne,
ses forces, ses capacités et ses besoins, laquelle sera suivie par des services
personnalisés et choisis.

La personnalisation des services, c’est également s’assurer de 1’application
d'une approche intégrée, ancrée dans la communauté, qui bénéficiera a
toutes et tous. Cela implique de renforcer les capacités des communautés et
de favoriser la mise en place de stratégies locales, afin d’offrir aux personnes
un vaste choix de soutien indépendamment de leur age ou de leur handicap.
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11 faut également veiller a ce que les services soient universellement accessibles,
tant le transport, les loisirs, I’éducation, le logement, la santé que les possi-
bilités d’emploi. Tous les systemes, les processus, le personnel et les services
doivent étre centrés sur la personne (SCIE, 2012, traduction libre, p. 2).

Cette définition du SCIE englobe donc la sphere personnelle et la
sphére communautaire, c’est-a-dire que l'intervention, méme si elle est
centrée sur la personne dans une logique de choix et d’autodétermination,
inscrit la personne dans sa ou ses communautés d’appartenance. A cet
égard, le travail social propose comme formation et pratique disciplinaire
un paradigme de pratiques alternatives orientées vers la communauté. Ces
pratiques relient la dimension psychosociale a I’action sociale et font de
la lutte contre la pauvreté une priorité, tout en prenant en compte la
dimension territoriale dans une intervention axée sur 'empowerment des
personnes et des communautés (Bourguignon, 2015). Goldsworthy (2002),
par exemple, décrit une pratique qui relie l'intervention individuelle
orientée vers l'empowerment, le développement des communautés (commu-
nity building) et I’action sociale. Tout comme dans l'intervention de quar-
tier, I'intervention analysée par Goldsworthy se déroule dans un espace
communautaire significatif pour les participants et dans lequel ils s’inves-
tissent. Il s’agit en fait de réponses concretes a deux dérives du travail
social identifiées par le Conseil supérieur du travail social (CSTS) en France
(CSTS, 2014):

e la premiére a consisté a justifier l'intervention sociale par les
manques, les carences, les insuffisances des personnes en difficulté,
alors qu'il est plus important de valoriser, au contraire, leurs
ressources et leurs potentialités;

e la deuxieme dérive s’est traduite par la priorité donnée a une
approche individuelle, au nom d’'une conception étroite de la «cli-
nique », psychologisante, alors que le travail social a pour finalité la
consolidation ou la restauration de liens sociaux, a I’encontre de
«l'individualisme négatif» (au sens de Robert Castel, 1995), étant
entendu que le theme de la clinique dans le travail social fait 1’objet
d’approches multiples et reste un élément de débat tres actuel.

Ces perspectives d’intervention nous semblent cohérentes avec les
visées de réduction des inégalités sociales de 1’Organisation mondiale
de la santé (OMS), dont 1'une des stratégies incontournables quant aux
déterminants sociaux de la santé et du bien-étre est de

lutter contre les inégalités dans la répartition du pouvoir, de 1’argent et des
ressources. L'inégalité des conditions de vie quotidiennes est le fait de struc-
tures et de processus sociaux profonds. L'inégalité est systématique; elle est
le résultat de normes, politiques et de pratiques sociales qui tolérent, voire
favorisent les disparités d’acceés au pouvoir, aux richesses et a d’autres
ressources sociales indispensables (OMS, 2009, p. 24).
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Toutefois, dans le domaine de la santé et des services sociaux du
Québec, une définition de la personnalisation circonscrite au domaine
curatif domine largement: les soins de santé personnalisés (Commission
de I’éthique en science et en technologie, 2012). Une autre manifestation
a trait a la prédominance de la perspective du partenariat de soins et
de services développé en grande partie par la Faculté de médecine de
I"Université de Montréal :

Relation de coopération/collaboration entre le patient, ses proches et les

intervenants de la santé et des services sociaux (cliniciens, gestionnaires ou

autres), qui s’inscrit dans un processus dynamique d’interactions et d’appren-
tissages et qui favorise l’autodétermination du patient, une prise de décision
libre et éclairée et l'atteinte de résultats de santé optimaux (Comité sur les

pratiques collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2013, p. 11).

Fondée sur la reconnaissance des savoirs de toutes les parties, cette
relation consiste pour les partenaires a planifier, a coordonner les actions
et a intervenir de facon concertée, personnalisée, intégrée et continue
autour des besoins et du projet de vie du patient (Comité sur les pratiques
collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2013). Conceptualisé
par Pomey et al. (2015) sous le vocable de «modéle de Montréal » et centré
sur les enjeux relationnels entre le patient et les professionnels de la santé,
le partenariat de soins et de services ne fait ainsi aucune référence a l'exer-
cice de la responsabilité populationnelle des Centres intégrés de santé et
de services sociaux (CISSS) ou des CIUSSS. Cette responsabilité popula-
tionnelle implique que ceux-ci, en collaboration avec leurs nombreux
partenaires, s’efforcent de maintenir et d’améliorer la santé et le bien-étre
de la population de leur territoire.

2. LAPPROCHE MILIEU

Il est reconnu depuis plusieurs années que les défis et les probléemes aux-
quels les milieux défavorisés font face sont complexes et diversifiés. De
plus, les interventions dans le domaine de la santé et des services sociaux
sont compartimentées entre les programmes clienteles. Nous pouvons
aussi constater le peu d’intégration entre ces différents secteurs d’inter-
vention. Les limites «d'un service pour chaque probleme» sont ainsi de
plus en plus montrées du doigt comme une source de la consommation
grandissante des services et de I’explosion des cotts qui en découle (Asso-
ciation québécoise d’établissements de santé et de services sociaux
[AQESSS], 2010).

A la source des interventions cherchant a réaliser ce maillage entre
la sphére individuelle et la sphére communautaire au Québec, les travaux
de Jérdme Guay dans le champ de la psychologie communautaire occupent
une place privilégiée de par sa conceptualisation de I’'approche milieu
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dans les années 1980 (Guay et al., 2000). Cette approche a pour but prin-
cipal d’améliorer les manieres de gérer et d’offrir les services sociaux.
Ceux-ci ont une dimension territoriale puisqu’ils doivent se situer dans
les milieux de vie des populations. Le territoire local, concu comme un
«cadre spatial de cohésion sociale» (Claitier et Hamel, 1991), devient donc
un lieu stratégique pour ces établissements publics afin d’améliorer non
seulement l'efficacité des services prodigués, mais aussi pour agir sur les
inégalités sociales de concert avec les populations concernées.

L’'approche milieu est proactive, car elle intervient «avant qu’il y ait
une demande formelle de services, au moment ou les difficultés n’en sont
encore qu’au début, et ou les proches sont disponibles et capables de col-
laborer a la prise en charge» (Guay et al., 2000, p. 32). Elle met de 1'avant
une culture de visibilité, d’accessibilité et de proximité chez les inter-
venants de milieu. Cette présence continue de I’établissement dans les
milieux de vie favorise une meilleure connaissance des réseaux formels et
informels d’entraide et crée des liens étroits avec les citoyens. Le réseau
social de la personne est considéré comme central a I’'approche milieu et
I'intervention se fait en étroite relation avec les membres de ’entourage.
Les intervenants soutiennent, réactivent ou stabilisent le réseau social,
voire créent des liens lorsque ceux-ci sont inexistants. Les dimensions de
coproduction et de valorisation des savoirs expérientiels sont ainsi impli-
cites a une telle approche qui s’appuie sur des processus fluides entre les
logiques de programmation, de gestion et d’intervention.

3. LEMPOWERMENT DES PERSONNES ET DES COMMUNAUTES

Depuis plusieurs années, des projets innovants se sont déployés en des
territoires bien précis au Québec et ailleurs en Europe, de la part des éta-
blissements de santé et de services sociaux et de leurs partenaires. Ces
projets ont pour but d’agir sur les déterminants sociaux de la santé et du
bien-étre tout en dispensant des services aux individus et aux groupes.
Les intervenants sociaux ne travaillent plus a partir des bureaux de 1’éta-
blissement, mais bien a I'intérieur des milieux de vie des populations
ciblées comme par exemple les expériences microterritoriales d’interven-
tion dite de proximité a Trieste en Italie (Bricocoli et Marchagiani, 2012).
Cette proximité dépend de la visibilité et de l’accessibilité des interve-
nants et des liens de confiance qu’ils créent avec les résidents et les par-
tenaires communautaires du milieu. Il est reconnu également que ces
interventions s’inscrivent dans une approche de développement des com-
munautés (Bourque, 2012) puisqu’elles mettent en place une forme
d’action structurée entre les services des CSSS et les partenaires du milieu
(organismes communautaires, écoles, service de police, office municipal
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d’habitation, etc.). Elles visent aussi la participation des personnes dans
les services offerts par les CSSS, entre autres par la mise en place de
réseaux d’entraide et de groupes de soutien.

Ces interventions s’effectuent dans un contexte particulier ou la
culture de base des intervenants sociaux est souvent orientée vers une
finalité qualitative: celle de I'empowerment des personnes et des commu-
nautés (Roy et Perry, 2009). Leurs pratiques s’inscrivent ainsi dans un
travail relationnel de longue haleine ou le «sens» qui découle des inter-
ventions n’est pas envisagé par les formes de reddition de comptes actuel-
lement dominantes dans le réseau de la santé et des services sociaux au
Québec, qui sont essentiellement quantitatives. Etant donné leur ancrage
dans le développement des communautés, ces pratiques constituent une
occasion idéale pour prendre en compte non seulement le sens et la
mesure des services sociaux dans la vie des personnes usageres, mais éga-
lement au sein des communautés. Elles cherchent a repousser les frontiéres
communes des services sociaux pour réaliser de réels progres innovants
dans I'amélioration des conditions de vie des populations défavorisées.

4. LINTERVENTION DE QUARTIER (PHASE I)

Le projet d’une intervention territoriale en milieu défavorisé dans la ville
de Sherbrooke a été mis de 'avant par le CAU comme objet transversal de
recherche des trois axes de sa programmation scientifique 2009-2012. Son
approche a été réfléchie et développée dans le cadre d'un comité de
coconstruction rassemblant des gestionnaires, des intervenants cliniques
et des organisateurs communautaires de 1’établissement intéressés a la thé-
matique des liens entre l'intervention individuelle, l'intervention de
groupe et le développement des communautés, dans une perspective
d’associer le soin des personnes aux soins des lieux (De Leonardis et
Emmenerger, 2006). Ainsi, des le départ, il y a eu une volonté des ini-
tiateurs du projet de travailler avec les gestionnaires et les intervenants
dans la conception et la mise en ceuvre du projet dans une perspective
de croisement des savoirs. Toutefois, les ressources communautaires et la
population n’ont pas fait partie prenante de ce processus.

L'idée de départ était de déployer des «équipes quartier » composées
d’intervenants de différents programmes clienteles. Lors de cette phase du
projet, ceci s’est révélé impossible a réaliser, car sa mise en ceuvre s’est
heurtée aux logiques usuelles de programmation et de gestion. Une forme
de compromis institutionnel a été de territorialiser l'intervention de deux
travailleuses sociales — identifiées comme intervenantes de quartier — dans
deux milieux de vie: Ascot et Jardins-Fleuris. Ces intervenantes sont ainsi
physiquement localisées dans un appartement du quartier de facon a étre
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visibles et accessibles. Ces appartements sont situés dans deux immeubles
de logements sociaux, ce qui insere sociospatialement les intervenantes de
quartier au sein de réseaux que I’on veut accompagner.

La mission de l'intervention de quartier est d’améliorer les condi-
tions et la qualité de vie des citoyens issus de deux quartiers défavorisés
de Sherbrooke. Ses objectifs principaux sont les suivants:

e développer et mettre en place une pratique d’intervention intégrée
et adaptée;

e déployer des actions sur les déterminants sociaux de la santé, dans
une perspective de prévention des problémes sociaux et de la
promotion de la santé, et de développement des communautés;

e optimiser le travail en partenariat avec 'ensemble des acteurs présents.

La mise en place de cette modalité d’intervention en 2009 a notam-
ment nécessité 1'octroi de fonds, le développement d'un nouveau type de
poste, la délocalisation d’une partie de 1’accueil psychosocial dans les deux
quartiers, deux locaux a proximité des populations visées et des mécanismes
de collaboration a l'interne avec 'ensemble des programmes clienteles et
les organisateurs communautaires du CSSS-IUGS. En outre, pour que les
intervenantes de quartier puissent mettre en ceuvre toutes les facettes de
cette approche d’intervention qui va bien au-dela de la prestation d’inter-
ventions individuelles et familiales, il a fallu les soustraire aux modalités
de reddition de comptes en usage et mettre en relief leurs accomplissements
par d’autres moyens. De telles réalisations ont nécessité un suivi opéra-
tionnel attentif et une souplesse de la part de I’organisation en regard des
logiques usuelles de programmation et de gestion. Ce projet d'intervention
de quartier a progressivement mis en ceuvre une approche d’interven-
tion sociale globale, orientée vers la communauté, s’appuyant sur une
connaissance approfondie de la population des deux quartiers concernés
et de ses ressources, et également tres sensible a la diversité culturelle et
aux enjeux d’inclusion sociale. Un travail incessant de maillage entre les
ressources formelles, informelles et les citoyens fait partie de I'action quo-
tidienne des intervenantes, au méme titre que les activités d’accompagne-
ment de groupes et individualisées. Ce bref apercu permet de constater a
quel point ce rapport au territoire et a ses citoyens rapproche 'intervenant
de quartier des enjeux collectifs de développement.

Ce projet d’intervention a fait 1’objet d’'une évaluation (Morin et al.,
2011). Nous avons alors mis en relief le modele logique opérationnel des
interventions pour apprécier comment les effets sont produits de méme
que le degré de cohérence avec leur modele logique théorique. Pour ce
faire, le cadre méthodologique de la Realistic Evaluation (Pawson et Tilley,
1997) propose d’analyser les mécanismes en activité (les processus d’action,
de communication, de coordination, etc.) et leur dynamique d’interactions
avec leur contexte, afin d’identifier et de comprendre les configurations
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(effets de systeme) ou CMOC (Context-Mechanism-Outcome Configuration)
qui sont susceptibles de produire les effets recherchés et celles qui produisent
des effets non souhaités.

A cette occasion, il y a eu pour la premiére fois des échanges avec les
citoyens des deux quartiers lors d'un forum de discussion quant a ’apport
de cette pratique intégrée d’'intervention dans leur milieu de vie respectif.
Les données de 1'évaluation réalisée en 2011 ont ainsi permis de dégager
cinq orientations qui caractérisent le modele logique opérationnel de
I'intervention dans les deux quartiers:

e tenir compte des particularités des personnes et des milieux;
e agir dans la proximité;

e intervenir de facon proactive;

e créer du lien;

e réguler I'intervention de facon continue.

Ces orientations colorent les roles des intervenantes de quartier, leurs
stratégies d’intervention et ’ensemble de leurs activités. Par exemple, de
nombreuses stratégies sont utilisées pour mettre les résidents en réseau, ce
qui correspond au deuxieme rdle des intervenantes. Il s’agit du jumelage,
de l'organisation d’activités (p. ex. artisanat, jardinage, apprentissage du
francais, informations sur 1'offre d’emploi locale), de participation aux acti-
vités de voisinage (p. ex. fétes de quartier) et d’une diversité d’interventions
de groupe.

Un effet manifeste de I'intervention de quartier est celui qui témoigne
de I'action sur la qualité de vie des personnes en général. Il s’agit de réduire
I'isolement en favorisant I'implication et la participation des personnes et
en les reliant entre elles. On a contribué aussi a construire un climat de
confiance et de solidarité basé sur les rencontres formelles et informelles
des personnes pour diverses activités organisées ou soutenues par le projet
(cuisine collective, groupe de marche, groupe de femmes africaines). La
transmission d’informations contribue également a la qualité de vie: elle
est au coeur de la plupart des démarches soutenues par les intervenantes.
Cela permet de connaitre les ressources communautaires et institution-
nelles, de diriger les gens vers les ressources adaptées a leurs besoins et en
favoriser 'acces. La défense des droits représente une autre contribution
(droit aux services de santé, assurance-maladie, aide sociale, etc.), particu-
lierement aupres des personnes immigrantes nouvellement arrivées, des
réfugiés et des personnes itinérantes. Le projet se distingue ainsi par son
action concrete, immédiate sur les situations précaires ou préoccupantes
(trouver un logement, aider a trouver un professionnel de la santé ou en
intervention psychosociale, trouver une garderie, etc.). On peut constater
que les dimensions de valorisation des savoirs d’expérience et de copro-
duction sont non seulement présentes, mais constituent aussi des assises
de l'intervention de quartier.
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De ce fait, l'intervention de quartier est un contexte extrémement
propice a la mise en place de groupes diversifiés, bien ancrés dans la com-
munauté. Ainsi, les «Ladies de la cocina» d’Ascot est un groupe fermé
alliant un volet éducatif et un volet de soutien, dont le contenu a été
développé a partir des besoins énoncés par les participantes lors de la
premiere rencontre. La Soupiere propose un repas santé hebdomadaire
accessible a tous les résidents du territoire de Jardins-Fleuris et favorise la
socialisation et I’entraide. Egalement, un groupe de marche, institué pour
répondre a un besoin formulé par la communauté de réfugiés bhoutanais,
a pris la forme d’une activité bihebdomadaire ouverte a tous les résidents
du quartier d’Ascot, qui se termine par un café rencontre permettant aux
différents groupes culturels du quartier d’établir des premiers contacts.
Dans ces deux derniers cas, il semble juste de considérer que ces groupes
participent au développement de leur communauté respective. En effet,
ils s’appuient sur un partenariat territorial et ils relient la dimension cli-
nique et communautaire de l'intervention, tout en répondant a des
besoins pour 'ensemble des résidents de la communauté en ce qui a trait
a 'amélioration de la santé et a la création de liens sociaux.

Le renforcement des liens, les collaborations et le soutien aux parte-
naires ont favorisé la création de comités cliniques composés des inter-
venantes de quartier, d’'intervenants du milieu et de l’organisateur
communautaire. Le principal objectif de ces comités est de développer une
communauté de pratiques en s’apportant du soutien clinique, mais l'idée
de contribuer davantage a I’amélioration des conditions de vie des rési-
dents du quartier est aussi un objectif important. Le développement d'un
meilleur climat social, souvent nommé «climat de confiance », le déploie-
ment d’'une dynamique nouvelle et positive dans les quartiers et 1’essor
d'une «communauté d’'intervention » constituent les principaux résultats
observés en ce qui a trait aux réseaux et aux quartiers.

Joindre des personnes qui ne viendraient pas d’elles-mémes deman-
der des soins de santé ou une intervention psychosociale (sauf en cas
d'urgence), éviter I’aggravation d’'un état de santé, atténuer une situation
de crise et réduire la méfiance envers le systeme de santé et les services
sociaux résument les propos des personnes interrogées. L'intervenante de
quartier clarifie les besoins, informe et oriente vers les ressources tant
communautaires qu’institutionnelles. Quatre déterminants sociaux de la
santé sont plus particulierement concernés par ces actions: 1) soutien
social; 2) acces au logement; 3) sécurité alimentaire; et 4) participa-
tion sociale. Les déterminants sociaux ont aussi été I’objet d’actions ciblées
et concretes par les intervenantes de quartier. L'aide dans la recherche
de logements plus convenables, salubres et convenant a une famille
avec plusieurs enfants, par exemple, constitue une action significative
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s’appuyant sur des liens développés avec des propriétaires d’'édifices a loge-
ments. La Soupiere, qui agit directement sur la sécurité alimentaire, porte
aussi ses fruits a I’égard des deux autres déterminants sociaux que sont le
soutien social et la participation sociale.

Toutefois, malgré ces aspects positifs, 1’évaluation a décrit que le
déploiement d’«équipes quartier », composées d’'intervenants de différents
programmes clienteles, demeurait essentiel si I’'on voulait relever le défi
d'un processus qui veut allier la sphére individuelle et la sphére commu-
nautaire. L'établissement s’est alors montré d’accord avec I'hypothese sui-
vante: la complémentarité entre l'intervention psychosociale et I'action
communautaire devait étre renforcée dans cette deuxiéme phase du projet
par un ancrage territorial des programmes clienteles. Le comité de direc-
tion du CSSS-IUGS a alors accepté de transformer 'intervention de quar-
tier d’'un projet expérimental en un projet d’établissement. L'intervention
de quartier a ainsi été insérée dans la planification stratégique 2012-2015
du CSSS-IUGS.

5. LINTERVENTION DE QUARTIER (PHASE Il)

A l'automne 2014, aprés un processus de gestation parfois laborieux de
cette nouvelle phase de déploiement de l'intervention de quartier, quatre
intervenants consacrés a l'intervention de quartier et provenant de diffé-
rents programmes clienteles (personnes agées en perte d’autonomie, santé
mentale, familles/jeunes) ont été déployés dans chacun des deux quar-
tiers. Ainsi, il était prévu que les intervenantes de quartier aient plus de
temps pour 'action collective, dont les collaborations avec les organisa-
teurs communautaires du CSSS-IUGS. Toutefois, le contexte financier dif-
ficile au Québec a eu des répercussions majeures sur la disponibilité des
intervenantes de quartier puisqu'une diminution de 37 % de l'offre de
service a di étre réalisée pour 1’année 2015-2016.

En ce qui a trait au déploiement des intervenants dévoués, 1’objectif
général vise a renforcer les arrimages entre les ressources de la commu-
nauté (formelles et informelles) et I'ensemble des programmes afin d’agir
sur les déterminants sociaux de la santé et sur 'amélioration de la qualité
de vie des citoyens des deux quartiers. Les objectifs particuliers de ce
déploiement ont été formalisés comme suit:

e utiliser les ressources du milieu comme levier d’intervention;

e renforcer la continuité des services et faciliter I’accés aux services
pour les citoyens qui sont réfractaires ou qui méconnaissent
les services;

e faire équipe dans le quartier;
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e renforcer I'accompagnement et le partage de connaissances avec
les partenaires communautaires en fonction des expertises des
programmes clienteles du CSSS-IUGS;

e partager ses connaissances avec son équipe programme.

La stratégie initiale privilégiée a été de déployer les intervenants liés
a des programmes clienteles a raison de sept heures par semaine dans ces
quartiers. Concretement, cela signifie que ces intervenants — travailleurs
sociaux ou éducateurs spécialisés — sont libérés en fonction de ces objec-
tifs. Afin de mieux circonscrire les enjeux inhérents a leur travail, les par-
tenaires de deux quartiers ont été rencontrés a 1I'été 2014. Il s’agit ici d'un
renforcement de la dimension de coproduction des connaissances et des
pratiques. On voulait alors se donner une vision commune des besoins
prioritaires de la communauté et des stratégies a mettre de 'avant dans le
cadre de l'intervention de quartier. Par exemple, dans Ascot, les grandes
orientations suivantes sont ressorties lors de la rencontre de travail et ont
fait 'unanimité chez les participants:
e s’assurer de ne pas dédoubler les services déja offerts dans la
communauté;
e favoriser la concertation et I'arrimage entre les ressources.

En ce qui a trait précisément aux priorités identifiées en fonction des
programmes clienteles d’appartenance des intervenants dévoués, il en est
ressorti ceci:

e Enfants 0-5 ans: offrir un soutien aux animateurs des camps de jour
pour les 4-5 ans, afin d’'éviter de perdre les acquis de la prématernelle
durant I'été. Offrir des activités de stimulation en gymnase pour les
tout-petits, accompagnés de leurs parents;

e Jeunes et familles: accompagner des familles ciblées par les parte-
naires vers les ressources communautaires «famille» du quartier (une
tournée des organismes serait un préalable pour bien connaitre les
offres de services et se faire connaitre). Offrir un groupe d’accompagne-
ment parental pour des familles immigrantes ayant des préadolescents
(en collaboration avec les organismes jeunesse);

e Personnes agées: ouvrir la maison de jeunes une demi-journée par
semaine pour les personnes agées, avec la présence de l'intervenante
dévouée (loisir et préparation d’une collation pour les ados). Faire
bouger les personnes agées en animant des activités et en amenant les
personnes immigrantes en petits groupes aux activités de I’age d’or;

e Santé mentale: former les propriétaires et les concierges des
immeubles d’habitation aux problématiques en santé mentale.
Offrir de la formation et de 'accompagnement aux intervenants des
organismes partenaires.
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Cette facon de faire illustre I'évolution de 'intervention de quartier
qui cette fois-ci considere les organismes du quartier comme des parte-
naires dans la coproduction des services. Cette forme de travail en réseau
vise la consolidation des services de premiere ligne et favorise une meil-
leure compréhension du fonctionnement des interventions. Toutefois, la
structure de gouverne demeure sur un mode clos au sein de I’établissement
sans aucun apport d’organismes communautaires ou de citoyens.

De nature qualitative (observations, entrevues individuelles, groupes
de discussion), 1’évaluation de cette deuxiéme phase d’implantation réa-
lisée en 2015 a permis de constater des dysfonctionnements majeurs dans
la mise en ceuvre des «équipes quartier », particulierement quant a la
territorialisation des services par les programmes clienteles, qui constitue
le socle et le point d’appui de l'intervention de quartier. L'évaluation a
mis en évidence que le rattachement des intervenants dévoués a leur
programme d’origine souléve d’emblée la question de I'intégration dans
leur pratique quotidienne du modele logique opérationnel de I'interven-
tion de quartier. Tenir compte des particularités des personnes et des
milieux, agir dans la proximité et créer du lien sont nettement des aspects
fondamentaux de l'intervention qui devraient imprégner le travail des
intervenants dévoués. Mais pour ce faire, il y un passage obligé: les inter-
venants dévoués doivent avoir une charge de cas concentrée dans leur
quartier respectif. Pourtant, au printemps 2015, seul le programme pour
les enfants de 0-5 ans a atteint cet objectif dans Ascot, soit un seul
intervenant sur huit.

Cet état de fait témoigne de l'interdépendance entre les différentes
logiques du cadre d’analyse; cela illustre qu'une intervention intégrant la
sphére individuelle et la spheére communautaire ne peut prendre son essor
que si les logiques de programmation et de gestion sont synergiques avec
celle-ci. Un exemple parmi tant d’autres: la fonction de coordination des
deux équipes équivaut seulement a une journée par semaine de la tache
de la personne responsable de cette fonction. «C’est impossible a tenir»,
aux dires de la gestionnaire responsable de 'intervention de quartier. Elle
a donc di se résoudre a réduire l'offre de service des intervenants de
quartier pour financer une deuxieme journée de coordination.

Un tel contexte pose également des enjeux quant a la priorisation et
la coproduction des activités d’intervention collective dans les quartiers
(Foster-Fishman et al., 2001). A cet égard, un outil de priorisation a été
adopté par 1'équipe. Cet outil permet a I'intervention de s’insérer de
maniere opérationnelle quant a la dimension de 1’évaluation de la
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différence. Il est en effet structuré en vertu des effets poursuivis en regard
du renforcement des capacités, de qualité de la vie et de la santé des
citoyens. Sept points permettent cette priorisation:

1) Renforcer et faciliter I'acces aux ressources, en particulier pour les
citoyens réfractaires ou qui les méconnaissent.

2) Renforcer les capacités des personnes a répondre a leurs besoins
essentiels.

3) Renforcer les capacités des personnes a améliorer leur santé et leur
bien-étre.

4) Renforcer le sentiment de compétence et d’estime de soi (empowerment
individuel).

5) Renforcer les capacités des personnes a améliorer leur vie sociale et
communautaire.

6) Renforcer les capacités des personnes a se construire un projet de vie
significatif a leurs yeux.

7) Renforcer les capacités des parents a assumer adéquatement leur role
parental.

Finalement, 'outil de priorisation pose aussi les deux questions
suivantes:

1) Est-ce que l'activité a été €élaborée en collaboration avec d’autres
partenaires, collegues, usagers, etc.?

2) Comment 'activité valorise-t-elle les divers types de savoirs (citoyens,
professionnels, scientifiques)?

Une certaine avancée s’est donc fait jour dans l'intervention de quar-
tier en regard de certaines dimensions constitutives de la personnalisation
des soins et services. Toutefois, cette avancée est insuffisante pour contre-
balancer les présents dysfonctionnements de la deuxiéme phase de
déploiement analysés par la recherche évaluative.

CONCLUSION

Le cadre analytique de Carrier ef al. (2015) s’est 1évélé pertinent pour saisir
les forces, mais aussi certaines limites de cette pratique d’intervention inté-
grée. Le niveau de complexité élevé de I'intervention de quartier exige de
nouvelles logiques de gestion et d’intervention afin d’en arriver a un état
d’équilibre entre les impératifs de la gestion par programmes et les exi-
gences d'une approche ancrée territorialement. En outre, la mise en ceuvre
d’une culture de collaboration innovante au sein des institutions publiques
implique une forte interdépendance entre les différentes logiques (pro-
grammation, intervention, gestion) présentes au sein de ces institutions.



L’intervention par la porte d’a c6té en milieux défavorisés 149

Un langage commun et des pratiques peuvent alors étre plus facilement
coproduits et se systématiser entre les différentes parties prenantes. Ainsi,
I’absence de transversalité dans les programmes contribue a la fragmenta-
tion des savoirs scientifiques et professionnels et ne favorise pas un projet
comme celui de l'intervention de quartier. La rencontre de deux logiques
de planification - descendante et ascendante — constitue également un
enjeu majeur au sein de I'intervention de quartier. Afin que se développent
la valorisation des savoirs et la coproduction des services, la logique ascen-
dante doit étre aussi présente que la logique descendante dans le processus
de mise en ceuvre. Par exemple, le terme de coproduction fait appel a divers
raisonnements contradictoires que 1'on se doit de mettre en évidence afin
de ne pas soulever de faux espoirs (Ewert et Evers, 2012), notamment
quant aux effets générés par I'implication des usagers. A la complexité
inhérente a cette intervention s’ajoute la volonté affichée du MSSS de
standardiser les pratiques. Comme l'intervention de quartier n’est pas un
programme du MSSS, le risque est grand qu’un établissement hésite a le
prioriser, compte tenu des impératifs ministériels. Ces facteurs constituent
des contraintes majeures a la consolidation de l'intervention de quartier.

Si le cadre analytique s’est révélé pertinent quant a la mise en évi-
dence de ces divers éléments, nous estimons toutefois que l'interaction
entre la sphére individuelle et la sphére communautaire n’impregne pas
le cadre analytique. Comment alors le cadre analytique peut-il s’inscrire
dans une définition holistique de la personnalisation, si 1’action sur les
déterminants sociaux de la santé et du bien-étre et les services aux per-
sonnes n'y sont pas explicitement interreliés? Pour relever ce défi com-
plexe, le territoire doit occuper une position centrale dans 'analyse. La
encore, nous ne sommes pas convaincus que le cadre d’analyse prend
suffisamment en compte cet aspect essentiel.

La prise en compte du territoire dans le cadre analytique est d’autant
plus cruciale dans le contexte actuel de réorganisation radicale du réseau
québécois de santé et de services sociaux. Comme mentionné au début du
texte, une nouvelle structure régionale de services de santé et de services
sociaux englobe maintenant le CSSS-IUGS. 11 s’agit du CIUSSS de 1’Estrie-
CHUS, au sein duquel travaillent 17 000 employés. La proximité des ser-
vices est explicitement mise de l’avant dans les documents émanant de
I’établissement, mais la structure d’encadrement retenue ne favorise pas
cette proximité, compte tenu notamment de I'ample desserte de territoire
sous la responsabilité des gestionnaires. Toutefois, en regard des milieux
défavorisés de la région, les autorités de 1’établissement sont conscientes
qu’il importe de mettre en place un modele de pratique adapté a ces
milieux. La mise en ceuvre de la perspective de personnalisation des soins
et services au sein d’'un établissement doit s’inscrire dans un processus
de longue durée nécessitant un engagement explicite des autorités.
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L'intervention de quartier se consolidera-t-elle dans Ascot et Jardins-
Fleuris? D’autres pratiques de cette nature verront-elles le jour ailleurs en
Estrie? La question demeure ouverte a ce stade-ci.

En cette époque des données probantes et des pratiques standardi-
sées, les propos de Dewey (2014, p. 297) gardent leur actualité en regard
du probléme de la connaissance:

[11] ne trouve jamais sa solution définitive et demeure toujours évolutif: une
situation problématique est résolue, une autre prend sa place. Le gain constant
ne consiste pas a se rapprocher de la solution universelle mais il tient a
I’amélioration des méthodes et a I'enrichissement des objets dont on fait

I'expérience.
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LE BINOME PARTENAIRE, UN MODELE DE COPRODUCTION
PATIENT/PROFESSIONNEL DE LA SANTE

SoniaTropé et Jean-David Cohen’

Depuis quelques années, la relation entre professionnel de la santé et
patient évolue. Elle se décline en effet dans des contextes qui dépassent le
soin direct au patient et revét des degrés d’interactivité variables. La résul-
tante est un réel partage, une osmose dans 1'échange et un équilibre
des «forces».

La décision médicale partagée est un exemple de cette évolution
entre professionnels de sant¢, et le mouvement patient rendant archaique
I'image du professionnel de la santé «omnipensant». Affranchies et éclai-
rées, les structures associatives ont également joué un role dans cette évo-
lution. Fortes de leur capacité a agir et du savoir expérientiel de leurs
membres, elles ont gagné le respect des professionnels de santé, préalable
indispensable a une collaboration équilibrée. Initiateur ou collaborateur,
le mouvement patient et les professionnels de santé ont appris a travail-
ler ensemble, permettant la coproduction de projets en adéquation avec
I'actuelle démocratie sanitaire désormais inévitable. La collaboration est
plurielle quant a ses déclinaisons et ses contextes. Son intensité est de ce
fait variable et dépend de l'environnement, du theme de travail, mais
aussi des rencontres interpersonnelles.

1. Les auteurs remercient Xavier De La Tribonniere pour sa précieuse relecture.
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Dans ce texte, lui-méme corédigé par un dirigeant associatif et un
médecin, nous explorerons au travers d'une démarche anthropologique
notre expérience singuliere de cette collaboration qui a pu amener a
I’émergence d'une seule unité d’action. Nous envisagerons alors un
concept nouveau de bindme partenaire qui pourrait servir de réflexion a
d’autres initiatives sans prétendre a sa généralisation.

Nous rappelons que I’enjeu de notre collaboration est avant tout de
répondre aux besoins des patients. Nous décrirons 1’évolution du contexte
de la coopération entre les professionnels de santé et les usagers en France,
qui constitue le fondement de notre propre relation de travail. Nous par-
tagerons notre expérience et en discuterons au regard de la littérature.
Nous tenterons de montrer en quoi notre bindme constitue une entité
particuliere, qui a fait continuellement évoluer nos positions respectives,
voire nos personnalités et nos identités propres. C’est de cette collaboration
que sont nées, et continueront a naitre, des coproductions originales.

1. UN ENVIRONNEMENT FAVORABLE POUR UNE NOUVELLE RELATION
ENTRE PROFESSIONNEL DE LA SANTE ET PATIENT

La coproduction entre professionnel de la santé et patient, ou représentant
de patient, s’appuie sur quatre assises ayant favorisé son développement:
le mouvement patient, la démocratie sanitaire, I'éducation thérapeutique
et la décision médicale partagée. Ces différents concepts sont liés et contri-
buent a I’émergence du bindme partenaire tel que nous le définissons,
comme une suite logique d'un mouvement global tendant vers une plus
grande implication des malades. Chacun de nous deux, auteurs de ce
chapitre, a évolué dans cet environnement sociétal et notre parcours per-
sonnel et professionnel s’est inscrit dans ces concepts qui se rejoignent.
Nés dans les années 1970, nous sommes d'une génération particulierement
exposée et ouverte a cette évolution.

1.1. Le mouvement patient et les associations en France

Les premieres associations de patients voient le jour dans les années 1930
a 1950 avec I’Association des paralysés de France (1933) ou 1’Association
francaise contre les myopathies (1958) qui ne se distinguent pas encore
des associations de soutien et d'information alors souvent présidées par
un médecin. Dans les années 1970, le mouvement féministe se structure
en associations pour faire valoir les problémes de santé des femmes et
obtenir des ressources. Dans les années 1980, face a I'épidémie du sida
émerge le mouvement patient moderne avec l'activisme d’Act up, mais
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aussi une plus grande influence des associations pour les maladies rares et
génétiques. Les associations évoluent alors vers la revendication et la lutte
«contre» une maladie (Paterson et Barral, 1994).

Partie prenante dans la concertation et le débat public sur l'impli-
cation des malades et des citoyens dans les politiques de santé, les associa-
tions promeuvent les droits individuels et collectifs des usagers du systeme
de santé, et obligent la communauté scientifique et les tutelles a revoir le
rapport savoir/pouvoir en place en rendant caduque la pensée d’Hippocrate
selon laquelle «les malades ne connaissent ni la nature ni les causes de
leur mal» (Hippocrate, s. d.). Ainsi, l'ignorance supposée du malade laisse
la place au savoir expérientiel. Dans cette logique, la place de 1'usager du
systéme de santé dans la production des connaissances sur les probléma-
tiques qui le concernent est devenue progressivement un sujet d’'intérét.
Les associations ne sont plus seulement un soutien a leurs pairs (Barral
etal., 1991), elles deviennent aussi organisatrices, initiatrices d’actions de
recherche (Rabeharisoa et Callon, 2002), de formations et d’information.

La création du groupe TRT-5 (Traitement et recherche thérapeutique)
en 1992, qui réunit plusieurs associations de lutte contre le sida autour
de la question des traitements, a officialisé la notion d’expertise profane
(TRT-5, Etats généraux de la santé, 1998-1999). Celle-ci a permis la recon-
naissance des différents savoirs des malades, du «vivre avec» comme atout
dans l'élaboration d’essais thérapeutiques, par exemple. Une révolu-
tion dans les mentalités s’est des lors opérée. La circulation a sens unique
de l'information vulgarisée des scientifiques vers le malade a laissé place
a l'interaction avec les associations et les malades a partir de la considéra-
tion de l'expérience émanant du terrain. Devenus des interlocuteurs res-
pectés des pouvoirs publics, ils ameénent des idées, des exigences et des
compétences nouvelles conduisant a la reconnaissance de l’expertise
citoyenne en sante.

1.2. La démocratie sanitaire

L'évolution sociétale et technologique induit une plus grande diffusion
des connaissances et des savoirs, et favorise I’émancipation de la popula-
tion qui pose désormais en principe l’autonomisation et la maitrise de son
devenir, méme dans un contexte de maladie chronique. Le citoyen entend
désormais prendre part aux décisions qui le concernent.

La notion de citoyen acteur de santé a émergé en France lors des
Etats généraux de la santé en 1998 et 1999. La loi dite «loi Kouchner »
(projet de loi n° 2002-403, 2002), réaffirmée par l’actuelle ministre de
la Santé, Marisol Touraine, en a lancé le cadre 1égal en définissant la



156  L'engagement de la personne dans les soins de santé et services sociaux

démocratie sanitaire comme «la participation conjointe des profession-
nels, usagers et élus a la définition d'une politique de santé publique afin
d’améliorer le fonctionnement et l’efficacité du systeme de santé»
(Touraine, 2012). Avec la loi du 21 juillet 2009 portant sur la réforme de
I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires (projet de loi
n° 2009-879, 2009), les outils de la démocratie sanitaire ont été renforcés,
et de nouvelles instances mises en place. Dans le cadre particulier de 1'édu-
cation thérapeutique du patient (ETP), la Haute autorité de santé (HAS)
recommande en 2007 de «solliciter les patients, individuellement ou par
leurs associations, lors des phases de conception, de mise en ceuvre et
d’évaluation d'un programme spécifique a une pathologie chronique »
(HAS, 2007, p. 15). De méme, la «loi de modernisation du systeme de
santé» réaffirme et développe le role central des représentants des malades
et des usagers du systeme de santé dans la coconstruction des politiques de
santé (Loi n° 2016-41, 2016). Enfin, le rapport Compagnon sur I’An 1I
de la Démocratie sanitaire émis en 2014 montre également que le concept
vit et se développe (Compagnon, 2014).

D’apres le Collectif interassociatif sur la santé (CISS, 2015), un
regroupement d’associations, la démocratie sanitaire vise une plus grande
implication des citoyens en santé, d'un point de vue tant individuel que
collectif, et se manifeste par:

e 'affirmation de droits individuels pour les citoyens dans leurs usages
du systeme de santé;

e 'affirmation de droits collectifs pour les citoyens et les organisations
dont ils se dotent, dans une triple perspective de représentation
des intéréts des usagers, de coconstruction des actions en santé
et d’alerte;

e le déploiement d’actions mettant les citoyens et les patients en capa-
cité de conquérir leur autonomie, tant dans la relation de soin que
dans le champ de la décision publique en santé;

¢ la reconnaissance de lieux et de processus de décision en santé per-
mettant a tous les acteurs d’exprimer leurs préférences collectives.

En mai 2015, a l'initiative de la Fédération hospitaliere de France
(FHF), du CISS et de I’Ecole des hautes études en santé publique (EHESP),
I'Institut pour la démocratie en santé (IPDS) a été créé et mis en place pour
répondre a certaines dimensions de la formation et de la recherche scien-
tifique dans ce domaine. Soutenu par la ministre de la Santé, I'IPDS se voit
meéme doté de ressources particulieres, prévues dans la loi de financement
de la sécurité sociale pour 2015 (Loi n° 2014-1554, 2014). Ses missions se
déclineront selon trois axes que sont la formation des responsables du
systeme de santé a 'implication citoyenne, la création d’un centre de res-
sources pour regrouper les connaissances sur les expériences prometteuses,
et I'initiation de projets de recherche dans le domaine de la participation
des usagers et des citoyens.
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Née de I'évolution des traitements avec notamment ’autoadminis-
tration de l'insuline dés les années 1930 et la démonstration de l'effet
bénéfique de 'éducation dispensée aux diabétiques au début des années
1970 (Miller et Goldstein, 1972), I'ETP a connu un début de structuration
en 1979 avec l'expérience de Kate Lorig a 'Université Stanford qui met en
place un programme éducatif destiné aux patients (Lorig, 1982). Au début
des années 1980, les initiatives se sont multipliées tout en restant souvent
centrées sur une approche biomédicale. La formation des soignants, en
étant construite autour du seul objectif de la guérison biomédicale,
concourt a maintenir un pouvoir sur le malade.

Le probleme de santé publique que pose 1'augmentation des mala-
dies chroniques vient remettre ce précepte médicocentré en question. Une
relation équitable entre soignant et soigné faite de partage et d’addition
de compétences est désormais de mise (Lacroix, 2007). C’est en partie
grace a la prise en charge revisitée de la personne vivant avec le virus
de I'immunodéficience humaine (VIH)/sida dés les années 1980 qu'une
vision holistique du malade s’est développée, le patient étant considéré
avec toute sa richesse, ses compétences, sa complexité, ses inquiétudes, ses
envies, et non plus seulement comme porteur d'une maladie.

Le processus de I'ETP institue entre autres un bilan des besoins de
départ, nommé «diagnostic éducatif» ou «bilan éducatif partagé ». Il s’agit
d’une étape initiale essentielle et constitue un temps précieux de commu-
nication et d’échanges en toute confiance, qui se conclut par la mise en
place d'une stratégie personnalisée pour atteindre les objectifs propres du
patient en concertation avec le soignant éducateur (HAS, 2007).

1.3. La décision médicale partagée

Le concept de décision médicale partagée constitue un tournant dans la
relation entre médecin et patient (Charles, Whelan et Gatni, 1999). Repo-
sant sur le partage des informations, des données scientifiques détenues
par le médecin, mais également des informations personnelles et le res-
senti du patient, il permet une décision prise en commun, stratégique
ou thérapeutique.

Emanant du principe de démocratie sanitaire appliquée a la relation
de soins, la décision médicale partagée implique aussi une responsabili-
sation de la part du patient. Si le concept peut en effet paraitre révolu-
tionnaire, voire iconoclaste pour certains médecins qui redoutent le
partage de leur «pouvoir», ce changement de statut n’est pas non plus
forcément acceptable par tous les patients. En effet, 1a décision médicale
partagée sous-entend le partage des responsabilités entre les différents
acteurs du soin, incluant le patient. Figurant en France dans les recom-
mandations médicales de plusieurs sociétés savantes, comme celle de la
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rhumatologie (Gaujoux-Viala et al., 2014), la décision médicale partagée
est un exemple de collaboration offrant une autre vision de la relation
entre le médecin et le patient.

Le patient devient codécideur, il s’engage. Son statut de patient ne
le différencie plus de celui de tout citoyen, et la relation a l'autre incluant
I’échange, la réactivité, I'’engagement, le risque également, s’établit alors
dans ce contexte de soins. Pour que cela soit possible, le médecin doit lui
aussi changer sa vision de la relation et de son role. Il n’est plus un déci-
deur isolé mais un écoutant, interagissant et considérant I’autre comme
porteur d'une aide a la prise de décision commune et adaptée.

2. LA COPRODUCTION EN SANTE: NAISSANCE
D'UN BINOME PARTENAIRE

2.1. Latransposition du concept de coproduction
entre professionnels de la santé et patients
dans le modele de Carrier

En nous inspirant du «modele de cadre d’analyse du changement de
culture pour I'implantation d’approches centrées sur les effets» (Carrier
et al., 2015, p. 21), nous proposons une transposition a la coproduction
entre les professionnels de la santé et les patients (figure 8.1).

Comme nous l'avons vu, la coproduction est le résultat d'une
collaboration issue d'un contexte favorable qui repose sur trois piliers
interdépendants:

e la force d’émancipation que représente le mouvement patient;

¢ le changement des mentalités de I’ensemble des parties prenantes,
que ce soit les tutelles, les professionnels de la santé ou les patients;

e le cadre légal qui favorise maintenant une implication significative
des patients et de leurs représentants en santé.

La dynamique globale et cohérente des contours de cette collabo-
ration permet aux deux acteurs de la coproduction de se rapprocher pro-
gressivement et d’associer leur univers pour parvenir a les fusionner
partiellement. Cette nouvelle zone d’'influence partagée est conditionnée
par la volonté commune de collaborer et de coconcevoir des projets. La
coproduction est alors I'aboutissement commun de parcours individuels.

La collaboration peut s’intensifier avec le temps et la coproduction
s’enrichit alors d’une réelle coconception des projets. De la nait le
concept de «bindme partenaire », qui se différencie de la simple collabo-
ration professionnel de la santé/patient par son intensité et sa pérennité
dans le temps. Au sein du bindme, le patient revendique sa position de
«patient expert ».
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FIGURE 8.1.

Représentation de la coproduction professionnel de la santé/patient,
en référence au modele de Carrier
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Source: Carrier et al. (2015).

Notre expérience en ce domaine a été progressive, elle s’est construite
au fur et a mesure des actions a l'initiative de I'un ou de l'autre et est pro-
gressivement devenue une réelle production conjointe. Dans la partie sui-
vante, nous nous attacherons a relater quelques-unes de ces expériences.

2.2. La collaboration a I'initiative du professionnel de la santé

Nous illustrerons par deux exemples des collaborations de professionnels
de la santé et de patients autour de projets en santé: la coconstruction et la
coordination d'un programme d’éducation thérapeutique, et la participa-
tion a un groupe de travail de la Société francaise de rhumatologie (SFR).
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2.2.1. Lacollaboration dans un programme d’éducation thérapeutique
du patient

Les programmes d’ETP sont le plus souvent a l'initiative des équipes
médicales, mais la HAS a recommandé en 2007 'implication du patient a
différentes étapes du processus éducatif (HAS, 2007).

Le concept du patient expert formé a I'ETP a été initialement déve-
loppé par les associations. La collaboration des professionnels de la santé
au comité de pilotage de projets «patient-expert» se poursuit ensuite sur
le terrain de l'action éducative. En effet, les patients experts qui s’im-
pliquent dans les programmes structurés d’ETP deviennent eux aussi édu-
cateurs pour leurs pairs, coproduisent et coaniment des ateliers avec
d’autres intervenants, majoritairement professionnels de la santé (Cohen
et Tropé, 2013).

La mise en place en 2012 de notre binéme a la téte du programme
d’ETP a I'intention des patients atteints de polyarthrite thumatoide (PR)
au centre hospitalier universitaire (CHU) de Montpellier, initialement
dirigé uniquement par le professionnel de la santé¢, a amené des transfor-
mations profondes en termes de logistique et surtout d’approche centrée
sur le patient. Ainsi, il s’en est suivi un renforcement de la personnalisa-
tion et I'implication d'un patient expert formé a ’'ETP, permettant la prise
en compte de problématiques particuliers des patients comme la fatigue,
la souffrance ou la sexualité, alors non listées comme prioritaires par les
professionnels de la santé. L'intégration du patient expert au sein de
I’équipe pluridisciplinaire a permis des échanges et la prise en compte du
savoir expérientiel du patient, 1égitimement revendiqué. L'inclusion
du patient au sein d’'un comité de pilotage organisationnel pour envisager
la conception du programme lui confére un role d’acteur a part entiere,
facilitant sa participation collaborative et sa reconnaissance dans un
milieu qui n’est le sien que par obligation de soins et non par choix pro-
fessionnel. La coconstruction puis la coanimation d’ateliers éducatifs avec
un soignant constituent d’autres points de rencontre pour renforcer la
collaboration et pour approfondir la réflexion née de la confrontation des
deux parties. L'importance des missions qui sont confiées au patient
expert participe a la considération que peuvent lui accorder les différents
membres de I’équipe, et notamment les responsables du programme. La
participation du patient expert a ’évaluation des bénéfices obtenus par les
patients participant au programme est en effet un motif de reconnaissance
par la structure hospitaliere concernée et la communauté scientifique,
ouvrant par ailleurs la voie au patient cochercheur. De plus, notre travail
conjoint de bindme partenaire a permis I'implication d’autres patients
dans le processus en lien avec nous-mémes et d’autres professionnels
de I'équipe.
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Ainsi, la présence d'un patient avec des degrés d’implication variés
engendre une collaboration précieuse (Cohen et Tropé¢, 2013).

222. lacollaboration au sein d’'un groupe de travail
de la Société francaise de rhumatologie

En 2013, la SER a élaboré des recommandations de prise en charge pour
la PR a destination des professionnels de la santé. Pour former le groupe
de travail, un représentant associatif a été associé au groupe d’experts
(Gaujoux-Viala et al., 2014). Sa présence démontre une volonté des pro-
fessionnels de la santé d’ouvrir la voie a la collaboration, méme s'il reste
a trouver un format adapté pour une expression pleine et entiere du
patient, intégrant la reconnaissance de son expertise profane sans attendre
de lui une expertise scientifique. C’est en effet par la complémentarité que
la coproduction prend tout son intérét, et non par le mimétisme.

2.3. Les collaborations a l'initiative de représentants
d'une association de malades

Les initiatives associatives invitant a la participation des professionnels de
la santé sont multiples. La coproduction, comme nous l'avons vu, repose
sur une démarche conjointe de réflexion et de participation. En cela, elle
ne doit pas étre confondue avec une intervention d’expert qui ferait un
travail d’information ou de recherche pour le compte de l’association, en
devenant ainsi I’équivalent d'un «prestataire ».

De plus en plus spécialisés, les représentants associatifs entendent
désormais occuper une place d’experts en équité avec les professionnels
de la santé et jouer ce role dans une démarche altruiste et citoyenne.
Interpellés par les problématiques des malades, ils sont en mesure de pro-
poser une action et de mettre en place un comité de pilotage dans lequel
ils seront eux-mémes actifs et leaders. L'association, ayant la maitrise du
projet, sera d’ailleurs souvent I’organisateur et le financeur. L'impulsion et
la participation du mouvement patient peuvent ainsi se traduire par 1’éla-
boration de concepts, la mise en place d’études et d’enquétes, 1'organi-
sation de groupes de réflexion, la réalisation de brochures, de fiches
pratiques, la rédaction d’articles et la création de supports numériques.

Nous avons développé des collaborations dans des actions a 'initia-
tive de 1’Association nationale de défense contre l'arthrite rhumatoide
(ANDAR). Le bindbme partenaire que nous constituons a permis de soutenir
ces initiatives.
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2.3.1. L'amélioration de la prise en charge des patients atteints
de polyarthrite rhumatoide

L'association a sollicité des professionnels de la santé pour mieux explici-
ter le parcours individuel de soins du patient. Une réflexion collégiale en
a émergé. Loin d'une «simple» revendication associative, il s’est agi
d’améliorer la prise en charge de facon concertée, puisque jugé nécessaire
et réalisable par les deux parties.

Sensibilisée par les témoignages de patients désorientés dans la struc-
ture hospitaliere ot ils recoivent leur traitement en perfusion, I’ANDAR a
réuni en 2013 un comité mixte de patients et de professionnels de la santé.
Ce comité avait pour but de modifier le suivi des personnes atteintes de
PR recevant leur traitement en hopital de jour avec, au final, la recomman-
dation de maintenir une consultation réguliere avec un rhumatologue
qualifié de «référent» et de diffuser une brochure.

2.3.2. La participation au Comité d’étude et de réflexion
sur les biosimilaires en rhumatologie (CERBER)

Créé en 2015, le CERBER a permis de réunir des experts et des représen-
tants associatifs pour déterminer notamment les modalités d'information
vers les patients et paramédicaux sur l'arrivée des biosimilaires, molécules
similaires au médicament de référence dont le brevet est arrivé a terme.

2.3.3. Lavulgarisation des recommandations de prise en charge
de la PR élaborées par la SFR

Ces recommandations, élaborées a 'origine pour les professionnels de la
santé, ont été revisitées en 2014 par un comité mixte patients/soignants
pour étre intelligibles pour les patients. L'objectif de 1’association était en
effet de rendre ces recommandations compréhensibles a tous les malades
désireux de s’'impliquer dans leur parcours de soins.

Ainsi, trois experts de la SFR ont étroitement collaboré avec trois
patients pour produire un texte au vocabulaire accessible a tous. Ce texte
a alors été proposé et soumis a I’évaluation de 660 patients adhérents
d’associations de patients (Gossec, 2015).

2.34. Les outils pédagogiques pour les patients atteints de PR

Des supports pour les patients ont été corédigés par un comité de patients
et de professionnels de la santé. Plusieurs outils ont ainsi été créés: une
collection d’informations sur les problématiques soulevées par la maladie,
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comme l'image de soi ou l'activité physique?, des fiches thérapeutiques en
version Pocket? reprenant les informations sur chaque traitement et les
réponses aux questions les plus fréquentes ainsi que des brochures créées
pour les soignants. Ces brochures visent a les sensibiliser et les accompa-
gner dans leur pratique et leur relation avec les patients sur des themes
reconnus comme essentiels par les malades, mais peu abordés?.

2.3.5. Les autres actions

La collaboration de I'’ANDAR avec des professionnels de la santé a permis
de réaliser des études sur des sujets relatifs au patient citoyen, interagissant
avec l'autre et la société comme le «reste a charge» pour les patients
(Kobelt et al., 2008), la fatigue et la sexualité (Kobelt et al., 2012), et le
travail (Bertin et al., 2016).

Ayant recu un agrément ministériel particulier, l’association se mobi-
lise également dans la représentation des usagers du systeme de santé en
siégeant a différentes commissions hospitaliéres, a des caisses d’assurance-
maladie et a des cliniques, remplissant ainsi un rdle citoyen et une action
essentielle dans la démocratie sanitaire.

Nombre de ces travaux ont conduit a la rédaction d’articles dont
les auteurs sont des professionnels de la santé et des personnes issues de
I'association. La corédaction est une autre démonstration que la frontiére
entre l'univers patient et professionnel de la santé n’est plus infranchis-
sable et qu’un nouveau terrain expérimental commun existe avec ses
propres regles.

Il existe donc autant d’occasions de coproduction que de dimensions
et de contextes dans la vie d’'une personne atteinte d'une maladie chro-
nique. Les réflexions et interventions possibles ne concernent, en effet,
pas seulement la santé physique et le tout médical, mais aussi la santé
affective, sociale, sexuelle et psychique.

2.4. Lacollaboration a l'initiative du binome partenaire

L'intensité de la coproduction entre le professionnel de la santé et le
patient expert inscrite dans le temps améne une proximité et une alliance
permettant de créer des espaces de collaboration intégrant la coconception

2. <http://www.polyarthrite-andar.com/Articule-1-Qu-est-ce-que-la-polyarthrite-
rhumatoide>, consulté le 6 avril 2017.

3. <http://www.polyarthrite-andar.com/Fiches-traitements>, consulté le 6 avril 2017.

4. <http://www.polyarthrite-andar.com/Documents-Specifiques-Soignants-22>, consulté
le 6 avril 2017.
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de projets. Des échanges féconds émergent alors sur le projet, les deux
parties étant sur un pied d’égalité. De cette relation «d’équilibre » nait une
synergie de pensées et d’actions, une fusion des compétences, et non plus
une simple addition. Cette alliance est favorisée par des collaborations
antérieures qui auront permis de développer une connivence intellectuelle
et un respect mutuel permettant la réflexion partagée.

Cette coopération approfondie a été favorisée par deux projets. Le
premier a été un projet pilote sur I'implication de patients experts formés
a I'ETP. A I'initiative de l’association, ce projet a engendré d’autres colla-
borations, renforcant et amplifiant I’échange et le partenariat sans juge-
ment ni a priori. Egalement, les réflexions autour du programme d’ETP
propre a la PR dont nous sommes respectivement responsable et coordon-
nateur ont favorisé la prise de conscience des champs a explorer.

De ces expériences fondatrices d’autres projets sont nés. Ils sont
copensés, coréfléchis, et coproduits, avec ou sans la contribution d’autres
membres patients et professionnels de la santé, et concernent des
domaines variés.

2.4.1. La collaboration autour de I'arthrite juvénile idiopathique (AJI)

En 2015, nous avons développé, en collaboration avec une équipe de
graphistes et programmeurs, le premier jeu vidéo éducatif a destination
des enfants atteints d’arthrite juvénile idiopathique (AJI), intitulé AJIKO
(Cohen et Tropé, 2016).

Parallelement, une vaste étude nationale a débuté, ayant pour objec-
tif d’élaborer un référentiel de compétences a acquérir par les enfants pour
mieux vivre leur AJI (nommée REAJI). Ce référentiel, dont l'idée a été
coproduite par le bindme, est piloté par un comité mixte et repose sur les
données obtenues apres entretiens avec des enfants, leurs proches et des
professionnels de la santé (Cohen et al., 2016).

2.4.2. Les productions et communications scientifiques

¢ Co-intervention avec également une sexologue pour des rhumatologues
libéraux sur la sexualité des patients atteints de PR;

e enseignement sur le module de la démocratie sanitaire dans le
cadre du diplome universitaire des infirmieres en rhumatologie
dont le sujet et la préparation sont directement en lien avec la
coproduction;

e corédaction d’articles (Cohen et al., 2013), d’affiches (Cohen et al.,
2014; Tropé et al., 2014) et d’'interventions avec contribution égale.
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3. UNE DISCUSSION

Expérience singuliere qui émane d’un contexte global en lien avec un
environnement favorable, notre parcours pourrait étre le témoignage
d’'une nouvelle fagon de travailler ensemble. Ce partage d’expérience sur
le modele du bindme peut inspirer d’autres acteurs et permettre éven-
tuellement a des personnes impliquées dans des relations de ce type de
légitimer leur démarche en prenant conscience de sa valeur.

Expérimenter le fonctionnement du bindme partenaire nous a
permis d’appréhender changements de points de vue, ressentis de chacun
et réflexion sur le nouvel ensemble que nous formons.

N’ayant pas trouvé de littérature se rapportant précisément a ce
concept de bindOme partenaire, qui de ce fait le définit comme nouveau,
nous relaterons d’autres expériences de collaborations entre patients et
professionnels de la santé amenant a des coproductions remarquables.

3.1. Lanalyse des vécus du partenariat en bindme

Nous avons adopté une démarche phénoménologique pour décrire des
faits vécus par les deux auteurs sans nous rattacher a quelque concept ou
théorie préconcus.

3.1.1. Du céteé du professionnel de la santé

La coproduction est, de toute évidence, la découverte du monde associatif
dont le fonctionnement est basé sur le dévouement, I’entraide et la soli-
darité. A l'occasion de rencontres locales ou nationales, la discussion
directe permet de mieux appréhender le quotidien des patients atteints de
maladie chronique. Ces rencontres sont probablement en partie a 1'origine
du sentiment d’une perception accrue de leurs souffrances, mais également
de leur capacité quasi martiale a faire face.

L'empathie acquise par I'implication en ETP se trouve alors renfor-
cée. La recherche de solutions médicosociales au plus proche des préoccu-
pations du patient, et pas seulement biomédicales, est pleinement intégrée
dans la pratique systématique de la médecine. Globalement, davantage
d’écoute est donnée aux difficultés personnelles du patient.

Il y a également une prise de conscience et une sensibilité a une autre
dimension, celle du vécu du patient. L'impression de traverser une fron-
tiere au-dela de la relation de soins classique crée un rapprochement avec
le patient, mais va également de pair avec I'éloignement de son monde
originel de médecin. Le décalage avec ses pairs se fait ressentir rapidement
par le langage adopté, le temps dévolu au patient, la prise en compte de
ses préoccupations, les choix organisationnels et le positionnement.
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Outre I'investissement et les conseils que I’'on peut donner a la struc-
ture associative, la collaboration elle-méme devient systématique pour
tout sujet se rapportant au vécu des patients. De méme, l'analyse et la
présentation de résultats scientifiques paraissent incompletes sans la par-
ticipation du partenaire associatif. Cette proximité amene a concevoir
ensemble des projets consacrés aux préoccupations premieres du patient,
qui s’€loignent des études standardisées d’'une médecine de plus en plus
«protocolisée », statistique, mathématique et au final, déshumanisée.

3.1.2. Du cété du patient expert

Les réticences a la coproduction sont majoritairement mises au passif
des professionnels de la santé, mais il serait judicieux de revenir sur les
motivations et les craintes du c6té du patient.

La recherche d’'une certaine légitimité vis-a-vis du corps médical a
travers la collaboration peut constituer une stratégie de développement
d’une association qui, en s’appuyant sur des équipes de soins, se garantit
un relais promotionnel aupres des patients.

Nécessaire a I’existence méme d’une association, cette démarche non
commerciale peut constituer un frein pour un professionnel de la santé
peu familier avec le fonctionnement d’une telle structure, qui ne per-
cevrait pas son caractére humaniste et d’intérét général. L'axe de la
coproduction peut alors modifier positivement sa vision des structures
associatives. Instaurer une relation privilégiée de travail avec un objectif
atfiché permet la congruence indispensable a une coproduction réussie.

La présence affirmée d'un professionnel de la santé peut aussi géné-
rer une inquiétude quant a une hypothétique ingérence, rappelant le
contexte ancien ou les associations étaient dirigées par des professionnels
de la santé aux pleins pouvoirs. Certains mouvements patients reven-
diquent, peut-étre par exces, une capacité d’autoproduction avec une par-
ticipation mineure des professionnels de la santé, ce qui constitue
également un frein tout aussi fort a la coproduction. Si la considération
qui leur est donnée s’arréte a une prestation hautement qualifiée, le
fondement et I'intérét de ce concept prometteur ne seront pas pergus.

Expérimenter la collaboration privilégiée avec un professionnel de
la santé permet d’appréhender les limites qu’il peut rencontrer dans son
exercice. La liberté associative dans son expression, la mise en place
de projet et la disponibilité ne sont pas forcément partagées. Un profes-
sionnel de la santé a en effet des obligations, des comptes a rendre, une
déontologie a respecter qui sont autant de barrieres a 1’agir.
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L'expérience d’'une réflexion et d’'une action bicéphales constitue
une ouverture d’esprit, un étonnant systeme d’apprentissage a double sens
qui permet de se sentir utile et 1égitime individuellement en devenant un
¢lément essentiel d'un tout.

3.1.3. Les réflexions communes du binéme partenaire sur lui-méme

Le partage et I’échange des savoirs sont source d’enrichissement person-
nel. Notre expérience est aussi un encouragement et une assurance acquise
pour poursuivre dans cette voie et promouvoir cette autre facon de penser
les soins et la relation avec le patient. La sensation d’avoir une vision
globale plus pertinente est ressentie. La distance prise par rapport aux
discussions politiques ou stratégiques loin des préoccupations du patient
renforce la propension a se centrer sur I’essentiel, la personne. Par ailleurs,
la coproduction donne le sentiment d’exister a part entiere avec un mode
de fonctionnement original, plus efficace et potentiellement reconnu.
Cette reconnaissance passe par des communications scientifiques ou ins-
titutionnelles orales et écrites. A ce sujet, il est intéressant de noter qu’une
réflexion sur la place de chacun des orateurs et auteurs est menée dans
un souci de représentation équitable a 1'image du bindme. La pérennité
de cette collaboration est en effet basée sur le respect, la transparence,
I’honnéteté et I'équilibre dans la valorisation.

Des interrogations se font tout de méme jour comme certains cas de
conscience, rappelant la fragilité de toute collaboration. Le concept de
«bindme partenaire » représente-t-il un moyen de sortir du rang dans une
épreuve de force contre un systéme établi? L'impression d’une lutte per-
manente pour convaincre de l'intérét de ce type de collaboration alimente
cette interrogation. N’est-ce pas la volonté de trouver son identité propre
en poursuivant un chemin sans influence extérieure au bindme ? Paralle-
lement, le travail en duo, pleinement autonome, et la production d’idées
sans censure apportent une liberté bénéfique, voire salvatrice. Intrinseque-
ment, le recours quasi systématique a I’autre renvoie a la notion de dépen-
dance quant a la possibilité d’exister, de penser et de construire en dehors
du bindme. Il est important que les personnes fortement impliquées dans
la coconstruction ne s’enferment pas et poursuivent des projets en créant
d’autres collaborations connexes.

Enfin, ce partenariat rappelle que chacun des acteurs, patient et pro-
fessionnel de la santé, est aux prises avec ses dimensions personnelles, son
vécu, ses faiblesses et ses limites. Il s’agit en effet, dans un contexte parti-
culier, d'une rencontre humaine, pérenne mais également avec des aléas,
des fluctuations et des doutes.
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3.2. Les autres expériences de collaborations
patient/professionnel de la santé

Afin d’illustrer notre approche qui s’avere originale sans autre référence
propre a ce type d’expérience rapportée dans la littérature, nous évoque-
rons trois cas particulierement originaux qui s’inscrivent dans l'esprit du
bindme partenaire et se placent dans le cadre d’analyse de la coproduction
patient/professionnel de la santé.

32.1. Lefablab

Décliné dans le domaine de la santé, le fab lab (contraction de 1’anglais
fabrication laboratory) est un exemple de coproduction qui consiste a pro-
poser une ressource communautaire dans le but d’aboutir a la création
collaborative d’objets basés sur la technologie numérique. La fabrication
de protheses est une des possibilités qu’offre le fab lab, et la rencontre
entre des personnes concernées par le handicap et des ingénieurs permet
le partage de connaissances. Le concept de «handicapowerment» par I’amé-
lioration de 1'image de soi liée a 'implication de la personne handicapée
a d’ailleurs été évoqué (Bionico, 2015).

322 Le «modele de Montréal »

Depuis 2010, la Faculté de médecine de I'Université de Montréal a déve-
loppé un partenariat entre les patients et les professionnels de la santé,
faisant un pont entre savoirs expérientiels et savoirs scientifiques, rendant
le patient incontournable pour les décisions qui le concernent, mais aussi
celles qui touchent a l'organisation des soins en général. L'originalité de
cette action tient particulierement a son aspect systématique qui marque
une évolution considérable dans la collaboration souvent marginale entre
les professionnels de la santé et les patients, un modele que toutes les
personnes convaincues par la coproduction voudraient voir se développer
plus largement (Pomey et al., 2015).

3.2.3. Lintégration de patients dans le comité de lecture
de revues scientifiques

Tout aussi avant-gardiste, la revue médicale British Journal of Medicine a
intégré des patients dans son comité de lecture et encouragé les auteurs a
les impliquer dans leurs travaux de recherche en plébiscitant, par ailleurs,
leur place de coauteur. Cette remarquable prise de position doit son appli-
cation a l’éditrice chargée des relations patients, Tessa Richards, qui a
mesuré l'apport du savoir expérientiel lors de son épreuve contre un
cancer (Richards et Godlee, 2014).
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La coproduction est un mouvement dépendant des acteurs et des
institutions concernés. Le processus demande du temps, suivant paralle-
lement 1'évolution lente mais inéluctable des mentalités et des représen-
tations du soignant et du patient dans un monde en mutation constante.
La coopération doit ainsi étre considérée comme un principe humain
s’appliquant au-dela de la relation de soins. Implicitement liée a la révo-
lution de l'empowerment patient qui rééquilibre la relation aux soignants,
et inévitablement la posture méme de ces derniers, la coopération est un
bouleversement avec une nouvelle regle du jeu que tous ne sont pas
encore préts a suivre. L'équilibre harmonieux et délicat a obtenir doit
s’accommoder des différentes personnalités en présence qui peuvent se
figer ou évoluer. Ainsi, le soignant paternaliste décidera de s’ouvrir a la
coproduction, ou au moins de lui réserver une certaine bienveillance s’il
ne s’y implique pas directement, mais il pourra aussi, par crainte de perdre
son statut de savant, rester réfractaire ou indifférent. Le patient de son
cOté ne se sentira pas toujours légitime ou désireux d’entrer dans cette
relation particuliére et préférera le statut de patient passif restant dans la
position d’inactivité opérationnelle ou réflexive. Des personnalités d’ex-
ception, comme le patient aux compétences universitaires et scientifiques
de méme que le médecin devenant patient (Richards, 2013), ou le patient
devenant médecin (Khan, 2000), sont autant de profils atypiques qui
demanderont une certaine adaptation pour une coproduction réussie.

L’alliance se fera entre des personnes arrivant a dépasser leurs réti-
cences, sans faux partage ou fausse collaboration, ou finalement l'une des
deux s'imposerait en laissant croire a 'autre la réalité d'un partage.

CONCLUSION

Si la coproduction constitue une autre facon de penser la relation entre
patient et professionnel de la santé, le bindme partenaire pourrait donc en
étre sa représentation identitaire et la coopération, son mode fonctionnel.

En recherchant la signification de la coopération, nous avons
découvert que la définition qui traduisait le mieux notre vision était celle
proposée par I’encyclopédie en ligne Wikipédia, source pourtant non uni-
versitaire. Il est en effet intéressant de noter que celle-ci s’appuie sur un
modele participatif et se définit comme une encyclopédie collaborative.
Selon cette encyclopédie en ligne,

[1]a coopération décrit un état d’esprit et un mode de comportement ou les

individus conduisent leurs relations et leurs échanges d’'une maniere non

conflictuelle ou non concurrentielle, en cherchant les modalités appropriées
pour analyser ensemble et de facon partagée les situations et collaborer dans

le méme esprit pour parvenir a des fins communes ou acceptables par tous
(Wikipédia, 2016).
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A l'opposé du malade passif sans implication dans un systéme de
soins dans lequel il erre, le patient actif voit son statut en pleine mutation
avec des compétences variées, reconnues et commencant a etre exploitées.
L'équilibre fonctionnel avec le professionnel de la santé repose sur I’humi-
lité de chacun et la conscience d'une synergie et non d'une substitution
de roles.

La pérennité et le déploiement du concept de «bindme partenaire »
ne pourront se faire sans la volonté d’engagement résolu des personnes
dans cette démarche encore originale.
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CE QUI NOUS RASSEMBLE, CONSIDERER LEXPERIENCE
DU PATIENT ET DE SES PROCHES
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Les patients ont beaucoup a nous
apprendre de leur expérience.
Planification stratégique CHUS 2012-2015

Nous observons une mouvance commune a plusieurs pays ou 'on che-
mine d’une culture «d’usager passif» a une culture «d’usager actif», soit
un usager qui a des ressources, a qui on fait de la place comme personne
et qui pose des questions, participe a sa santé, a son bien-étre, etc. (Wolf
et al., 2014). L'essor d’organismes tels que le Beryl Institute (Wolf et al.,
2014) ou le Picker Institute (2008) témoigne de ce changement.
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Pour étre considérée, 1'expérience patient doit tout d’abord étre
captée. De plus en plus de liens sont mis en évidence entre la prise en
considération de 'expérience patient et I’amélioration des résultats cli-
niques ainsi que de la sécurité des soins (Baker, 2014; Doyle, Lennox et
Bell, 2013; Organisation mondiale de la santé [OMS], s.d.). Ces liens
amenent différents auteurs a encourager les établissements de santé et de
services sociaux a considérer I'expérience patient en tant qu’information
stratégique a croiser avec les données cliniques et économiques (Foster,
2010; Graban, 2011; Platt, 2016; Staniszewska et Churchill, 2014). Dans
la méme dynamique, certains organismes de régulation externe de la qua-
lité, tels qu’Agrément Canada et la Haute autorité de santé (HAS) en
France, accentuent la valorisation du role des usagers et des proches dans
la qualité et la sécurité des soins et services (Agrément Canada, 2015;
Ministére des Affaires sociales et de la Santé [France], 2013). C’est égale-
ment le cas du National Health Service (NHS), le systeme de santé du
Royaume-Uni (NHS, 2010).

Quels sont les aspects de I’expérience des patients et de leurs proches
a mettre en valeur pour renforcer et améliorer la qualité des services?
Comment capter cette expérience? Comment transformer la relation
entre soignants et patients pour faire plus de place a ces derniers? Quelles
sont les compétences et comportements attendus a renforcer chez les
patients, chez les intervenants et les gestionnaires? Quelles stratégies
déployer afin de faire évoluer I’ensemble de I’organisation ? L'objectif de ce
chapitre est de rendre compte de 'expérimentation d’une approche de
prise en considération de 'expérience du patient dans un contexte hospi-
talier, selon le point de vue d'une équipe qui a participé a soutenir 'en-
semble des étapes de cette démarche. Ce point de vue permet de poser un
regard sur un processus d’accompagnement pas a pas d’'un changement
de culture. Le récit de cette approche concrete et toujours effective contri-
bue a la réflexion, principalement sur la dimension de la valorisation des
savoirs d’expérience dans le double triptyque présenté par Carrier en
introduction a cet ouvrage collectif. Nous débutons par une présentation
sommaire de 1’évolution de cette expérimentation a partir des premieres
initiatives jusqu’au développement d’une approche plus formalisée. Les
diverses stratégies de déploiement sont ensuite abordées. Quelques leviers
et défis rencontrés dans le processus d’implantation sont ensuite mis en
lumieére. Pour terminer, quelques perspectives sont abordées dans le
contexte de l'entrée en vigueur au Québec en avril 2015 du projet de loi
n° 10, visant a réorganiser et a regrouper les divers établissements de
santé et de services sociaux, considérer 1’expérience des usagers, de leurs
proches et de la population demeure essentiel. Dans le texte, les mots
usager et patient ont le méme sens et désignent les bénéficiaires des services
au sens large. Ces mots incluent également les proches aidants.
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Avant d’étre intégré au Centre intégré universitaire de santé et de
services sociaux de 1'Estrie-Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke
(CIUSSS de I'Estrie-CHUS) le 1¢r avril 2015, le CHUS comptait plus de
6 000 employés, avec un budget dépassant les 500 millions de dollars,
pour assurer des soins et services allant de la 17 a la 4¢ ligne. C’est dans
ce contexte que le CHUS a développé et implanté transversalement, a
partir de 2008, une approche de prise en considération de l’expérience
patient pilotée par la Direction de la qualité, planification, évaluation
et performance.

1. EXPERIENCE PATIENT : DEFINITIONS ET COMPOSANTES

L'engouement scientifique et pratique pour l’expérience patient est mis en
évidence par une récente recension des écrits qui dénombre 18 définitions
ayant une plus ou moins grande parenté avec ce «construit» (Wolf et al.,
2014). Nous reprennons les cinq concepts clés inspirés des travaux du
Beryl Institute (Wolf, 2015): une expérience émotionnelle et physique
vécue; I'importance des interactions interpersonnelles; une expérience
liée a 'ensemble du continuum de soins et services; I'influence de I'orga-
nisation et de sa culture; I'importance du partenariat et de '’engagement
des patients.

De la méme facon que les intervenants et gestionnaires du Réseau
de la santé et des services sociaux ont un regard d’expert dans leur
domaine, les usagers possédent aussi une expertise, complémentaire et
nécessaire. Ils sont ainsi les experts de leur expérience: ce sont eux qui
vivent au quotidien leur condition sociale, de santé et de bien-étre. Ce
sont les seuls qui expérimentent les trajectoires de soins et de services a
I'intérieur et hors du Réseau de la santé et des services sociaux. Ce sont
eux qui vivent les émotions d’inquiétude, d’espérance, de solitude, de
satisfaction, etc., liées a leur état. Ce sont eux qui peuvent formuler leurs
besoins liés a leur expérience et ce qu’ils comprennent des facons de
prendre soin d’eux dans la mesure de leurs capacités. Ce sont eux qui
définissent leur projet de vie. Ce sont généralement eux, ou leurs proches,
qui prennent des décisions éclairées a partir des informations qui leur sont
fournies, pour assurer ou améliorer leur santé et leur bien-étre.

Au regard de cette réalité, le CHUS définit I'expérience patient
comme un savoir issu de la combinaison des perceptions et des faits réels
vécus par le patient et ses proches, lors d’interactions cliniques et non
cliniques, tout au long de sa trajectoire de soins (Raymackers, 2016). Ce
savoir permet aux patients de jouer un role complémentaire a 1’expertise
des soignants, comme acteur clé de leur santé, de leur bien-étre, de leur
sécurité, tant dans leurs soins et services que dans les autres aspects de
leur vie. Cette définition reconnait 'expérience du patient comme un
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concept multidimensionnel regroupant différentes composantes. Elle
englobe, d'une part, des composantes fonctionnelles telles que I'efficacité,
le renforcement de son pouvoir d’agir (empowerment), la compréhension
des moyens pour prendre soin de soi et des prochaines étapes de la tra-
jectoire, la coordination et l'environnement de soins. D’autre part, des
composantes relationnelles sont incluses, telles que le soutien émotionnel,
la participation des patients et des proches et la communication (Picker
Institute, 2013).

L'établissement a besoin de considérer I’expérience des patients afin
de renforcer et d’améliorer la qualité des soins et services (Doyle, Lennox
et Bell, 2013) en termes d’accessibilité, de sécurité, de continuité, d’ap-
proche attentive et d’efficience. Les savoirs des patients doivent de ce fait
étre reconnus, pris en compte et mis a contribution dans la relation cli-
nique, et également dans l'organisation des soins et services. Ce dialogue
des savoirs complémentaires est nécessaire a tous les niveaux de 1’établis-
sement. Cette conception de l’expérience patient est compatible avec
divers modeles de gestion d’établissement de santé et de services sociaux,
tels que I'approche Planetree, centrée sur les personnes — employés, patients
et proches (Frampton, Charmel et Guastello, 2013), ou le Lean Healthcare
valorisant la «voix des clients» (Barnas, 2014).

2. LES PREMIERS DEVELOPPEMENTS ET L'EVOLUTION

Le développement et 'implantation de 'approche expérience patient au
CHUS évoluent de fagon itérative, dans un processus de coproduction,
en interpellant plusieurs acteurs de différents niveaux hiérarchiques, stra-
tégiques, tactiques et opérationnels. La figure 9.1 présente que le proces-
sus passe initialement par des avancées au fil d’occasions bottom-up plus
spontanées, pour évoluer vers des démarches plus formalisées intégrées
aux structures.

2.1. Une premiére étape: écouter la voix des patients a travers
les enquétes de satisfaction

Comme c’est fréquemment le cas dans d’autres établissements (Luxford et
Sutton, 2014), les premieres initiatives structurées sont le fruit de 'expé-
rimentation de différentes méthodes pour capter la satisfaction des usagers
afin améliorer la qualité des services. Les premieres démarches menées au
CHUS font écho a une pression externe: un organisme d’accréditation,
Agrément Canada, qui demande a 1'établissement d’évaluer la satisfaction
des patients par 'entremise d’un questionnaire global. L'échantillon pres-
crit est d’environ 1000 patients hospitalisés, tous secteurs confondus. Le
choix de la méthodologie de collecte releve de I’établissement, qui choisit
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FIGURE 9.1.

Evolution du niveau d'intégration de I'expérience patient
dans les démarches organisationnelles

= Modele participation des usagers
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percue intégrée au
cycle de gestion

Source: Marquis, Raymackers et Marceau (2015).

plutot des sondages récurrents, ciblés par secteur. Pour ces premieres éva-
luations, le CHUS a opté pour un échantillon de 1500 patients, répartis a
travers 40 questionnaires déployés dans les unités d’hospitalisation
(chirurgie, oncologie, etc.) et dans plusieurs services ambulatoires (urgence,
endoscopie, etc.).

La reconnaissance des savoirs d’expérience a ensuite passé par l'arri-
mage et le partenariat avec les parties prenantes afin de leur donner un
sens et d’en augmenter les effets au sein des structures organisationnelles
du CHUS. Parmi les éléments clés de cette phase de reconnaissance, il y a:
1) le partenariat avec le comité des usagers; 2) la planification stratégique
2012-2015; et 3) I'arrimage avec le nouveau modele de performance.

2.2. Le début des partenariats avec le comité des usagers

Un partenariat a été développé lorsque le comité des usagers a manifesté
son intérét quant a I’évaluation de 'expérience patient. Son mandat légal,
qui lui est attribué par le chapitre S-4.2 article 212 de la Loi sur les services
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de santé et les services sociaux (MSSS, 2012b), inclut un volet d’évaluation
de la satisfaction des usagers. Cet intérét partagé a l'intérieur de mandats
distincts donna lieu a un premier sondage réalisé en commun aupres des
patients dans les salles d’attente a l'urgence. Les résultats obtenus ont été
présentés au conseil d’administration et les principales recommandations
ont fait 'objet d'un plan d’action.

Ce positionnement du comité des usagers comme partenaire du
CHUS a ensuite mené a réaliser un projet conjoint d’évaluation des besoins
en soins spirituels des usagers hospitalisés. Au-dela d'un intérét réciproque
a mieux répondre aux besoins des patients et d'un fort désir de travailler
en partenariat, c’est également I’occasion d’explorer plus loin les zones
communes et distinctes d’'intéréts et de roles de chacun. Les résultats du
rapport se sont révélés porteurs. Les recommandations du rapport ont
guidé la réorganisation du service de soins spirituels. Par exemple, elles
ont guidé la mise a jour de 1'offre de service pour mieux répondre a 1’éven-
tail de besoins spirituels religieux et non religieux des usagers. Elles ont
également orienté la réorganisation des ressources pour mieux répondre
aux besoins (p. ex. plus d’intervenants en soins spirituels dans les secteurs
ou les usagers expriment plus de besoins).

Trois principaux facteurs de succes se dégagent de ces démarches:
1) I’énergie mutuelle consacrée pour apprendre a se connaitre; 2) une
collaboration dans le respect des mandats respectifs; et 3) 'importance
d’entretenir des liens de confiance entre le comité des usagers, la Direction
de la qualité et les secteurs cliniques. L'exemplarité comportementale du
président du comité des usagers et de la directrice de la qualité dans ce
rapprochement a contribué a batir les fondements d'un partenariat. Par
exemple, la participation réguliere de la directrice de la qualité aux ren-
contres du comité des usagers de méme que les échanges réguliers entre
le président du comité des usagers et les membres de 1'organisation. Le
comité des usagers a ensuite fait le choix d’inclure la notion de partenariat
avec le CHUS comme un élément central de sa planification stratégique.
Ces démarches lui valurent de gagner en 2014 le prix Comité de ’année
décerné par le Regroupement provincial des comités des usagers (RPCU).

23. La planification stratégique 2012-2015

Lors de la planification stratégique 2012-2015 réalisée par le conseil
d’administration et articulée par I’équipe de direction du CHUS, le posi-
tionnement de l’expérience patient a été réfléchi. La participation des
patients et de leurs proches a explicitement été mise de l’avant, tout
comme celle des intervenants, des gestionnaires et des partenaires, comme
levier pour atteindre les objectifs de la planification stratégique.
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2.4. Larrimage avec le nouveau modele de performance

Simultanément, d'importants efforts dans le domaine stratégique ont été
déployés par 1’équipe de direction pour actualiser et implanter le modele
de performance de l'organisation du CHUS. Ce modele de performance
organisationnelle, implanté jusqu’a son intégration dans le CIUSSS de
I’Estrie-CHUS, est fondé sur I'équilibre dynamique entre quatre compo-
santes: les patients, les processus, les pratiques (ressources humaines) et les
ressources (financieres, informationnelles et matérielles) (Rondeau et
Bareil, 2010). Inspiré du principe de Balanced Scorecard (Kaplan et Norton,
1996), ce modele permet de soutenir la prise de décision, de traduire la
stratégie en un ensemble équilibré d’objectifs concrets, d’indicateurs de
performance et de diffusion intégrée des orientations, en tenant compte
des effets sur chacune des composantes. C’est donc un élargissement de la
conception de la performance, centrée historiquement sur l’aspect de per-
formance financiere, vers un équilibre dynamique entre plusieurs compo-
santes, parmi lesquelles I’expérience usager tient une place a part entiére.
Un systeme de performance du CHUS a ensuite été développé afin de
déployer ce modele de performance a travers toute la cascade hiérarchique.
Cela a entre autres permis la mise en place de tournées de direction ou
gemba (Womack, 2011). Sous forme de visites semi-structurées dans les
secteurs, 'objectif de ces tournées de direction était de permettre aux
directeurs de mieux comprendre 1'expérience des patients et des employés
de méme que les processus. Egalement, des indicateurs expérience patient
ont été intégrés a travers la cascade hiérarchique afin d’orienter les efforts
d’amélioration continue a valeur ajoutée pour le patient et ses proches
(voir le point 3.6, Le déploiement d’un systéme de mesure et l'utilisation de la
qualité percue intégrée). Ainsi, I'approche s’est graduellement déployée,
d'une dynamique bottom-up a une combinaison top-down/bottom-up2.

Cette évolution de la reconnaissance des savoirs expérientiels est
donc caractérisée par l'organisation des savoirs et la mise en place gra-
duelle de mécanismes formels pour renforcer et améliorer la qualité des
soins et services.

3. COMMENT CONSIDERER L'EXPERIENCE PATIENT ?

Le déploiement de cette approche de prise en compte de l'expérience
patient possede une dimension multistratégique qui repose notamment
sur un modele de participation de 1'usager et des outils formalisés.

2. Bottom-up: mouvement partant du niveau opérationnel et se dirigeant vers les niveaux
tactiques et stratégiques. Top-down: mouvement partant du niveau stratégique et se
dirigeant vers les niveaux tactiques et opérationnels.
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3.1. Le modele de participation de lI'usager

Un ensemble croissant de données montre que 1’engagement des usagers
et de leurs proches est lié a une plus grande satisfaction (Canadian Medical
Protective Association [CMPA], 2012) ainsi qu’a une meilleure santé et qua-
lité de vie (Doyle, Lennox et Bell, 2013; Frampton, Charmel et Guastello,
2013). La Fondation canadienne pour I"amélioration des services de santé
(Denis et al., 2011) place d’ailleurs la mobilisation des usagers et des
citoyens ainsi qu'un Réseau de la santé et des services sociaux orientant
ses services autour de leurs besoins comme des composantes essentielles
a I'amélioration des services de santé.

Apres avoir concrétisé plusieurs initiatives dans différents contextes
cliniques et non cliniques, le CHUS et son comité des usagers ont copro-
duit un modele pour formaliser les efforts fournis et ceux a faire. Ce
modele concerne la prise en considération du regard du patient tant dans
la prestation des services que dans leur organisation. Le modele de parti-
cipation des patients et des proches présenté a la figure 9.2 distingue ces
deux dimensions et les situe sur un continuum de participation (Santé
Canada, 2000).

D’une part, le patient peut collaborer a renforcer et a améliorer
I'organisation des soins et services. Par exemple, il peut remplir un ques-
tionnaire, commenter I’enseignement recu, contribuer a la révision d'un
processus tel que celui de I'admission, ou encore étre membre d'un comité
de coordination. D’autre part, ce modele valorise également la participa-
tion du patient dans ses soins et services comme porte d’entrée a la consi-
dération de son expérience en tant qu’acteur clé de sa santé et de son
bien-étre. 11 y contribue, entre autres, en questionnant les professionnels
sur sa médication, en dialoguant pour définir ses préférences pour le
retour a la maison ou en participant a 1'élaboration de son plan d’inter-
vention interdisciplinaire (Malherbe, Rocchetti et Boire-Lavigne, 2007).
L'usager contribue a sa sécurité, par exemple en nommant qu’il a recu des
informations contradictoires ou qu’il a remarqué un changement dans le
médicament a prendre.

Les clienteles et les services offerts par I’organisation sont multiples.
Les facons de considérer I’expérience des usagers le sont également. Le
type et l'intensité de la participation peuvent ainsi varier. Selon la situa-
tion et les besoins, 1'usager et ses proches peuvent jouer différents roles,
comme illustré par le continuum de participation (Santé Canada, 2000)
dans la figure 9.2. Les intervenants renforcent le pouvoir d’agir de 1'usager
de diverses facons: 1) informer les usagers; 2) étre a leur écoute; 3) consul-
ter les usagers; ou encore 4) engager 'usager, notamment dans les proces-
sus de décision. Chacun des niveaux de participation possede des avantages
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et des inconvénients selon le contexte. Il est donc requis d’élaborer une
stratégie pouvant allier différents moyens de participation, tout en consi-
dérant le contexte de la démarche concernée, ses objectifs et ses contraintes.

Ce cadre conceptuel permet d’utiliser un langage commun a travers
I'organisation pour parler de la participation du patient. Du point de vue
de I'évolution de la culture, il permet aux gestionnaires et aux équipes de
se situer dans leurs pratiques de considération de l’expérience des patients
et d’élargir les perspectives pour en adopter de nouvelles. Par exemple, a
la question: «Faites-vous participer les patients dans leurs soins? Si oui,
comment?», une réponse commune est: «Oui, on les fait participer, on
leur remet des dépliants.» L'information est un bon point de départ, mais
il peut étre requis de choisir des stratégies plus avancées dans le continuum
de participation pour des services de meilleure qualité. Il est important de
noter que la voie de la participation du patient — tant dans les services que
dans leur organisation — est un moyen choisi pour cheminer vers le ren-
forcement d'un plus grand pouvoir d’agir (empowerment) et d’'une plus
grande personnalisation des soins et services. Cela pour ultimement mieux
répondre aux besoins de la population desservie par l’établissement avec
une utilisation judicieuse des ressources.

Les moyens pour actualiser la participation du patient dans la pres-
tation des soins et services sont déclinés a géométrie variable selon les
particularités des secteurs. Plusieurs éléments transversaux inhérents au
volet patient collaborateur dans 1'organisation des services ont mené a une
plus grande formalisation des pratiques.

3.2. La modélisation d'un processus de participation d'usagers
dans l'organisation des services

L'objectif ultime du modele de participation est de favoriser des services
de qualité qui s'adaptent et répondent aux besoins des patients. Les deux
volets de participation sont ainsi interreliés: les services doivent se donner
avec la participation des usagers. Pour ce faire, on a besoin d’agir avec eux,
donc notamment de les faire participer dans 1'organisation des services.
Cela signifie que la participation d’usagers dans 1’organisation des services
n’est pas une finalité en soi, mais un des moyens de contribuer a une
meilleure performance. La littérature pointe vers la valeur ajoutée a suivre
un processus suivant des étapes précises pour plus de succes de I'implan-
tation d'un changement (Collerette, Delisle et Perron, 2004 ; Lescarbeau,
Payette et St-Arnaud, 2003). C’est dans cette perspective que le processus
usager collaborateur présenté a la figure 9.3 a été développé afin de soute-
nir une participation a valeur ajoutée d’usagers dans l'organisation des
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services. Basé sur des processus de consultation éprouvés (Bloch, 2000;
Lescarbeau, Payette et St-Arnaud, 2003), il comporte six étapes, qui com-
mencent par 'expression d'un besoin par une €quipe et se terminent par
une évaluation de la démarche. A chacune des étapes se situent des actions
qui contribuent a la mise en place de conditions de succes. Par exemple,
une entente de participation est mutuellement signée par 1'usager et le
responsable de la démarche. Cela permet a I'usager de prendre une déci-
sion libre et éclairée concernant sa participation et de bien en connaitre
les contours (p. ex. garder I'information privilégi¢e confidentielle). L'en-
tente permet €galement au responsable de clarifier ses besoins et ce a quoi
il s’engage pour la participation de l'usager. C’est ainsi une occasion
concrete de dialogue pour développer une compréhension commune des
rOles et contributions de chacun.

Ce processus soutient la mise en place de conditions de succes dans
diverses démarches (tableau 9.1). Les sources de recrutement d’usagers
sont variées: comité des usagers, associations, secteurs cliniques et usagers
collaborateurs faisant partie d'une banque de patients. Cette derniére
source a été mise sur pied en partenariat avec le comité des usagers afin
de répondre aux profils précis requis (p. ex. femme enceinte, patient en
soins aigus).

Tout en recrutant et en préparant plusieurs usagers intéressés a
contribuer au sein de comités et de groupes de travail, le CHUS identifie
et forme une dizaine de membres de son personnel pour devenir des
«agents multiplicateurs», chargés de déployer 'approche expérience
patient a méme leurs fonctions. Ces agents multiplicateurs sont déter-
minés en fonction des grandes priorités organisationnelles. Le soutien
externe de la Direction collaboration et partenariat patient (DCPP) de
I’Université de Montréal (DCPP, 2014) est précieux a cet égard afin de
reconnaitre et de formaliser ces contributions. Un éventail varié d’ins-
tances récurrentes ou ponctuelles s’actualise également avec la participa-
tion de patients. On peut citer le conseil d’administration du CHUS; la
table de concertation en éthique du Conseil des médecins, dentistes et
pharmaciens; le comité directeur et la formation des accompagnateurs
du systeme de performance; la révision de 'enseignement, notamment
aux patients en chimiothérapie ou en chirurgie bariatrique; le programme
de formation au personnel du continuum AVC (accident vasculaire céré-
bral); les activités d’orientation des nouveaux employés et étudiants; le
comité de sélection des projets du Fonds Brigitte-Perreault de la Fonda-
tion du CHUS, spécialement dévoué a 'amélioration de la qualité des
soins et des services pour les patients; ou encore le comité de recherche
MPOC (bronchopneumopathie chronique obstructive) piloté par 1'Unité
d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé et
services sociaux (UETMISSS).
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3.3. Unreéférentiel pour mettre en valeur les compétences
de I'usager collaborateur dans I'organisation des services

Les retombées d’'une démarche impliquant un usager collaborateur
reposent sur un pairage adéquat entre les objectifs de la démarche et le
profil de I'usager choisi. En ce sens, les objectifs doivent étre bien identi-
fiés, puisque c’est a partir de ceux-ci que le profil de l'usager qui est recher-
ché est déterminé. Par exemple, un usager avec une expérience en
éducation peut transférer des savoirs issus de son expérience comme
usager, mais également comme professionnel, dans une démarche de for-
mation continue des équipes de soins. Un usager ayant une expérience
professionnelle en gestion peut étre recherché pour siéger a un comité de
coordination. Un usager vivant avec une trachéotomie et enseignant a des
usagers peut parler de leurs besoins d’information. Afin d’assurer une
cohérence des efforts et de planifier et évaluer le transfert des acquis, l'uti-
lisation d’un référentiel de compétences peut étre facilitant dans un
contexte de changement de pratiques (Lane et Michaud, 2007; Rivard,
2004). Par exemple, la Direction collaboration et partenariat patient
(DCPP) de I'Université de Montréal distingue trois contextes dans son
référentiel de compétences: celles relatives au role du patient partenaire
dans ses soins, celles du patient ressource qui transmet ses expériences a
ses partenaires et celles du patient accompagnateur qui assume un leader-
ship transformationnel (DCPP, 2015). En parallele a ces travaux et au fil
des expérimentations au CHUS ressortent les besoins d’orienter précisé-
ment le recrutement et la préparation des usagers qui collaborent a 1’orga-
nisation des services ainsi que de mieux expliciter et mettre en valeur leur
savoir distinct. Un référentiel de compétences (figure 9.4) a été développé
a cet effet en coproduction avec des usagers expérimentés dans ces pra-
tiques. Basé sur les expérimentations antérieures et sur la littérature sur la
collaboration (St-Arnaud, 2003), il est testé et bonifié de facon évolutive
a la lumiére des initiatives réalisées. On y retrouve des compétences expé-
rientielles, des compétences contextuelles de méme que des compétences
de collaboration et de communication qui sont interreliées. Par exemple,
une connaissance suffisante d’éléments propres au comité aide l'usager a
s’y exprimer de facon recevable, I'aidant ainsi a partager son expérience
sur sa santé, son bien-étre, les services recus.
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3.4. Laccompagnement des gestionnaires et des équipes
pour créer des conditions de succes

Au regard des expérimentations menées au CHUS, un sommaire non
exhaustif de conditions de succes standard rapporté au tableau 9.1 a été
développé afin d’accompagner les gestionnaires et les équipes a favoriser
la participation d’usagers a valeur ajoutée. Une majorité de ces conditions
de succes concernent soit 1’établissement et le maintien d’une relation de
confiance (p. ex. la clarification des roles et des responsabilités distinctes
et communes), soit la favorisation du partenariat (p. ex. la circulation
de l'information).

Les différentes expériences conduites au CHUS démontrent qu’in-
clure la participation des usagers précocement dans la démarche de méme
que lors de la prise de décision favorise la création d'une valeur ajoutée.
Par ailleurs, I'expérimentation démontre que d’utiliser le référentiel de
compétences de méme que de mettre une énergie raisonnable et suffisante
pour recruter et préparer les usagers a contribuer a 'organisation des ser-
vices, améliore la valeur ajoutée de leur participation et la satisfaction de
toutes les parties. Clarifier les attentes mutuelles parait étre crucial, tant
pour les usagers que pour les équipes. En effet, les mots, les préoccupations
et les besoins des usagers peuvent étre différents de ceux des soignants.
Enfin, adopter des comportements favorables a la collaboration (p. ex.
écoute, ouverture, validation) de part et d’autre constitue un incontour-
nable pour le succeés de ces démarches. Sur cet aspect, un gestionnaire
clinicien rapporte que «les patients posent des questions qu’on n’ose pas poser
entre cliniciens, ¢a aide a la compréhension de tous ».

3.5. Quelques exemples de démarches d’implantation

L'implantation de I'approche passe par différentes démarches dans les sec-
teurs. Certaines concernent la bonification de 1'offre de service, d’autres le
renforcement de la sécurité, ou les aspects de la participation de 1'usager
dans ses services. Plusieurs démarches concernent 'enseignement aux usa-
gers. Par exemple, I'équipe en chimiothérapie souhaite bonifier le contenu
d’enseignement destiné aux usagers qui recoivent des traitements. Il est
particulierement souhaité de mieux préparer 1'usager et ses proches a la
chimiothérapie et de soutenir son role dans la sécurité des soins. Une
premiere consultation de patients a lieu afin d’identifier les principales
préoccupations des usagers avant, pendant et apres les traitements. L'ensei-
gnement verbal et écrit est bonifié a partir des commentaires des usagers.
Par exemple, le besoin d’avoir plus d’information sur comment prendre
soin de soi a la maison (quoi manger, quoi ne pas manger, effets secon-
daires, etc.). Une deuxieéme puis une troisieme consultation d’usagers sont
ensuite effectuées afin de suivre l'évolution de cette bonification de
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I’enseignement. Les données recueillies aupres des usagers consultés per-
mettent de constater des améliorations sur la proportion d’entre eux ayant
lu la documentation écrite, une augmentation d’usagers sachant quel inter-
venant joindre en cas de besoin et comment le faire, des indications per-
mettant de supposer une plus grande satisfaction quant a l'enseignement
recu ainsi que le renforcement de 'importance du role des proches. On y
constate également que les émotions que le diagnostic de cancer et les
traitements font vivre sont a considérer dans l’enseignement.

L'expertise complémentaire des usagers a vivre avec leur état de
bien-étre et de santé peut leur permettre d’aider d’autres usagers a l'inté-
rieur ou a l'extérieur du cadre clinique. Des initiatives dans quelques
secteurs mettent en valeur cette expertise pour répondre aux besoins
d’autres usagers, tant techniques qu’émotifs. Par exemple, un usager tra-
chéotomisé est tres bien placé pour comprendre un autre usager trachéo-
tomisé et lui expliquer quoi faire lorsque sa canule bloque durant la nuit.
Une portion de I’enseignement aux usagers trachéotomisés est donc dis-
pensée par un usager ayant vécu la méme intervention. Bien que chaque
situation soit unique, ils peuvent poser leurs questions sur le «comment
¢a se vit» a quelqu’un qui est en mesure de leur répondre et qui peut
contribuer a diminuer I'inconnu. Les besoins d’écoute, de solidarisation,
de soutien et de compréhension sont fréquemment nommeés par les usa-
gers. Des usagers ayant un vécu plus avancé peuvent contribuer a répondre
a ces besoins pour d’autres usagers. Par exemple, un usager ayant vécu
un diagnostic de cancer souhaite redonner a la communauté et fait de
I’accompagnement bénévole aupres d’autres usagers dans la trajectoire
en cancérologie.

L’accompagnement de ce changement de culture requiert des
démarches de soutien des pratiques, mais aussi des démarches de soutien
des personnes. Comme précédemment mentionné, passer d’'une culture
de patient passif a une culture de patient actif demande une transforma-
tion de la relation soignant/usager. Faire plus de place a I'expérience des
usagers demande une transformation du savoir clinique. Cela sous-entend
que l'organisation doit soutenir les intervenants a fortifier et a développer
leurs compétences, pour renforcer le pouvoir d’agir des usagers: dévelop-
per des grilles d’analyse pour situer le profil et les besoins de 1'usager,
développer et transférer des habiletés relationnelles dans une approche
holistique de la personne (Frampton, Charmel et Guastello, 2013 ; Peacock,
1999). L'intégration des fonctions d’expertise et d’accompagnement dans
les échanges professionnels présente un défi intéressant, a plus forte raison
dans un contexte qui valorise 1’expertise (St-Arnaud, 2001). On peut ainsi
prétendre qu'il est souvent plus valorisé de donner les bonnes réponses
que de poser de bonnes questions. Cette dimension culturelle contribue
possiblement a 1’écart observé entre le discours et la pratique sur la place
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Encadré 9.1. — Lexpérience patient: voir, écouter, s'adapter

La question suivante s'est ainsi posée: comment soutenir 6 500 employés,
médecins, gestionnaires, étudiants, a voir au quotidien a travers les yeux des
patients? Un programme d’activités de sensibilisation et d'intégration a I'ex-
périence patient gravitant autour d’une vidéo, L'expérience patient : voir, écou-
ter, s'adapter, est ainsi créé et déployé en coproduction avec le comité des
usagers. L'objectif est de sensibiliser a I'expérience patient et de susciter
I'engagement a tous les niveaux et a tous les titres d’emploi, pour une meil-
leure prise en compte de I'expérience patient au quotidien. Le scénario est
bati a partir des besoins exprimés lors de I'analyse des principaux résultats
de mesure de la qualité pergue: continuité, role du patient et des proches
dans la sécurité, enseignement et prise en compte du niveau de littératie,
importance de I'approche attentive, etc. Les acteurs sont des patients, des
employés, des médecins, des gestionnaires, des étudiants, des bénévoles.

Cette démarche s'inscrit dans |I'appui et I'arrimage des logiques d'interven-
tion, expliquées en introduction de cet ouvrage collectif par Carrier, dans ce
changement de culture. Les intervenants sont ainsi invités a expliciter leur
appropriation personnelle de I'approche dans leur posture professionnelle
et a se fixer des objectifs personnels pour y cheminer.

Diverses modalités de transfert utilisant la vidéo sont mises en ceuvre: ate-
lier expérience patientintégré dans I'accueil de tous les nouveaux employés,
résidents et étudiants; démarches d’intégration de compétences relatives
a la considération de I'expérience patient dans I'évaluation de la période
d'essai du personnel de soins; ateliers et exercices d'appropriation ot un
portrait photo du soignant ou de 'usager est fait avec une pancarte sur
laquelle il inscrit son appropriation personnelle de I'expérience patient.

Source: Raymackers (2016).
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«Pour moi, I'expérience patient, c’est... »: les membres de
I'établissement invités a s'approprier I'approche expérience patient
Des modalités de valorisation des bonnes pratiques sont également
déployées: cueillette de suggestions et de gestes clés, articles portant sur
des initiatives porteuses déployées par des soignants dans le journal
interne, etc. C'est également I'occasion pour le comité des usagers d'actua-
liser des éléments de sa mission, telle la promotion des droits des usagers.
Une enquéte a démontré que 90 % du personnel et des gestionnaires consul-
tés avaient visionné au moins une fois la vidéo. Voici quelques commen-
taires sur cette démarche, dont certaines composantes sont utilisées dans
différents établissements au Québec et en France:
Cela nous rappelle qu’on travaille avec des humains qui vivent de grandes pré-
occupations. Il faut savoir s’adapter: plusieurs personnes peuvent vivre la
méme situation, mais réagir différemment. Il faut donc étre a I'écoute pour
mieux les aider. (Infirmiére en maternité)

Dans notre travail trés technique, on doit demeurer conscient de ce que vit le
patient au quotidien et tout au long de sa trajectoire, car cela a un impact sur sa
collaboration et la détente nécessaire aux examens. (Chef en radio-oncologie)

Wow! Ca me renforce dans mon choix de carriére. Les lunettes expérience
patient, je les porte souvent moi-méme. C’est ce qui me permet de continuer
dans mon métier ! (Employée)

Une approche innovante de par son aspect humaniste de l'usager et de ses
proches dont je souhaite m’inspirer au sein de mon établissement. (Directrice
de la Maison de retraite de la Loire, Saint-Just-Saint-Rambert, France)

octroyée aux stratégies d’accompagnement. Il est des lors nécessaire de
valoriser 1'agilité clinique a mobiliser les ressources des patients (Johnson
et al., 2008; Peacock, 1999; Picker Institute, 2008). Diverses initiatives
soutiennent cette transformation.

3.6. Le déploiement d'un systeme de mesure et l'utilisation
de la qualité percue intégrée

Au-dela de la réponse a une exigence d’Agrément Canada, la mesure de
I'expérience patient a été bonifiée pour en arriver a un systéme de portrait
qualité percue intégrée. Un questionnaire a été construit, basé sur les
outils validés existants (Hospital Consumer Assessment of Healthcare Pro-
viders and Systems [HCAHPS], 2014; Institut canadien d’information sur
la santé [ICIS], 2014; LaVela et Gallan, 2014), et en collaboration avec la
communauté de praticiens québécoise inter-CHU (Centre hospitalier uni-
versitaire) sur I’expérience patient. A ces résultats étaient intégrées des
données qualitatives recueillies par entrevues et groupes de discussion
ainsi que par les données du comité des usagers et du commissaire local
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aux plaintes. Le tout était présenté sous la forme d'un portrait intégré
synthese. La formule visait a soutenir 'amélioration continue des soins et
services, tout en renforcant les bonnes pratiques. Le portrait intégré de
chaque unité était ensuite mis a la disposition des gestionnaires et des
équipes. Les gestionnaires pouvaient ainsi choisir plus judicieusement les
priorités d’amélioration dans le secteur au profit des patients. Réalisée aux
niveaux tactiques et opérationnels, cette stratégie d’évaluation était pla-
nifiée a l'intérieur d'un cycle de gestion. Elle permettait d’alimenter deux
fois par an un indicateur expérience patient stratégique, suivi dans le
tableau de bord utilisé par le conseil d’administration.

Les résultats obtenus pour chacun des secteurs suscitaient un intérét
manifeste de la part des chefs de services. Ceux-ci disposaient ainsi d’infor-
mation considérée plus utile et précise, pouvant mieux soutenir leurs
efforts de renforcement et d’amélioration continue de la qualité des
services. Une initiative mise en place initialement pour répondre a une
pression externe a donc permis de valoriser progressivement les savoirs
d’expérience des patients, pour en faire un outil de gestion permettant des
pas vers des soins et services répondant mieux a leurs besoins. Analysée
avec le modele de Carrier, détaillé dans 'introduction de cet ouvrage col-
lectif, cette démarche est ainsi passée d'une logique de programmation
uniquement a une combinaison avec une logique de gestion et d’inter-
vention. Permettant de mettre en lumieére les effets des interventions des
soignants sur les patients, ce systeme est également une facon de soutenir
et de considérer, a travers la cascade hiérarchique, les multiples logiques
d’intervention déployées a travers 1’établissement.

Les outils d’analyse, de présentation des résultats et d'utilisation
sont ainsi raffinés dans un mode de gestion du changement, afin de valo-
riser ces savoirs et de les rendre davantage utiles pour la qualité des ser-
vices et pour une meilleure réponse aux besoins des usagers. Les résultats
étaient présentés a l'aide de mots recevables et ayant du sens pour les
différents niveaux de l’organisation. Les actions d’amélioration qui décou-
laient des résultats s’organisaient dans la logique du systeme de gestion
de la performance: d'une part, les «<améliorations instantanées », qui pro-
duisent des résultats a moindre effort, et, d’autre part, les actions d’amé-
lioration continue, qui demandent plus d’énergie et de rigueur de type
PDCA (Plan-Do-Check-Act).

La formule longitudinale de ce cycle de mesure permettait aux ges-
tionnaires et aux équipes de voir en boucle 1'effet de leurs efforts sur les
patients. Par exemple, une unité constatait que la gestion de la douleur
était un élément évalué plus négativement par les patients. Des mesures
correctives étaient mises en place: une réponse aux cloches d’appel plus
rapide et des actions relatives aux principes d’Hourly Rounding (Mitchell
etal., 2014). L'évaluation de I'année suivante démontrait que l’appréciation



Ce qui nous rassemble, considérer I’expérience du patient et de ses proches 193

Encadreé 9.2. — Les tableaux de communication

La mesure de la qualité percue intégrée a mené a une grande diversité d'ini-
tiatives d'adaptation des soins et services aux besoins des patients. Ainsi,
en médecine générale, en chirurgie et en maternité, les résultats de I'éva-
luation ont fait émerger le besoin des patients et de leurs proches d'étre plus
informés et impliqués dans les soins. De ce constat est venue l'idée d'utiliser
des tableaux de communication au chevet, afin de faciliter le changement
de pratiques chez les soignants. Les patients et leurs proches sont invités
a y inscrire ce qu'ils souhaitent communiquer aux équipes: préférences,
demandes particuliéres, se nommer comme personne au-dela de son statut
comme patient (p. ex. invitation a écrire une occupation professionnelle ou
personnelle), mobilisant ainsi les soignants a considérer le patient de fagon
holistique et comme une personne unique (Frampton, Charmel et Guastello,
2013). Un feuillet complémentaire est également développé, avec les infor-
mations fréquemment demandées par les patients et leurs proches ainsi que
des exemples de contribution des proches pendant I'hospitalisation.

Tableau de communication patients/proches/équipes en médecine générale
et en chirurgie

DANS LA VIE JAI

PHOTOS
_
£ &

SVP, POURRIEZ-VOUS

L'OBJECTIF DU JOUR

Source: Marquis (2014).
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par les patients de la gestion de la douleur était plus positive. Cette rétro-
action sur le déploiement de ses orientations permettait au gestionnaire
de renforcer les comportements attendus associés.

4. LES FORCES ET LIMITES

4.1. Les retombées positives

Afin d’apprécier les retombées des actions en lien avec I'expérience patient,
le processus de participation des usagers dans 1’organisation des services
(figure 9.3) prévoit un suivi aupres des parties prenantes. Une analyse
qualitative de cette rétroaction permet de catégoriser les principaux
bénéfices en six grands thémes non exhaustifs.

Un regard qui rassemble. La participation d'usagers dans I'organisation
des services aide a se sortir des compartiments étanches de secteurs/
disciplines et stimule la collaboration interprofessionnelle et intersecto-
rielle. Selon un chef de service, «les éléments rapportés par les patients
donnent un poids positivement différent aupres de nos partenaires ». Le regard
de l'usager, qui vit une expérience globale des soins et services, peut éga-
lement aider a considérer les partenaires des établissements de santé et de
services sociaux. Ainsi, une équipe note que l'usager «rappelle au groupe
Vimportance du volet communautaire et scolaire au sein de la trajectoire». Le
regard de l'usager peut ainsi favoriser le travail en Réseau local de services
(RLS), puisqu’il en est un partenaire essentiel (Observatoire québécois des
réseaux locaux de services [OQRLS], 2013).

Se centrer davantage sur les besoins de I'usager. La présence d'un usager
aide a orienter les discussions autour des besoins des destinataires des
services plutdt que sur les services eux-mémes. Un chef de service explique:
«Depuis qu’un usager s’est joint a notre comité, nous discutons davantage des
enjeux directs aux usagers.» Un autre explique que «les usagers ramenent les
débats sur des aspects plus concrets lorsque le groupe se centre sur des réflexions
abstraites». Ce constat fait écho a Boivin (2013), qui propose que la com-
binaison complémentaire de la perspective des usagers et des soignants
sur la priorisation des zones d’amélioration des soins ameéne a se rapprocher
de ce qui ressort dans la littérature.

Cela peut également permettre de nuancer la prestation des services.
Un gestionnaire explique:

La participation de deux usagers recevant des services de programmes spécifiques
et de deux autres de la clientele universelle a permis d’illustrer qu’il existe parfois
une inégalité dans I'accés aux services. Certaines limitations d’acces par des critéres
définis, spécifiques et rigoureux peuvent favoriser certaines clientéles et en défavo-
riser d’autres — dans ce cas-ci, la clientele universelle. Ce constat nous permet
d’orienter les actions en conséquence, pour améliorer la réponse aux besoins de la
clientele universelle.
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En nommant leurs besoins comblés et non comblés, les usagers
peuvent ainsi aider les centres intégrés de santé et de services sociaux (CISSS)
et les centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux (CIUSSS)
a exercer leur responsabilité populationnelle, des composantes de ces éta-
blissements étant responsables, en collaboration avec leurs nombreux par-
tenaires, d’ameéliorer et de maintenir la santé et le bien-étre de la population
de leur territoire (OQRLS, 2013).

Favoriser un climat d’ouverture. La participation d’usagers aide a quit-
ter les positions pour se centrer sur les intéréts communs. Une coordon-
natrice raconte: «La présence d’un usager a influencé le climat de travail,
comme si elle atténuait les tensions, qu’on avait plus de retenue. »

Favoriser l'innovation. Comme dans d’autres milieux, le Réseau de la
santé et des services sociaux a certaines facons de faire, basées sur des
référents historiques ou sur une approche traditionnelle. On fait parfois
les choses de cette facon parce que cela s’est toujours fait comme cela.
Considérer 'expérience usager permet de mettre en question certaines
pratiques, d’inciter a explorer d’autres facons de faire et de sortir du cadre
(Watzlawick, Weakland et Fish, 1975). Un directeur ajoute: « L'usager nous
amene a se questionner autrement sur nos facons de faire et a envisager des
avenues nouvelles. »

Renforcer la pertinence des choix. Parfois, 'usager collaborateur permet
plutot de renforcer le sens des orientations prises. Une équipe raconte
que «la participation d’usagers a permis de vérifier la concordance entre les
enjeux nommeés et les améliorations souhaitées par les intervenants et les besoins
des usagers ».

Intérét pour les usagers collaborateurs. Les usagers collaborateurs tirent
eux aussi des bénéfices de ces initiatives. L'un d’eux explique: «S’impliquer
m’apparait essentiel pour maintenir un équilibre entre les priorités du Réseau
et les besoins des usagers. Cela crée également des occasions de rencontres
enrichissantes et renforce mon sentiment d’appartenance a ce Réseau. »

4.2. Les défis et apprentissages

«Qu’est-ce qu'’ils peuvent bien nous apprendre? » Les difficultés a passer d’'un
paradigme d’expert clinique vers un paradigme d’accompagnateur de la
personne demeurent. Le développement et le transfert des compétences
des soignants pour faire participer 1'usager dans ses services et dans leur
organisation est un enjeu récurrent. L'identification et le renforcement
de comportements attendus aident l’opérationnalisation. La présence
d’une approche formalisée et de ressources dévouées en facilite également
I'implantation. De beaux pas d’exploration pour valoriser 1’expertise
complémentaire de l'usager dans l’enseignement ont été faits, il en reste
beaucoup a faire.
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Des initiatives porteuses ont été réalisées, a géomeétrie variable selon
les secteurs. La légitimité de la parole des usagers est renforcée notam-
ment par les nouvelles normes d’Agrément Canada, qui misent sur la
participation des usagers et de leurs proches dans les services et dans leur
organisation (Agrément Canada, 2015). Il appartient au Réseau de la santé
et des services sociaux et aux établissements de continuer a valoriser
les démarches qui sont menées en ce sens, d’'identifier et d’actionner de
nouveaux leviers d’innovation, favorisant une plus grande participation
des usagers.

Aspect crucial du role de la cascade hiérarchique: importance de I'exem-
plarité comportementale. 1'évolution de la culture de 1'organisation passe
nécessairement par le role des gestionnaires dans toutes les spheres de
I'organisation (Melkonian, 2005). L'implication de la cascade hiérarchique
est essentielle afin d’assurer la cohérence des efforts de tous dans le
déploiement a travers I’organisation (Rondeau et Bareil, 2010). Les gestion-
naires ont ainsi avantage a faire preuve d’exemplarité comportementale
pour inspirer a faire évoluer la culture et a soutenir 1’alignement des orien-
tations qu'ils portent. Il importe de s’assurer que ’ensemble des directions,
cliniques et non cliniques, soient concernées par cette approche.

Opérer ce changement dans un environnement complexe ou les ressources
sont limitées. Les démarches et les changements organisationnels sont déja
nombreux dans le Réseau de la santé et des services sociaux, d’ou l’enjeu
de voir se disperser les efforts sans mener I’approche a maturité. Une
condition de succés pour son déploiement est son intégration a travers les
démarches transversales a 1’organisation telles que le systéme de gestion.
Ce systéme, composé de processus interconnectés, est développé avec une
approche systémique qui conceptualise 1’organisation comme un systéme
unique (Jonker et Karapetrovic, 2004). 11 structure les actions pour créer
une organisation qui adapte, apprend et améliore (Schulingkamp et
Latham, 2015). En l'absence de systéeme intégré de gestion, il est avan-
tageux d’arrimer a tout le moins 'approche a travers les priorités déja
existantes qui visent a améliorer les soins et services.

CONCLUSION : LES PERSPECTIVES

Le plan stratégique 2016-2020 du MSSS a pour vision «des soins de santé
et des services sociaux accessibles et efficients, qui s’adaptent aux besoins
des Québécois» (MSSS, 2015, p. 7).

Les discussions autour des enjeux de ressources, tout comme celles qui
abordent la prévention et la promotion de la santé, les saines habitudes
de vie, le développement des communautés ainsi que celles concernant la
qualité des services, par exemple les plans efficients d’intervention indi-
vidualisés (MSSS, 2012a et b), ont avantage a inclure la voix des usagers.
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Depuis le 1¢r avril 20185, le CIUSSS de I'Estrie-CHUS réunit 14 établis-
sements de méme que I'ancienne Agence de la santé et des services sociaux
de I’Estrie, sur un territoire de pres de 13 000 km?2. La fusion des établisse-
ments nous a conduit a nous interroger sur notre identité et sur ce qui nous
rassemble, quel que soit le secteur d’exercice: centre de réadaptation, service
d'urgence, hébergement, centre jeunesse, etc. Un des dénominateurs com-
muns est 1'usager, et, plus largement, la population du territoire. Pour y faire
vivre la vision a sa couleur, I'établissement se dote de la stratégie: «Ensemble,
innovons pour la vie» (CIUSSS de I'Estrie-CHUS, 2016). Son «Vrai Nord »
(Gabran, 2011; Platt, 2016), soit sa référence pour aligner les décisions et
les actions, est constitué d’axes dont la finalité ultime est d’agir POUR et,
de plus en plus, AVEC l'usager, ses proches et la population (figure 9.5).
C’est une composante du systeme de gestion intégré de la performance. La
planification stratégique vient déterminer les objectifs susceptibles de
contribuer a tendre vers ce Vrai Nord. Parmi les indicateurs clés a suivre
dans ce sens, on retrouve la satisfaction des usagers et de leurs proches ainsi
que leur participation dans les services et dans leur organisation.

Au-dela de I’'approche expérience patient, I’établissement peut comp-
ter sur d’autres acquis qui valorisent la participation de l'usager pour sou-
tenir ce changement de culture. Par exemple, 1’approche milieu de vie en
hébergement, la personnalisation des services, le développement des com-
munautés, Planetree et le Lean Healthcare. Dans cette méme orientation, le
CIUSSS de I'Estrie — CHUS adapte son approche expérience patient, deve-
nue 'approche centrée sur les usagers et leurs proches. Le terme usager est
plus représentatif des différentes réalités de I’établissement, qui offre un
large éventail de services.

La valeur ajoutée de la participation d'usagers dans la cartographie
des trajectoires de soins et services du CIUSSS de I'Estrie-CHUS a I'été 2015
est une bonne démonstration de la pertinence de ces expériences. Des
usagers, seuls a voir et a vivre I’ensemble des trajectoires, ont partagé leur
perspective complémentaire pour en dresser un portrait plus fidele et
contribuer a en identifier les priorités. Cela peut également constituer
un facteur facilitant pour réconcilier les exigences apparemment peu
compatibles entre les intéréts cliniques, sectoriels et ceux de 1'usager.

Un autre dénominateur commun dans le nouvel établissement se
trouve dans les ressources et dans les compétences des personnes qui y
ceuvrent a valoriser et a soutenir le développement de cette culture centrée
sur l'usager. Celles-ci ont avantage a étre valorisées, partagées et transférées
pour continuer a cheminer en ce sens.

Dans cette mouvance, de belles avancées ont été accomplies, et il en
reste a faire. Quelles sont-elles? Le président du comité des usagers du
CIUSSS de I'Estrie-CHUS le mentionne: «Le partenariat qui favorise le
mieux-eétre, le mieux-vivre des usagers sera toujours bienvenu. »
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FIGURE 9.5.
Le Vrai Nord: la boussole rappelant la bonne direction
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Depuis I'adoption de la Loi modifiant 'organisation et la gouvernance du
réseau de la santé et des services sociaux notamment par l’abolition des
agences régionales (projet de loi n° 10) par le gouvernement du Québec
en février 2015, le Réseau public québécois vit l'une des réformes les plus
importantes de son histoire (Lepage et Denis, 2015). Par 1'orchestration de
fusions régionales, nous assistons actuellement a la naissance de méga-
établissements intégrés dispensateurs de soins de santé et de services
sociaux. A titre d’exemple, en Estrie, la fusion regroupe 14 établissements.
Le nouveau Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de
I’Estrie-Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CIUSSS de 1’Estrie-
CHUS) administre désormais un budget annuel de 1,1 milliard de dollars,
embauche pres de 17 000 employés, couvre un territoire s’étendant sur
environ 220 km (a vol d’oiseau) et dessert une population de plus de
470 000 habitants (CIUSSS de I'Estrie-CHUS, 2015).

PROJETBAROMETRE

AMELIORER MA QUALITE DE VIE

1. Il est a noter que ce texte reprend certains extraits de 'article de Morin et al. (2015).
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Dans ce nouveau contexte, sera-t-il possible d’entreprendre un virage
en faveur de la personnalisation des soins et services? Comment copro-
duire des soins et des services de proximité qui tiennent réellement
compte des aspirations et des choix des personnes utilisatrices de services?
Comment valoriser les savoirs d’expérience de ces personnes, de leurs
proches et de leur communauté d’appartenance? Comment gouverner ces
établissements a 'aune des effets produits dans la vie des gens, au-dela
d’une gouvernance classique par les nombres?

L'équipe de l'Institut universitaire de premiere ligne en santé et
services sociaux (IUPLSSS) du CIUSSS de I’Estrie-CHUS s’intéresse de pres
a ces questions et recherche activement des pistes d’actualisation de
I’approche de personnalisation présentée dans cet ouvrage. C’est dans
cette perspective que, depuis plus de quatre ans, nous coproduisons un
outil numérique: le Projet Barometre. Ce chapitre présentera dans un pre-
mier temps le contexte et les fondements théoriques sous-jacents a cette
plateforme Web. Dans un deuxiéme temps, nous décrirons: a) la démarche
d’identification des indicateurs et des dimensions qui structurent cet
outil; b) le processus de coproduction que nous avons mis en ceuvre; et
¢) l'utilité et le fonctionnement de ce méme processus. Par la suite, nous
expliquerons comment le Projet Barometre actualise la centration sur les
effets et la valorisation des savoirs. Finalement, quelques défis et limites
seront mis en lumiere?.

1. LA MISE EN CONTEXTE ET LES FONDEMENTS THEORIQUES
DU PROJET BAROMETRE

1.1. Au-dela de la «gouvernance par les nombres »

Depuis les années 1990, dans la sphere des services de premiere ligne,
I’administration publique québécoise a accordé une importance croissante
aux mécanismes de reddition de comptes, dans le but de maximiser la
production des services a partir de ressources financieres limitées (Salais,
2010; Zimmerman, 2004). En effet, les diverses réformes opérées au cours
des ans partagent toutes «le méme dénominateur commun: elles s’ins-
crivent dans une logique de continuité [des services] et d’optimisation des
ressources » (Lepage et Denis, 2015, p. 192). Ce «gouvernement par les
nombres» (Desrosieres, 2014) privilégie ainsi une logique gestionnaire,
dans une optique de normes d’efficience et de productivité. Ces cibles sont

2. Ce chapitre n’abordera pas les démarches de validation de contenu et d’évaluation des
usages de cet outil numérique. Ces démarches feront 'objet de publications prochaines.
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constituées d’indicateurs quantitatifs démontrant essentiellement le
volume de services prodigués (nombre d’'interventions) et l'intensité de
ces services (nombre d’interventions/usager/période).

Dans cette optique, la cible de réussite est atteinte lorsque les cibles
de conformité au programme clientele sont respectées, c’est-a-dire que le
volume et l'intensité propres a un programme ont été rejoints par les
ressources humaines (Carrier et al., 2015). Cette base informationnelle
(mesurant les output) est certes utile a la saine gestion des services publics,
mais ne nous renseigne aucunement quant aux changements concrets
qu’elle produit dans la vie des personnes usageres. En effet, cette logique
présuppose théoriquement que, déployés de facon maximale, les pro-
grammes clienteles seront efficaces, qu’ils produiront des effets similaires
d’un contexte a l’autre. Or, ceux-ci ont été évalués et reconnus probants
dans des contextes d’implantation tres précis, difficilement généralisables.
Se pose alors la question de la pertinence globale de ces programmes, car
il en résulte un manque d’information quant a leurs effets réels dans la
vie des personnes (outcomes) (Sanderson et Lewis, 2012).

En d’autres mots, dans bien des cas, les acteurs du Réseau produisent
et gerent des soins et services en fonction de mesures de conformité de
leurs activités et d’hypotheses théoriques bien souvent non confrontées a
I'épreuve du réel. L'accent mis sur des moyens d’action prédéterminés,
combiné a la quasi-absence de rétroactions quant aux changements pro-
duits dans la vie des personnes concernées, augmentent considérablement
le risque de perte de qualité, d’efficacité et de pertinence.

Prenons un exemple pour illustrer ces propos: un homme ayant un
diagnostic de santé mentale, suicidaire et completement isolé socialement,
se présente pour obtenir de 1’aide. Il est alors dirigé vers I'équipe de santé
mentale. On lui offre un suivi avec un travailleur social. Par la suite, une
évaluation du fonctionnement social est réalisée de méme qu’un plan
d’intervention visant entre autres a réduire les risques suicidaires. Pendant
plus de deux ans, I'homme se présente avec assiduité au bureau de son
intervenant a des rencontres bimensuelles. L'état de monsieur semble
s’améliorer quelque peu. Cependant, lorsqu’on aborde la fin du suivi, la
situation se détériore considérablement, ce qui justifie la poursuite des
interventions. Avec le temps, l'intervenant a I'impression que la personne
ne s’aide pas vraiment, que le suivi «tourne en rond » et que les rencontres
ne sont pas efficaces. Pourtant, les cibles de conformité du programme
d’intervention sont atteintes: monsieur s’est présenté a plus de 24 ren-
contres par année. Par conséquent, malgré les «<nombres», une faible effi-
cacité et une perte de sens sont percues sur le plan qualitatif. Cet exemple
fait écho a de nombreuses situations vécues ou la base informationnelle
actuelle s’avere incapable d’assurer 'efficacité réelle des services et leur
pertinence globale.
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Cette pertinence globale — la raison d’étre du systéme sociosanitaire —
réside dans la corésolution des difficultés vécues en conformité aux attentes
de la personne et en s’assurant que celle-ci soit un agent actif dans l'actua-
lisation des changements poursuivis (Ordre des travailleurs sociaux et des
thérapeutes conjugaux et familiaux du québec [OTSTCFQ)], 2013). Or, com-
ment peut-on savoir si ces interventions répondent a ses attentes si I'éva-
luation de cette dimension, fondatrice des programmes et services de
premicere ligne, demeure largement absente des logiques organisationnelles
et des indicateurs de mesure (Salais, 2010; Zimmerman, 2004)?

1.2. Une réponse anglo-saxonne: la personnalisation
des soins et services

Les mémes préoccupations de qualité et de performance sont présentes au
Royaume-Uni, mais elles trouvent une réponse dans les notions de per-
sonnalisation et de coproduction des services (Carr, 2012). La personnali-
sation des soins et services publics au Royaume-Uni — avec des variantes
entre I’Ecosse et 1’Angleterre — est une notion apparue pour la premiere
fois en 1996. Cette notion domine 'ordre du jour des discussions sur la
réforme des services publics; il s’agit méme d’une nouvelle norme dans
la prestation de ces services (Needham, 2011). Les personnes sont recon-
nues comme responsables de leur bien-étre, avec leurs forces et leurs pre-
férences. Un changement de mentalité et de culture est ainsi proné au sein
des services publics. En Ecosse, c’est davantage le terme de soutien auto-
dirigé (self directed support), plutdt que celui de personnalisation, qui est
mis de 'avant par le gouvernement afin de promouvoir 1'objectif d’offrir
plus de choix et d’'indépendance aux usagers de services (Miller, 2012;
Scottish Government, 2013).

En santé mentale, le lien est ainsi explicitement fait entre rétablisse-
ment et personnalisation, car les personnes sont percues de facon holis-
tique: « Whole people in their whole context» (Brewis et Fitzgerald, 2010).
Des organismes de promotion de la santé mentale (Centre for Mental
Health, Mental Health Network et National Health Service [NHS] Confed-
eration, 2012; Mind, 2009) autant que les autorités gouvernementales
(National Voices et Think Local, Act Personal, 2014) réalisent ce lien en
singularisant les notions de choix et de contréle comme les deux notions
clés. Par conséquent, les moyens d’action ne sont pas imposés: la réalisa-
tion des aspirations et des changements souhaités par la personne guide
I'action. Des budgets personnels contrdlés par les usagers sont méme 'un
des mécanismes mis en ceuvre pour réaliser cette approche.

Ainsi, pour concrétiser la personnalisation des soins et services, des

mécanismes concrets et effectifs renforcant le choix et le contrdle de
la personne s’averent essentiels. Le Projet Baromeétre agit en ce sens en
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habilitant la parole de l'usager, en valorisant ses savoirs et ses priorités, et
en favorisant le partage du pouvoir entre la personne et les professionnels.
Cela apparait d’ailleurs fondamental pour dépasser une vision patholo-
giste de la santé, afin de s’engager dans une démarche de coproduction de
la santé et du bien-étre, cohérente avec le concept de «salutogeneése » déve-
loppé par Antonovsky en 1967 (Burns, 2013). Pour ce faire, Antonovsky
propose de centrer nos actions sur l'augmentation de la prise de pouvoir
des individus sur leur vie, générant ainsi une augmentation du controle
que ceux-ci ont sur leur santé et leur bien-étre.

Cette visée rejoint d’ailleurs ce que 1’Organisation mondiale de la
santé (OMS) définissait a sa fondation, et définit encore aujourd’hui,
comme «un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne
consist[ant] pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité»
(OMS, 1946, p. 1). Dans cette optique, la personne n’est pas un objet
passif, réceptacle du traitement, mais davantage le protagoniste de sa
propre santé et de sa propre qualité de vie. En outre, cette approche user
led permet de renforcer les apports individuels et collectifs dans 1’orga-
nisation et la production des services de santé et des services sociaux
(Burns, 2013).

Cette réflexion rejoint également les propositions établies par
Needham (2011), qui met en évidence l'importance des narratifs — les
histoires — des usagers comme ancrage a la personnalisation des services.
Dans son livre Personalising Public Services: Understanding the Personalisation
Narrative, elle fait appel aux témoignages des personnes utilisatrices de
services comme source d’évaluation des effets ou les histoires sont les
reflets de la réussite des services publics. Autrement dit, elle place les prin-
cipales personnes concernées comme «expertes de leur propre vie»
(Needham, 2011, p. 53).

1.3. La centration sur les effets comme fondement
du Projet Barometre

Cette centration sur les personal outcomes — changements perceptibles du
point de vue de la personne concernée — constitue la pierre angulaire de
la conception du Projet Barometre. Comme nous venons de le présenter,
il s'agit de la porte d’entrée de l'intervention et de 1'évaluation soutenue
par les programmes au Royaume-Uni (Bason, 2010; Gray et Birrell, 2013;
Hoggarth et Comfort, 2010; Loeffler et al., 2013; Simmons et al., 2009;
Stirk et Sanderson, 2012). Nous en présentons ici les grandes lignes.

D’abord, d'un point de vue prospectif, les effets désirés deviennent
le fil d’Ariane qui guide toutes les étapes du processus d’'intervention, de
I’analyse de la demande a l’évaluation de l'intervention. Cette focalisa-
tion permet donc de mieux diriger les différentes étapes de 1'intervention
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- ou dans le cas d'une recherche évaluative —, de cerner les pratiques, les
services et le contexte en regard de leur contribution aux effets produits
dans la vie des personnes concernées. La nature de la base information-
nelle, ses outils et ses indicateurs permettent alors de cerner le degré de
conversion des aspirations de la personne en accomplissements réels. Cela
constitue une dimension clé du processus de personnalisation (Joseph
Rowntree Foundation, 2011; Sang, 2009 ; Williams et Tyson, 2010).

Toutes ces tendances ont été influencées par les travaux de recherche
de la Social Policy Research Unit (SPRU) de 1'Université York (Royaume-
Uni), qui ont permis de tester des indicateurs d’effets (Personal Outcomes)
et de réaliser des expériences pilotes, particulierement aupres des per-
sonnes agées (Malley et Fernandez, 2010; Netten et al., 2012; Netten et
Forder, 2010).

D’ailleurs, 'influence de 1’outil de mesure ASCOT (Adult Social Care
Outcomes Toolkit), créé par la SPRU, a fortement influencé les travaux de
développement du Projet Barometre. L'outil de mesure ASCOT permet de
saisir I'information pertinente en regard de la qualité de vie d'une per-
sonne mise en lien avec la dispensation de services sociaux (Social Care-
Related Quality of Life ou SCRQoL). Les chercheurs estiment que la mesure
ASCOT fournit maintenant la base, dans le domaine des services sociaux,
d'un équivalent a la QALY (Quality-Adjusted Life Year), largement accep-
tée comme une mesure des résultats permettant d’évaluer l'efficience des
nouvelles interventions dans le domaine de la santé.

L'outil de mesure ASCOT est directement inspiré de 1’approche par
les capacités, tout aussi importante aux fondements du Projet Barometre.
Cette approche a été conceptualisée par Amartya Sen et Martha Nussbaum.
Ce cadre conceptuel a une étroite parenté non seulement avec les actions
intersectorielles visant a agir sur les déterminants sociaux, afin de réduire
les inégalités sociales, mais aussi avec la personnalisation et la copro-
duction (De Munck et Zimmermann, 2008). Elle s’appuie sur 1’analyse
concrete des conditions de vie des personnes et des communautés dans
leur cadre matériel et social, afin que les politiques, programmes et inter-
ventions offrent de plus grandes possibilités de participation, de choix
et d’accomplissement.

1.4. Une source d’inspiration: des outils d'intervention centrés
sur les effets

Le souci anglo-saxon d’apprécier les changements générés dans la vie des
gens tout au long du processus d’intervention a propulsé le développe-
ment d’outils de collecte et de rétroaction de l'information, intégrés aux
pratiques d’intervention (Research In Pratice For Adults [RIPFA], 2010;
Shepherd et al., 2014). Comme mentionné précédemment, ces rétroactions
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continues agissent tel un fil d’Ariane qui guide tant les personnes usageres
et les intervenants que les gestionnaires et décideurs. Certains de ces
outils sont davantage reconnus et ont été validés par des recherches
indépendantes. En voici trois exemples:

1) En Angleterre, une plateforme Web, le Outcomes Star, permet de suivre
les progres des personnes usageres en fonction d'indicateurs de chan-
gements personnels, a I'aide d’échelles perceptuelles (positionnement
de 1 a 10). L’évaluation de chaque indicateur est réalisée conjointe-
ment, entre la personne usagere et 'intervenant. Cependant, lors de
désaccord, c’est le point de vue de l'intervenant qui prévaut. Cette
plateforme génere également des rétroactions visuelles. Concue ini-
tialement autour de la problématique de l'itinérance (2006), elle se
décline maintenant en 23 versions adaptées aux diverses clienteles et
problématiques sociales (Burns et MacKeith, 2013). La version «santé
mentale» (Mental Health Recovery Star) présente dix indicateurs de
changement. Cet outil met également en lumiere le progres de la
personne en fonction de I’échelle du rétablissement. Il est a noter que
plusieurs études de validation concluantes, portant sur le Outcomes
Star, ont été réalisées (Burns et MacKeith, 2013).

2) En Ecosse, le I-ROC (Individual Recovery Outcomes Counter) est lui
aussi un outil Web développé, avec le soutien de la recherche, par
Penumbra, un organisme communautaire en santé mentale (Monger
etal., 2013). A I'instar du Outcomes Star, il utilise des échelles percep-
tuelles® pour décrire les changements. Douze indicateurs sont pré-
sentés. Une des particularités de cet outil réside dans son mode
d’utilisation: c’est la personne usagere qui s’autoévalue. Dans ce
contexte, I'intervenant agit comme un facilitateur qui interfere le
moins possible. Il est a noter que le I-ROC a lui aussi été validé
(Monger et al., 2013).

3) En Ecosse toujours, le Talking Point est en premier lieu

une approche organisationnelle centrée sur les résultats personnels, mise en
ceuvre au sein du systeme public de services sociaux [...] Les résultats per-
sonnels peuvent étre définis comme étant ce qui importe pour les personnes
utilisatrices de services, de méme que les résultats finaux ou l'impact des
activités; ils peuvent étre utilisés a la fois pour déterminer une activité et
évaluer celle-ci (Cook et Miller, 2012, cités dans Carrier et al., 2013, p. 42).

Or, c’est par la médiation de la conversation entre 1'usager et ses
proches, en adéquation avec I'approche narrative, que les «résultats pour-
suivis» sont co-identifiés et également coévalués. Il est alors question de
coproduction des résultats tout au long des interactions d’intervention.
La démarche de collecte de données s’avere ici essentiellement qualitative.

3. Toutefois, les échelles de changement utilisées sont graduées de 1 a 6.
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Les informations recueillies sont ensuite traitées et catégorisées en fonc-
tion de trois dimensions: a) les résultats en regard du maintien de la
qualité de vie; b) les résultats relatifs au processus (la qualité de la relation
d’intervention); et c) les résultats touchant aux changements générés dans
la vie de la personne (Carrier et al., 2013). Il est a noter que le Talking Point
n’existe pas a ce jour sous la forme d'une plateforme Web interactive.

L'analyse approfondie de ces outils d’intervention centrés sur les
personal outcomes a nourri I'imaginaire de notre équipe de recherche et 1'a
motivée a poursuivre davantage ses investigations, afin de répondre a la
question suivante: « Comment pourrions-nous développer un mécanisme
concret (un outil), au service de 'actualisation de la personnalisation, qui
serait adapté au contexte québécois, c’est-a-dire qui pourrait s’intégrer en
synergie aux pratiques et a I'organisation des services d’ici?» C’est ainsi
que 1'équipe a mis en ceuvre une démarche de coproduction avec des
usagers, des intervenants, des gestionnaires, des chercheurs et un labora-
toire de recherche en informatique de la santé (Collaboration en recherche
pour l'efficacité en diagnostic ou CRED).

2. LA CREATION D'UN OUTIL QUEBECOIS : LE PROJET BAROMETRE

La démarche itérative de création du Projet Baromeétre se déploie, en
boucle d’amélioration continue, depuis 2012. D’une part, cette démarche
participative a pour but de concevoir une plateforme au service d'une
expérience «utilisateur » optimale et en cohérence avec ’approche de per-
sonnalisation. Un souci particulier est apporté a son ergonomie, a sa faci-
lité d’utilisation et a l'expérience positive vécues par ses utilisateurs.
D’autre part, elle vise a développer les contenus qui structurent le Projet
Barometre, contenus issus du croisement des savoirs scientifiques et des
savoirs d’expérience.

2.1. Lidentification d’indicateurs de qualité de vie

Pour ce faire, I'équipe de recherche a effectué, dans un premier temps, une
recension exhaustive des écrits portant sur la personnalisation des services
au Royaume-Uni - incluant I’analyse des politiques et des outils en décou-
lant (Carrier et al., 2015). Ainsi, nous avons identifié les principaux indi-
cateurs de changements personnels (personal outcomes) qui sont reconnus,
tant par la recherche et les personnes usageres que par les intervenants,
pour influencer la qualité de vie. Nous avons par ailleurs croisé ces résultats
avec les cadres théoriques suivants:

1) I'approche par les capacités (Alkire et al., 2009; De Munck et
Zimmermann, 2008 ; Fusco, 2007; Sen, 2000, 2009);



Le Projet Barometre, améliorer ma qualité de vie 213

2) les déterminants sociaux de la santé (De Koninck, Disant et Pampalon,
2006; Ministére de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2010;
OMS, 2004);

3) 'empowerment (le pouvoir d’agir) (Le Bossé, 2003; Lemay, 2009;
Ninacs, 1995);

4) le concept de participation sociale et de la production du handicap
(Fougeyrollas, 2007 ; Lariviere, 2008);

5) le modele des forces en santé mentale (McCormack, 2007;
Saleebey, 1997);

6) le concept de rétablissement (Shepherd et al., 2014)4;

7) les principaux indicateurs fondamentaux de la relation parent-enfant
(Ducreux, 2011; Lacharité, 2014).

Par la suite, nous avons catégorisé ces indicateurs qui influencent la
qualité de vie en six «spheres de vie ». Nous avons également identifié des
indicateurs de processus, liés a la «qualité de la relation avec les profes-
sionnels». Le tableau 10.1 présente en synthese I’ensemble des spheres de
vie et des indicateurs contenus dans la plateforme numérique qu’est le
Projet Barometre.

2.2. La démarche de coproduction de la plateforme numérique

Parallélement a la démarche de recension et de validation de ces contenus
théoriques, nous avons configuré, «designé» et programmé une plate-
forme Web interactive. Tout d’abord un prototype, ce logiciel Web béta a
été testé par des usagers, des intervenants, des chercheurs de méme que
par des artistes (un directeur artistique’ et un concepteur audiovisuel). En
petits groupes, ceux-ci ont identifié des écueils et des probléemes, mais
également des pistes d’amélioration et des idées de développement. Au fur
et a mesure, une série d’améliorations mineures ont été apportées au pro-
totype (entre 2013 et 2014). Toutefois, certaines pistes d’amélioration
proposées nécessitaient des modifications majeures pour étre concrétisées.
C’est pourquoi nous avons procédé au codesign d'une seconde maquette,
définissant l'architecture de programmation de la version 2.0 (2014).

4. a) I-ROC = Individual Recovery Outcomes Counter.
b) ImROC = Implementing Recovery through Organisational Change.
¢) Le groupe de recherche anglais Implementing Recovery through Organisational Change
(ImROC) a publié récemment une recension exhaustive des indicateurs reliés au
concept de rétablissement et des outils qui y sont rattachés.

5. Nous tenons a remercier particulierement Francois Morin (Frankoy D.A.) qui, a
ce jour, assume d’'une main de maitre la fonction de direction artistique du
Projet Barométre.
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Depuis, neuf mises a jour ont été effectuées, en respectant les mémes
principes de développement. Par ailleurs, la maquette de la version 3.0 est
présentement en cours d’élaboration (printemps 2016).

Plus précisément, depuis 2014, cette démarche participative de
coproduction est alimentée par des expérimentations dans plusieurs
milieux de pratiques: 1) au Département de psychiatrie du Centre hospi-
talier universitaire de Montréal (CHUM); 2) au sein d’une équipe de suivi
d’intensité variable (SIV) et d’'une équipe de suivi psychosocial adulte au
CIUSSS de I'Estrie-CHUS; et 3) au Rivage du Val-Saint-Francois, organisme
a but non lucratif (OBNL) en santé mentale. De plus, la Coopérative de
solidarité L'Autre-Toit de Sherbrooke, qui offre des logements sociaux avec
soutien communautaire (56 unités), a également commencé I'implantation
du Projet Barometre au printemps 2016.

A titre d’exemple, au CHUM, une paire aidante — riche de ses expé-
riences personnelles et professionnelles — agit comme facilitatrice et
ambassadrice du Projet Barometre. Pour ce faire, elle a constitué un
groupe d’usagers dont le mandat consiste, d'une part, a formuler des
recommandations visant l’amélioration de l'outil, et, d’autre part, a
coproduire un guide de formation et de pratique destiné aux intervenants
et aux futures personnes utilisatrices. Conjointement avec cette paire
aidante, une expérience pilote a également été réalisée aupres de sept
intervenants pairs aidants, dans le but de valider et de bonifier la démarche
de formation. En somme, ces démarches participatives contribuent a la
fois aux croisements des savoirs et au renforcement des capacités des
différents acteurs impliqués.

2.3. Les fonctionnalités du Projet Barometre

Ce processus de coproduction, impliquant divers milieux de pratique, a
permis de s’assurer que le Projet Baromeétre réponde aux besoins des utili-
sateurs, qu'il s’inscrive en synergie avec 1’organisation des services et qu'il
favorise chez les usagers, les intervenants et les gestionnaires I’appropria-
tion et la mise en pratique quotidienne de I’approche de personnalisation.
Plus particulierement, le Projet Baromeétre:

1) facilite I’évaluation longitudinale de la qualité de vie et du fonction-
nement social de la personne;

2) traduit en images ses progres a travers le temps. Ces images agissent
telles des rétroactions visuelles et « motivationnelles » ;

3) permet l'identification et la priorisation des forces et des changements
signifiants que la personne souhaite poursuivre;

4) cartographie le réseau social de la personne, la qualité de ses liens
interpersonnels et leur évolution;
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5) soutient la réflexivité de la personne et habilite celle-ci dans 1'expression
de son vécu, en fonction des indicateurs de qualité de vie;

6) accorde un rodle actif a la personne dans la conception et la réali-
sation de son «plan d’action» qui a la valeur d'un plan de services
individualisé et intersectoriel (PSII), lorsque celui-ci est €élaboré
conjointement avec un ou d’autres professionnels.

La plateforme fournit des repéres, facilite I’expression des différents
points de vue, alimente ’analyse et guide 1’action. De plus, l'usage du
Projet Barometre est modulable en fonction des contextes. Il peut ainsi étre
utilisé comme un outil d’autoévaluation (l'usager seul) ou de coévaluation
(conjointement avec un intervenant).

La figure 10.1 présentée ci-dessous donne un exemple de la plate-
forme Web, sous l'onglet «Qualité de vie». En outre, pour visualiser
I’ensemble du Projet Barometre, nous vous invitons a visionner une courte
vidéo d’introduction, disponible a I’adresse www.projetbarometre.com.

FIGURE 10.1.
Onglet « Qualité de vie » du Projet Baromeétre
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Source: Tiré du site <www.projetbarometre.com>, consulté le 6 avril 2017.
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2.4. Le monitoring systématique des effets

Simultanément a son utilisation, le Projet Baromeétre recueille, dans une
banque de données sécurisée, des données quantitatives — a l’aide
d’échelles visuelles analogiques pondérées de O a 10 — et des données
qualitatives, a l’aide de boites de texte. Ces derniéres permettent aux uti-
lisateurs d’exprimer la signification de leurs positionnements, d'inscrire
des objectifs personnalisés ainsi que les moyens qui seront mis en ceuvre
pour les concrétiser.

Cette banque de données constitue par ailleurs une base informa-
tionnelle permettant d’enrichir la «gouvernance des nombres» par une
nouvelle «gouvernance du sens», en étant en mesure d’apprécier la qua-
lité et la pertinence des services a 'aune des accomplissements réalisés par
les personnes. En effet, tant 1'usager, I'intervenant, le superviseur clinique
que le gestionnaire obtiennent des rétroactions, les informant du degré
d’amélioration de la qualité de vie, et ce, a I'échelle individuelle ou encore
a I'échelle d'un groupe par l'intermédiaire d'un procédé d’agrégation des
données anonymisées. Il est a noter qu'une attention particuliere a été
accordée au respect de normes de sécurité, de confidentialité et de partage
d’information de trés haut niveau®. Cette préoccupation éthique s’avere
primordiale pour établir et maintenir une alliance thérapeutique entre la
personne concernée et les professionnels qui ’laccompagnent.

2.5. Un outil au service de la valorisation des savoirs

Or, I'établissement d’une relation de confiance, de rapports égalitaires et
la reconnaissance de l'autre comme sujet sont des valeurs fondatrices de
I"approche de personnalisation. Celles-ci sont a la base de la valorisation
des savoirs, ou le professionnel et la personne concernée s’enrichissent
mutuellement (Carrier et al., 2015). En ce sens, le Projet Barometre vise
explicitement a faciliter et a soutenir I'expression des savoirs d’expériences
et des forces de la personne. Si l'on se réfere aux travaux portant sur le
Modele des forces (McCormack, 2007 ; Saleebey, 1997), cela constitue un
vecteur de création de «l’alliance thérapeutique » et a pour effet de mobi-
liser la personne, de la stimuler a poser des actions concretes, en vue de
se rétablir et d’améliorer sa qualité de vie. Les témoignages des personnes
utilisatrices convergent en ce sens. Bien qu'il ne s’agisse que de résul-
tats préliminaires, voici quelques citations recueillies par notre équipe
de recherche:

6. Le CRED, centre de recherche en informatique de la santé du CHUS, est respon-
sable de la programmation et de I'’hébergement du Projet Barometre. Il détient la
certification internationale ISO 27001 en matiéere de sécurité informatique.
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C’est comme un guide alimentaire, mais sur la santé globale. L'outil m’améne a
voir ou j'en suis rendu dans mes forces et mes points a améliorer. Il me permet
d’éclaircir sur tous les aspects de ma vie pour ensuite savoir oit m’en aller |[...] Je
réalise que le projet de vie est aussi important que I’aspect amoureux. (P.)

Ce qui m’a surpris le plus, c’est de voir les résultats. Quand je I’ai fait une deuxieme

fois, j’ai vu I'amélioration, et puis, la troisiéme fois, j’ai vu encore I’'amélioration

par rapport a ma qualité de vie. Je I’ai apporté a mon psychiatre, qui ne connais-
sait pas le Barometre, et ¢a a permis de changer ma médication. Et la, ¢a a changé
ma vie, ¢a va beaucoup mieux! J'étais tellement empdté avec les médicaments: je
disais «je vais y aller », mais j’y allais jamais. Pis maintenant, je fais partie d’un
club de lecture et maintenant, je fais plein d’activités. Je me suis fait une filiere
avec le plan d’action pour mes résultats, j'aime le plan d’action, je me fixe des
buts et je vois les résultats. Je me dis: «]’ai accompli ¢ca et ¢a et ¢a» [...] Intéres-
sant, ¢a permet de mettre en relief ce qu’on doit se souvenir a travailler pour
avancer. L'outil permet de se situer dans le temps. Imagine si je I’avais fait quatre
mois plus tot dans mon début de suivi, je serais ben plus loin en ce moment. C’est

un bon filet de sécurité. (M.-A.)

Ma vie ne va pas si mal que ¢a! [...] Je pensais qu’elle allait paraitre pire que ¢a!

(majorité des utilisateurs)

Agréable, j'apprends a me connaitre et ¢a m’aide a faire une introspection. (R.)

C’est bien fait! Y’a pas trop a lire et les lettres sont assez grosses. C’était tres

intéressant! Ce n’est pas juste une histoire pour les filles... (J.)

C’est concret, clair et ¢ca donne des précisions sur l’état de ma situation. C’est un

outil ingénieux! ]J’ai aimé compléter I'échelle de 0 a 10. (D.)

Bref, le Projet Barometre crée des occasions pour valoriser les savoirs
expérientiels, tant par son processus de coproduction que lors de son
utilisation clinique. En centrant le processus d’intervention sur la réalité
telle que percue par la personne utilisatrice, sur ses priorités et sur les
accomplissements qu’elle poursuit, 'outil contribue a réduire le clivage
historique entre les professionnels qui «savent et prescrivent» et l'usager
censé obtempérer.

CONCLUSION

Nous sommes conscients que I'implantation d'un tel outil représente un
changement de paradigme et de culture pour les organisations. Cette
implantation souléve des défis techniques, administratifs, communica-
tionnels et cliniques de taille. En effet, dans des contextes organisation-
nels, marqués par la complexité des rapports entre la structure a la fois
habilitante et contraignante de méme que par la myriade de gestes et de
microdécisions des agents, les divers acteurs sont confrontés a l'imprévi-
sibilité des effets de leurs décisions et actions (Morin, 2008). De ce fait, ils
interprétent les situations, en dégagent le sens et modulent leurs actions
en fonction des réactions adaptatives des autres acteurs (Mead, 1963).
«Caminando se hace el camino», «le chemin se construit en marchant»,
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comme le suggere cet adage latino-américain. Ainsi, le changement de
culture se construit et se ritualise par la transformation des routines des
agents au sein des organisations (Giddens, 2012). Par conséquent, il
importe que ces routines et ces microdécisions soient davantage éclairées
et informées. Force est de constater que la majorité du temps, nous
marchons a l'aveugle au coeur de ce champ de forces en tension.

Ce constat n’est pourtant pas fataliste: il ne signifie pas que les amé-
liorations soient impossibles. Il laisse toutefois croire qu’aucune recette
prédéfinie ne peut étre appliquée. Selon notre analyse, la quotidienneté
des organisations — avec ses multiples logiques enchevétrées — nécessite
davantage de rétroactions pertinentes en regard des effets que nos services
produisent dans la vie des gens. De surcroit, ces rétroactions sont béné-
fiques pour les personnes utilisatrices de services: 1) elles servent a éclairer
et a reclarifier régulierement leurs aspirations et les buts qu’elles souhaitent
atteindre; 2) elles facilitent leurs prises de décisions «libres et éclairées»;
3) en renforcant et en mettant en lumiere les progres et les accomplisse-
ments réalisés, elles stimulent la motivation et I'implication des personnes;
enfin, 4) elles permettent de s’ajuster régulierement et mutuellement
au cours du processus d’intervention, afin de maximiser la production
d’effets jugés positifs par les personnes.

Or, comme nous l'avons mentionné précédemment, les mécanismes
de régulation du systeme sociosanitaire québécois se caractérisent actuel-
lement par une «gouvernance des nombres» et une recherche d’optimi-
sation des processus. Le nombre d’interventions, l'intensité, la conformité
aux standards d’'un programme, etc., constituent une base information-
nelle trop pauvre pour naviguer dans un systeme complexe, marqué
par I'imprévisibilité. Dans le contexte des fusions actuelles, ces données
s’averent d’autant plus insuffisantes, considérant I'ampleur des change-
ments entrepris et I'appauvrissement des interactions significatives entre
les décideurs (la haute direction) et les professionnels qui actualisent les
soins et services.

Une «gouvernance du sens », centrée sur la différence produite dans
la vie des citoyens, permettrait d’enrichir cette base informationnelle.
Pour ce faire, il nous apparait fondamental de refonder les mécanismes
bureaucratiques actuels, afin de permettre a 'appareil étatique d’étre
mieux informé, de gagner en flexibilité, d’étre plus adaptatif et de favori-
ser davantage les collaborations entre gestionnaires, chercheurs, profes-
sionnels et personnes usageres. En ce sens, nous proposons que 'utilisation
stratégique des technologies de l'information et de la communication
(TIC), a I'instar du Projet Barometre, habiliterait un virage structurel vers
la personnalisation des services, a la condition: a) qu’elle soit orientée
vers la coproduction avec les diverses parties prenantes; b) qu’elle favorise
la valorisation des savoirs; et c) que cette utilisation judicieuse des TIC
facilite la centration sur les effets (Carrier et al., 2015).
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,I.'I'EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT EN FRANCE
EVALUATION DES EFFETS ET EVOLUTION DES PROGRAMMES

Xavier De LaTribonniére

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) connait en France un dévelop-
pement important, lié a son inscription dans la loi en 2009 (loi Hopital,
patients, santé et territoires) (Loi HPST, 2009). Une offre éducative doit
ainsi étre possible a terme pour tout patient porteur d’'une maladie chro-
nique. Elle concerne 15 millions de personnes dans notre pays, sur une
population estimée a 66 millions en 2013.

L'ETP a pour finalité que le patient sache gérer sa maladie chronique
et vive au mieux avec elle, ce qui suppose qu’il puisse développer son
autonomie. Les valeurs sous-jacentes sont, entre autres, I’humanisme,
I’empathie, le respect, I'autonomie et la responsabilisation. Pour atteindre
ces buts, des organisations du systéme de soins ont été définies en France.
Elles reposent sur la personnalisation de 1'offre éducative, sa coconstruc-
tion avec des usagers et sa coévaluation. L'évaluation réguliére de ce qui
est réalisé, tant en ce qui concerne le patient que le processus, fait partie
intégrante de 1'idée méme de I'ETP.

Basé sur des criteres de qualité édictés par 1’Organisation mondiale
de la santé (OMS) en 1998 (OMS, 1998), repris par la Haute autorité de
santé (HAS) en 2007 (HAS, 2007), le format de I'ETP choisi en France est
celui d’activités éducatives structurées, portées par une équipe de soins,
constituant ainsi un programme. Le modele pédagogique systémique a
été choisi (figure 11.1). Au départ du parcours éducatif, un diagnostic
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FIGURE 11.1.

Structuration méthodologique des étapes éducatives dans le cadre
d'un programme, schéma inspiré du modele systémique

ETP: une méthodologie et une organisation
Offre éducative proposée systématiquement au patient — sans obligation

Equipe Bilan éducatif partagé:
pluriprofessionnelle comprendre les attentes et les besoins du patient
Formée en ETP
+ patient expert
Centré sur le patient
patient: acteur
Evaluer I'atteinte des >
objectifs, I'acquisition
des compétences,

Convenir
Et son entourage des objectifs
avec le patient

prévoir un suivi
\ Choisir et mettre /
en ceuvre les

activités éducatives

Evolutif dans le temps

Source: Inspiré de D’lvernois et Gagnayre (2016). Tiré de De La Tribonniere (20164, p. 99).

éducatif (DE) ou bilan d’éducation partagé (BEP) est réalisé au plus pres
des besoins du patient. Puis, un plan d’action personnalisé est décidé avec
celui-ci, basé sur une décision partagée, afin qu’il puisse acquérir des
compétences convenues ensemble. Ces dernieres sont de deux types:
d’autosoin, c’est-a-dire liées aux aspects biomédicaux de la maladie chro-
nique, et d’adaptation psychosociale, ayant trait a la vie avec la maladie.
S’ensuivent ensuite des séances éducatives individuelles ou collectives. Un
point d’évaluation des acquis et des nouveaux besoins du patient est
réalisé par la suite. Un suivi éducatif ultérieur est proposé.

Chaque programme est propre a une pathologie ou a une situation
clinique, et propre a chaque équipe de soins. La mise en place du pro-
gramme est assujettie a une autorisation administrative par 1’Agence
régionale de santé (ARS). Celle-ci est renouvelée au décours d’une éva-
luation dans la quatrieme année de fonctionnement, que I’on nomme
«évaluation quadriennale» (EQ).

Nous présentons en encart un exemple d’organisation d'un programme

d’ETP destiné a des personnes vivant avec le virus de I'immunodéficience
humaine (VIH) (encadré 11.1).
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Encadré 11.1. — Récit de vie d'un «programme d’ETP chez
le patient porteur du virus de I'immunodéficience humaine (VIH):
mieux vivre avec le VIH»

Ce programme d'ETP porté par I'équipe des maladies infectieuses et du
voyageur du Centre hospitalier de Tourcoing (Nord de la France) a été créé
en 2004. Il a relevé, entre 2004 et 2007, d'une démarche de counseling issue
du modele anglo-saxon, repris en France par Catherine Tourette-Turgis
(Tourette-Turgis, 2007). LETP était alors réalisée essentiellement en indivi-
duel (des ateliers collectifs ont commencé a étre proposés a partir de 2006).

En 2007, I'organisation s’est modifiée pour respecter la méthodologie systé-
mique préconisée par la HAS (HAS, 2007). Le programme, porté par I'en-
semble de I'équipe pluridisciplinaire, se déploie maintenant en quatre
étapes: diagnostic éducatif, négociation et décision partagée des objectifs
éducatifs, mise en ceuvre et déroulement d'un plan éducatif personnalisé,
puis évaluation des acquisitions du patient et de ses nouveaux besoins.
Dans les années 1990 et début 2000, les objectifs biomédicaux étaient pré-
pondérants. Cette approche était surtout centrée sur la maladie et le trai-
tement antirétroviral (ARV) et répondait a I'impératif d'une observance
thérapeutique optimale (nécessaire au-dessus de 95% pour éviter I'émer-
gence de résistances du virus aux antirétroviraux). Depuis quelques années,
la disponibilité de molécules ARV plus efficaces, faciles a prendre et bien
tolérées, assure un bon statut immunovirologique a plus de 80 % des
patients. L'espérance de vie des patients ayant un taux de lymphocytes
CD4 > 500/mm3 est considérée comme équivalente a celle d'une personne
non infectée (Morlat et al., 2013).

De ce fait, de nouveaux objectifs sur le mieux-vivre avec la maladie se sont
imposés. L'équipe éducative a alors davantage tenu compte des besoins des
patients, notamment de leur désir de s'exprimer et de réaliser leurs projets.
Le besoin de rencontrer d’autres patients vivant avec le VIH a également
émergé. En sus des entretiens individuels, des réunions se sont organisées
pour encourager la rencontre et I'entraide entre les patients vivant avec le
VIH, puis des ateliers éducatifs collectifs se sont structurés a partir de 2006.
Au démarrage et durant deux ans, les groupes étaient constitués de femmes
séropositives jeunes; I'année suivante, des femmes de tous ages étaient
accueillies. Depuis 2010, les groupes sont devenus mixtes. Ces ateliers de
deux heures ont toujours lieu une fois par mois pendant dix mois. Les themes
sont choisis et hiérarchisés au départ par les patients. La coanimation est
assurée par des professionnels pluridisciplinaires. A partir de 2011, a |a suite
d'autoévaluations collectives successives, les soignants ont davantage
considéré les besoins psychosociaux des patients et ont adapté leur accom-
pagnement. L'équipe éducative s'oriente par ailleurs vers une ETP trans-
versale multidisciplinaire afin de mutualiser les moyens et encore mieux
répondre aux besoins du bien-vivre et vieillir avec le VIH.

Source: Pennel et al. (2014).
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Les principaux modeéles conceptuels sous-jacents ayant inspiré 'ETP
en France sont ceux de la promotion de la santé, de la maladie chronique
et de la prise en charge globale, des compétences du patient, de 1'empower-
ment (autonomisation ou pouvoir d’agir), de la démocratie sanitaire, de la
systémique, de I'interdisciplinarité, de la décision partagée et des évaluations
des interventions complexes (D’Ivernois et Gagnayre, 2016; HAS, 2007).

Une transposition de ce modele est possible avec celui de S. Carrier
et al., qui se proposent d’évaluer les effets que produisent les services
sociaux dans la vie des personnes usageres (voir « Introduction »). On voit
bien la similitude entre ces deux approches centrées sur l'usager (ou le
patient) et ses besoins, une coconstruction de l'offre d’accompagnement
et une coévaluation des effets sur lui (figure 11.2). La logique de pro-
grammation d’ETP correspond a celle du programme de soins. La logique
d’intervention s’adresse aux patients, tandis que la logique de gestion est
soutenue par I'équipe de soins.

FIGURE 11.2.
Transposition du modele de I'ETP dans celui de Carrier

Logique de programmation de I'EQ
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Source: Inspiré de Carrier et al. (2015, p. 21).
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Nous prenons le parti dans ce chapitre de soutenir notre regard sur
I’évaluation des effets, en examinant plus particulierement ceux produits
par le processus de I'ETP. En effet, tant dans le domaine social que dans
celui du soin, cette démarche se révele compliquée: comment évaluer des
interventions complexes hors champ de la recherche? L'apport de 1'expé-
rience accumulée en ETP depuis plusieurs années en France enrichit le
débat. La mesure des effets de 'ETP a été pensée a la base, puisqu’en plus
d’autoévaluations annuelles, les programmes d’ETP doivent bénéficier
d’une évaluation approfondie tous les quatre ans, appelée «évaluation
quadriennale» (EQ) (Arrété du 2 aotGt 2010). Pour la conduire, une
méthode a été définie par la HAS en 2014, que nous proposons de détailler
ci-aprés (HAS, 2014). La question subséquente est celle de son application
concrete sur le terrain. Pour tenter d'y répondre, nous exploiterons quatre
sources principales: 1) les résultats d'une enquéte nationale que nous
avons meneée en juin et en juillet 2015, aupres de coordonnateurs de pro-
grammes éducatifs dans le champ particulier de I'infection au VIH; 2) un
premier bilan de 80 EQ dans la région Provence-Alpes-Cote d’Azur (PACA)
rapportées lors de la 1t Journée internationale sur la recherche en ETP, qui
a eu lieu le 29 janvier 2015 a Paris (Sciortino, 2015); 3) des apports issus
du 2¢ Séminaire national des unités transversales d’éducation du patient
(UTEP), qui s’est tenu en novembre 2015 a Montpellier (De La Tribonniére
et al., 2016a); 4) notre expérience a I'UTEP du Centre hospitalier univer-
sitaire (CHU) de Montpellier, avec le suivi de 36 programmes autorisés
ou en cours d’autorisation au 31 avril 2016 (De La Tribonniere, 2016b;
De La Tribonnicere et al., 2014).

1. LEVALUATION QUADRIENNALE : METHODE D’EVALUATION DES EFFETS
ET DES EVOLUTIONS D'UN PROGRAMME EDUCATIF COCONSTRUIT

1.1. Des généralités sur le processus évaluatif en ETP

En ETP, I'évaluation est fondamentalement inscrite dans le processus
global. Rappelons qu’elle consiste a mesurer 1’écart qui existe entre une
situation concrete et une norme que 'on prend pour référence, afin de
pouvoir prendre une décision et agir. Les objets de 1’évaluation sont
triples: le patient, I’équipe de soignants et le programme lui-méme. Le
processus évaluatif est multifactoriel et interdépendant. Il s’entend en
«cascade », c’est-a-dire que les évaluations du patient enrichissent celles
de I'équipe, qui fait partie de celle du programme. De plus, elles inter-
agissent les unes avec les autres. Les normes sont mixtes, externes définies
par les criteres qualité de la HAS, et internes définies par le patient lui-
méme (dans le cadre de la personnalisation) et par 1’équipe ayant construit
le programme.
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Concernant le programme lui-méme, le modeéle d’'évaluation a été
pensé par la HAS en deux temps: une autoévaluation faite par I'équipe
une fois par an (HAS, 2012), et une évaluation quadriennale qui a lieu au
cours de la quatrieme année (HAS, 2014) (figure 11.3). Pour assurer une
coévaluation partenariale, la participation de patients ou de représentants
de patients est requise chaque fois. Dans les deux temps, 1'évaluation porte
sur I’analyse du processus et engendre des décisions d’amélioration. Dans
I’EQ, la mesure des effets du programme sur le patient, sur I’équipe et sur
I'offre éducative est ajoutée.

De ce fait, c’est cette évaluation tous les quatre ans qui répond le
mieux a notre question de départ. Elle constitue un exemple concret et
pragmatique de la mesure des effets d'un processus complexe, hors champ
de la recherche. Elle mérite d’étre ici présentée en raison de son caractere
original et de la rigueur de sa construction.

1.2. La méthodologie suivie par la HAS pour la création
du processus évaluatif quadriennal

La HAS a émis des recommandations sur la facon de produire I'EQ (HAS,
2014). Pour ce faire, un long travail collaboratif a été réalisé de fin 2012
a avril 2014.

Une recherche bibliographique étendue a d’abord été effectuée. Elle
n’a pas permis de répondre directement a la question des éléments perti-
nents a retenir pour une démarche d’EQ d’un programme d’ETP, car les
résultats étaient plutdt axés sur l'efficacité des stratégies thérapeutiques et
sur les standards de qualité. Cette littérature a néanmoins pu étre exploi-
tée pour envisager les indicateurs a prendre en compte dans le champ
de I'ETP.

L’élaboration du guide et des outils a nécessité plusieurs étapes. Une
analyse des attentes des acteurs vis-a-vis de I'EQ a d’abord été effectuée.
Puis, trois groupes de travail ont été constitués ainsi que deux groupes de
lecture et deux groupes d’utilisateurs pour étudier la faisabilité. En tout,
250 professionnels environ ont été impliqués dans ce processus. Les avis
de représentants des usagers du systeme de santé dans le champ de la
maladie chronique ainsi que des ARS ont été entendus a chaque étape
du travail.

1.3. Une description du processus de I'EQ élaboré par la HAS

En pratique, le coordonnateur du programme est responsable de ’organi-
sation et de la mise en ceuvre de I'EQ. 11 crée les conditions d’une réflexion
collective et participative en réunissant 1’équipe autant que nécessaire, en
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associant des patients ou des associations de patients. Les unités transver-
sales d’éducation du patient (UTEP) ou d’éducation thérapeutique (UTET),
qui coordonnent le développement du processus éducatif dans les établis-
sements de santé, ont pour réle d’accompagner les équipes dans cette
réalisation. Les finalités de ce temps évaluatif sont rapportées dans le
tableau 11.1.

TABLEAU 11.1.
Finalités de I'évaluation quadriennale pour les acteurs de I'ETP

Pour qui? Pour quoi?

Equipes et coordonnateurs  — Pérenniser, améliorer, prendre des décisions pour
I'avenir du programme

Bénéficiaires — Meilleure connaissance de I'offre locale ETP

(patient, entourage, et de sa qualité

associations) — Contribuer a son adaptation aux besoins et aux
attentes des bénéficiaires

Médecins traitants — Meilleure connaissance de I'offre locale d'ETP

Autres professionnels et de sa qualité

de la santé — Pouvoir y participer

ARS — Constater une dynamique de progression engagée

par les équipes
— Connaitre les limites de mise en ceuvre
— Nourrir une réflexion territoriale avec
les équipes (adaptation de I'offre éducative,
p. ex. développement d'une thématique régionale)

Source: Inspiré de la Haute autorité de santé (HAS, 2014).

L’EQ repose sur deux principes: la mesure des effets et la mise en
évidence des évolutions du programme éducatif coconstruit (figure 11.4).

1.3.1. Les effets du programme

Le terme effet a été préféré a celui de résultat, généralement réservé a la
recherche et qui tend a prouver un changement a la suite d’'une ou de
plusieurs interventions.

Les effets sont étudiés sur les patients, mais aussi sur le fonction-
nement de 1’équipe et sur l'intégration du programme dans l'offre locale
de soins. Des liens de causalité avec le programme sont ensuite évalués.
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FIGURE 11.4.

Principes d’ensemble de I'évaluation quadriennale,
avec une analyse double et une prise de décision concertée
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Effets du programme d’ETP

Evolution du programme d’ETP
dans son contexte

Changements attendus chez
les bénéficiaires grace a la mise
en ceuvre du programme d’ETP

Evolution de la mise en ceuvre
du programme grace aux
évaluations annuelles

Conséquences du programme
sur le fonctionnement de I'équipe

Intégration du programme sur I'offre

Suivi des indicateurs pour I'analyse
de la qualité du fonctionnement,
de la mise en ceuvre et de

la coordination du programme

de soins

Evolution de la structuration
du programme

-~

Puis mises en liens

Conclusions de I'analyse
Décisions concernant la poursuite du programme
Rapport d’évaluation Quadriennale

Source: Adapté de la Haute autorité de santé (HAS, 2014). Tiré de De La Tribonniére (2016a, p. 166).

Pour appréhender au mieux les effets, il convient de recueillir plu-
sieurs points de vue: ceux des bénéficiaires, de I’équipe porteuse du pro-
gramme, des professionnels du parcours de soins des patients, notamment
les médecins généralistes et spécialistes, et des associations de patients
concernés. Pour recueillir ces avis, différentes méthodes sont possibles:
entretiens individuels semi-directifs, entretiens collectifs ou groupes de
discussion, questionnaires, analyse de documents, etc. (figure 11.5).

Des criteres de nature qualitative ou quantitative sont proposés pour
caractériser les effets (tableau 11.2).
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FIGURE 11.5.

Evaluation des effets en ETP par I'équipe de soins, les patients
et les autres acteurs de santé

Regards de
I’équipe de soins

Effets du programme
sur les patients

Effets du programme
sur I’équipe

Intégration du
programme dans
I'offre de soins locale

e
N

Regards de patients
ou associations
de patients

Regards de medecins
généralistes et autres
spécialistes et des
professionnels de

la santé du parcours
de soins

Source: Inspiré de la Haute autorité de santé (HAS, 2014).

La phase suivante consiste a explorer les liens entre la mise en ceuvre
du programme et les effets identifiés. Cette analyse réflexive implique

I’équipe de soins et les patients ou associations de patients.

A la suite de ce travail, une catégorisation des effets favorables ou
défavorables est réalisée:
e les effets favorables du programme, qui confortent I’équipe dans ses
bonnes pratiques et son organisation;
e les effets défavorables du programme, qui entrainent une insatisfaction

dans sa mise en ceuvre.

Des lors, des actions sont décidées pour des changements réalistes a

prévoir pour le programme.
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TABLEAU 11.2.

Exemples d'effets d’'un programme d’ETP a recueillir en sollicitant
plusieurs points de vue

La mise en ceuvre du programme d'ETP a-t-elle abouti aux changements attendus
chez les bénéficiaires ?

Du point de vue — Jusqu'a quel point les bénéficiaires dans leur ensemble
de I'équipe acquiérent-ils des compétences a l'issue des séances d'ETP?
— Dans quelle mesure les bénéficiaires dans leur ensemble ont-ils
développé un processus de changement et d'adaptation dans
la vie quotidienne ?

Du point de vue — Dans quelle mesure les bénéficiaires estiment-ils que

des bénéficiaires le programme est utile pour:

(patients, * mettre en ceuvre des compétences dans la vie quotidienne ?
entourage) e accompagner leur développement personnel?

e accompagner leur capacité d'autodétermination (au sens
d’autonomie)?
o faciliter la communication avec les professionnels de la santé ?

Du point de vue - Jusqu'a quel point la participation des bénéficiaires (patients,
des médecins proches) au programme favorise-t-elle leur adhésion et leur
généralistes et implication dans la gestion de la maladie ?

spécialistes, et — Dans quelle mesure la relation interpersonnelle entre patients,
des professionnels proches et soignants a-t-elle évolué du fait de la participation
de la santé du des bénéficiaires a une offre d’'ETP personnalisée ?

parcours de soins

La mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle eu des conséquences
sur le fonctionnement de I'équipe ?

Du point de vue — Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d'ETP
de I'équipe a-t-elle:
e entrainé une dynamique au niveau collectif et au niveau
individuel ?

o fait évoluer la relation interpersonnelle avec les bénéficiaires ?
* fait évoluer la relation avec les médecins traitants et les
professionnels de la santé du parcours de soins ?

La mise en ceuvre globale du programme d'ETP a-t-elle permis son intégration
dans I'offre de soins locale ?

Du point de vue — Dans quelle mesure:
de I'équipe * |es actions de communication sur les objectifs, le contenu
du programme et son déroulement ont-elles rendu le
programme visible et attractif au niveau local ou régional ?
* |le programme tend-il a réduire, ou a ne pas accroitre,
les inégalités de santé ?
* |a continuité du parcours éducatif est-elle assurée, en lien
avec le médecin traitant?

Source: Adapté de la Haute autorité de santé (HAS, 2014). Tiré de De La Tribonniéere (2016a, p. 167).
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1.3.2. Les évolutions du programme d’ETP dans son contexte
de mise en ceuvre

L'idée sous-jacente est ici de rendre compte de la vitalité du programme.
Pour analyser son évolution pendant les trois premieres années de
fonctionnement, trois questions se posent:

1. Comment a évolué sa mise en ceuvre? C'est-a-dire, quels sont les princi-
paux points forts, points faibles, les difficultés résolues, les conditions
de réussite et les freins a la mise en ceuvre, les principales améliora-
tions apportées a la qualité du processus? Il s’agira d’expliquer les
améliorations apportées ou poursuivies.

2. Comment ont évolué les indicateurs associés au programme? Ces indica-
teurs qualitatifs et quantitatifs sont non exhaustifs: ils portent sur le
fonctionnement (intervenants, formation en ETP), la mise en ceuvre
(programme personnalisé, offre de suivi) et la coordination (partage
d’information sur les étapes clés de la démarche éducative). Ils sont
présentés dans le tableau 11.3. Les raisons d’une évolution positive,
négative ou d'une stabilité seront également expliquées.

3. Comment a évolué la structuration du programme? Cela renvoie aux
ajustements apportés au programme, concernant: les objectifs péda-
gogiques, le contenu du programme, les méthodes pédagogiques et
d’évaluation, la complémentarité des compétences des intervenants,
la place des patients intervenants, la continuité de I’éducation et
sa coordination, ’adaptation réelle du programme au profil des
patients et la prise en compte de nouveaux besoins et attentes
des bénéficiaires.

Il conviendra d’expliquer les raisons pour lesquelles la mise en ceuvre
du programme s’est rapprochée ou éloignée de ce qui était prévu dans la
description initiale du programme lors de la demande d’autorisation.

Les moyens pour cette évaluation reposent sur:

e 'analyse des trois autoévaluations annuelles;

e le suivi des indicateurs de qualité et de sécurité des soins impli-
quant le fonctionnement, la mise en ceuvre et la coordination du
programme;

e ’évolution du profil des bénéficiaires et ’adaptation du programme
aux besoins et attentes de la population accueillie;

e les données de satisfaction des bénéficiaires sur le déroulement
du programme.



L’éducation thérapeutique du patient en France 237

TABLEAU 11.3.

Fiche descriptive de trois séries d’indicateurs qualité permettant
d'évaluer le suivi du programme par I'équipe

Le fonctionnement du programme d’ETP: intervenants directs aupres des patients

Objectif Suivre I'évolution des intervenants au contact du patient au travers
de la multiprofessionnalité et de la formation spécifique a I'ETP

Indicateurs - nombre d'intervenants directs (professionnels et patients
intervenants) auprés des patients et leur profession
— nombre d’intervenants directs (professionnels et patients
intervenants) formés spécifiguement a I'ETP

La mise en ceuvre du programme d'ETP: patients ayant bénéficié d’'un programme
personnalisé d'ETP

Objectif Suivre I'intégration des étapes clés dans la personnalisation
du programme, quelle que soit I'offre d’'ETP proposée

Indicateurs  Pourcentage de patients ayant bénéficié d'un programme
personnalisé lors d'une offre initiale d’'ETP contenant les étapes
suivantes:

— diagnostic éducatif individuel aboutissant a un programme
personnalisé + séances collectives/individuelles + évaluation
lors d'une séance individuelle des compétences acquises
+ proposition d'une modalité de suivi éducatif;

— actualisation du diagnostic éducatif + au moins une séance
collective/individuelle + évaluation lors d'une séance individuelle
des compétences acquises + proposition d’'une modalité
de suivi éducatif.

La coordination du programme personnalisé d’'ETP: le partage d'information
sur les étapes clés du programme personnalisé

Objectif Suivre la coordination entre les intervenants du programme
et les acteurs de la prise en charge du patient sur les étapes clés
du programme personnalisé, garantissant la cohérence et
la continuité du programme éducatif en termes de stratégie
thérapeutique

Indicateurs  Pourcentage de patients ayant bénéficié d'un programme
personnalisé d'ETP, pour lesquels une synthése a été transmise
au moins a leur médecin traitant concernant: le diagnostic éducatif
individuel accompagné du programme personnalisé, |'évaluation
des compétences acquises accompagnée d’une proposition
de modalité de suivi éducatif

Source: Adapté de la Haute autorité de santé (HAS, 2014).
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A la suite de cette analyse, les responsables du programme concluent
en expliquant:

e les améliorations apportées au programme au regard des évaluations
annuelles;

e la tendance des indicateurs et les raisons de 1’évolution positive,
négative ou stable des résultats;

e l’adéquation de la structuration du programme avec les recomman-
dations sur I'ETP et les besoins et attentes des bénéficiaires.

1.3.3. La prise de décision concernant la poursuite du programme d’ETP

Au décours de ce travail analytique sur les effets du programme et son
évolution au cours des trois années antérieures, il s’agit d’identifier les
actions réalistes a poursuivre et les changements a prévoir pour améliorer
le contenu, 1'organisation et la mise en ceuvre du programme.

Pour conclure, 1’équipe soignante s’engage a honorer 'une des
décisions d’avenir suivantes pour le programme:

e poursuite a l'identique;

e poursuite avec des changements et améliorations mineurs, faisables
a court terme; poursuite avec des changements et améliorations
importants, applicables a moyen ou long terme;

e difficultés a poursuivre le programme sans soutien et aide, en
précisant lesquelles et leurs motifs.

Au final, le coordonnateur rédige un rapport en concertation avec
I’ensemble de 1'équipe et des patients volontaires ou des représentants
d’associations de patients, rendant compte de I’ensemble de ces données,
des décisions prises et des actions qui les accompagnent, dans 1'ordre de
priorisation de 1'équipe. Il demande ou pas la reconduction de l'autorisa-
tion du programme. Le rapport final est ensuite envoyé a 1’ARS, qui sta-
tuera sur le renouvellement de 'autorisation du programme pour quatre
nouvelles années.

Le rapport, une fois finalisé, est mis a la disposition de I’équipe soi-
gnante, des patients bénéficiaires, des représentants de patients ou d’asso-
ciations de patients, et des professionnels de la santé du parcours de soins
des patients intéressés.

1.4. Latransposition de I'évaluation quadriennale au modeéle
de Carrier
Au terme de cette description, nous voyons que le modéle coconstruit

de I'EQ, comme celui de ’ETP elle-méme, est congruent au modele de
S. Carrier et al. (voir «Introduction») (figure 11.6).
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FIGURE 11.6.
Transposition du modele de I'EQ a celui de Carrier
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Source: Tiré de Carrier et al. (2015, p. 21).

La logique de programmation de cette évaluation s’insere dans celle
de I'ETP, qui elle-méme s’'insére dans celle du soin. Elle suit les recomman-
dations de la HAS, mises en ceuvre par les ARS qui délivrent un cahier des
charges dans leur région.

La logique d’intervention se porte aupres des patients bénéficiaires,
mais également aupres de I'équipe et de 1'offre locale éducative. Le principe
qui consiste a se centrer sur les effets du programme est respecté. Les points
de vue des patients, de patients experts ou d’associations de malades, de
I’équipe et de professionnels du parcours de soin sont sollicités.

La gestion est assurée par le coordonnateur et I’équipe de soins.
Elle est également contrdlée par 1’ARS, qui demande un rapport final et
I’entérine ou pas pour renouveler ou pas 'autorisation.

La limite de la transposition réside dans le fait que la programmation
de 'EQ a été certes congue par la HAS en fonction des contraintes et
besoins des équipes de soins qui réalisent ce travail, mais également en
fonction d'un cadre de référence et de criteres de qualité en lien avec les
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patients. Face a ces normes «externes», les savoirs expérientiels des équipes
ne sont considérés qu’en partie. Le processus d’évaluation a été construit
avec des professionnels, mais pas par les équipes du terrain auxquelles
s’applique la demande évaluative. Méme si les professionnels autoévaluent
leur processus eux-mémes en fonction de criteres qui leur sont propres,
définissant ainsi des axes d’amélioration, certains indicateurs sont imposés
par les agences, indiquant ainsi une démarche en partie descendante. La
relation partenariale qui existe dans la relation de soins entre le patient et
le soignant ne se retrouve pas vraiment entre les professionnels et les ARS,
meéme si des efforts sont faits pour de meilleures collaborations.

Toujours est-il que I'EQ constitue néanmoins un bon modéle explo-
ratoire de 1’évaluation des effets d'un processus éducatif des patients et de
son évolution.

Cette EQ s’inscrit donc de fait, d'une part, dans une logique mixte
du user led (avec implication d'usagers dans le processus évaluatif, et
recherche d’effets sur les patients, vus par eux et par les acteurs de la
santé), mais aussi dans une logique de service led (avec évaluation par
I’équipe elle-méme et par d’autres acteurs du parcours de santé des patients
bénéficiant du programme sur des critéres définis par elle et d’autres
définis par les ARS).

2. DES REFLEXIONS SUR L'APPLICATION CONCRETE DE LA MISE
EN (EUVRE DE L'EVALUATION QUADRIENNALE ET SUR LES RESULTATS

Les regles théoriques étant ainsi définies, il est intéressant d’examiner les
conditions d’application «sur le terrain» d'un tel dispositif d’évaluation.
Le modele de I'EQ congu par la HAS a été décliné dans chacune des
22 régions sanitaires en France métropolitaine et dans les quatre départe-
ments et territoires d’outre-mer (DOM/TOM : Martinique, Guadeloupe,
Guyane, océan Indien). Chaque ARS a été libre de créer le cahier des
charges a remplir par les équipes soignantes, s’'inspirant des recommanda-
tions officielles, soutenues d’ailleurs par un arrété de janvier 2015 donnant
un cadre a la mise en ceuvre des EQ (Arrété du 14 janvier 2015).

2.1. La meéthode

Pour assurer cette discussion, nous avons recherché des sources d'information
sur I’EQ.

Sur le plan bibliographique, nous ne disposons quasiment d’aucune
littérature sur ce sujet précis. Cela s’explique par le fait que ce processus
est en train de se déployer, les premieres EQ ayant débuté en France au
courant de l'année 2014.
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Aussi, pour explorer ce domaine, nous nous référerons a cing sources
rapportées dans des congres, dont un article et notre expérience personnelle:

1. Une enquéte nationale sur les EQ dans le champ de l'infection au
VIH (De La Tribonniére et al., 2015) (encadré 11.2). Les questions
portaient sur les rendus et sur le vécu des EQ. Dans cette étude,
nous nous sommes limités aux regards des professionnels de la
santé sur ce processus (relatif au concept de «service led»), pour des
raisons de faisabilité matérielle. En effet, le recueil des éléments
traduisant les effets globaux du point de vue des patients sur tout
le territoire, s’est avéré impossible a réaliser dans notre cadre. Cela
constituera donc la limite principale de l’exploitation de cette
étude. Les résultats seront ainsi davantage ciblés sur la programma-
tion et la gestion, et moins sur celle de I'intervention, puisque les
effets sont ici peu explicités.

Par convention, nous désignerons ci-apres 1’évocation de cette étude
par EQ VIH.

2. Un premier bilan de 80 EQ dans la région PACA, rapporté par une
responsable de 1’ARS de cette région, lors de la 1t Journée interna-
tionale sur la recherche en ETP, qui a eu lieu le 29 janvier 2015
a Paris (Sciortino, 2015). Les programmes concernés étaient liés a
diverses pathologies chroniques. Les effets et 1’évolution de ces pro-
grammes étaient ici davantage considérés que dans 'étude EQ VIH
ci-dessus. Par convention, nous désignerons ci-apres I’évocation de
cette intervention par ARS PACA.

3. Des apports issus des échanges lors du 2¢ Séminaire national des
UTEP, qui s’est tenu en novembre 2015 a Montpellier (De La
Tribonniere et al., 2016). Environ 70 professionnels faisant partie
d’UTEP étaient présents, représentant une bonne part des probables
80 UTEP existant actuellement en France.

4. Notre expérience a 'UTEP du CHU de Montpellier, avec le suivi de
36 programmes autorisés ou en cours d’autorisation au 31 avril 2016,
une file active éducative d’environ 5 000 patients et 17 EQ réali-
sées (De La Tribonniere, 2016b; De La Tribonniere et al., 2014). Par
convention, nous désignerons ci-apres 1'évocation de cette expérience
par UTEP Montpellier.

5. La publication récente sur I'EQ d'un programme d’ETP pour des per-
sonnes vivant avec le virus de I'immunodéficience humaine (PVVIH)
déja citée en introduction (encadré 11.2), rédigée par I'équipe du
service universitaire des maladies infectieuses et du voyageur
du Centre hospitalier de Tourcoing, dans le nord de la France
(Pennel et al., 2014).
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Encadré 11.2. - EQ VIH

Description de I'enquéte nationale sur les EQ des programmes VIH
en France

Nous avons exploré le processus de I'EQ par une enquéte rétrospective
observationnelle, au moyen d’un autoquestionnaire envoyé par courriel.
L'étude a été conduite en juin et en juillet 2015. Les courriels ont été adres-
sés aux coordonnateurs des programmes d'ETP dans le champ de I'infection
au VIH. Dans l'autoquestionnaire, 19 questions étaient posées concernant
la description sommaire du programme, quelques éléments du rendu de I'EQ
en termes de réalisation pratique et de décisions d’amélioration du pro-
gramme, et finalement le vécu de ce travail. Son remplissage demandait
environ 10 minutes.

Nous rapportons ici quelques résultats de base. Au total, 127 programmes
d’ETP dans le champ du VIH ont été répertoriés en France. La majorité est
portée par des établissements de santé (90 %). Le tiers des programmes se
situent en lle-de-France, et les deux tiers restants, en Province et dans les
DOM/TOM. Parmi eux, nous avons sélectionné ceux qui ont été autorisés
par leur ARS en 2010 et 2011, car seuls ceux-ci ont eu a réaliser leur EQ
avant 2015. Nous avons donc envoyé 90 courriels et 49 réponses nous sont
parvenues (taux de retour de 54 %).

Dans la moitié des cas, les programmes étaient anciens, créés avant 2010,
c'est-a-dire avant I'année des premiéres autorisations administratives
délivrées en France par les ARS.

En 2014, la file active* moyenne par programme est de 1 103 personnes et
celle des personnes bénéficiant d’éducation, de 173. Le taux de personnes
bénéficiant d’ETP dans la file active totale se situe donc autour de 15%. Le
nombre annuel moyen d’entretiens éducatifs individuels est estimé a 373,
soit en moyenne deux par patient et par an (le nombre d'entretiens collectifs
est encore faible). Le taux de formation des professionnels s’avére consé-
quent: dans un tiers des cas, la part des professionnels formés se situe
au-dela de 60 % de I'effectif total de I'équipe.

* Nombre moyen de personnes habituellement suivies dans I'unité ou le département hospitalier.

Source: D’apres De La Tribonniere et al. (2015).

2.2. Les résultats et la discussion

Le nombre de programmes en France fin 2014 était de 3950 (donn¢ées de
Fonds d’intervention régionaux [FIR] 2014, rapportées dans Haut Conseil
de la santé publique [HCSP], 2015). Le taux d’EQ semble étre, en 2015, de
70%, soit 2 765 programmes pour lesquels une EQ a été finalisée. Ce taux
de 70% rapporté dans 1'enquéte EQ VIH s’applique probablement aux
autres principales pathologies chroniques, dans la mesure ot la dynamique
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de création des programmes éducatifs sur la pathologie au VIH et ces
autres principales pathologies chroniques (diabete, asthme, broncho-
pneumopathie chronique, cardiovasculaire, obésité) était équivalente et
chronologiquement paralléle.

On peut supposer que le taux de demande de renouvellement de
I'autorisation des programmes est tres élevé, sil’on se réfere a celui observé
dans l'enquéte EQ VIH (98 %). Les changements que 1'équipe prévoit
seraient modérés dans la plupart des cas (dans I'enquéte EQ VIH, ils étaient
nuls dans 9% des cas, minimes dans 77 %, et majeurs dans 12% des cas;
2% des programmes étaient arrétés par les équipes).

Les principaux résultats en termes de rendus des effets et de I'évolu-
tion des programmes, et de vécu du processus évaluatif par les équipes
seront ici rapportés et discutés.

2.2.1. Les réflexions sur le processus de I'EQ lui-méme et son vécu
par les équipes

e ['évaluation des effets est possible. Dans notre modele, elle concerne
le patient et 1'équipe. Cette évaluation connait tout de méme des
limites, car nous ne sommes pas dans un champ de recherche et les
liens de causalité entre les effets et le programme éducatif limité dans
le temps et dans I'espace sont difficiles a mettre en exergue. Il est tout
de méme possible de mettre en évidence une contribution de I'ETP
dans le changement des patients, celle-ci étant objectivée par I'équipe
dans le quotidien. Une comparaison de la période avant et apres mise
en place du programme peut suffire a emporter une conviction.

La nécessité de s’évaluer en équipe. Les acteurs prennent conscience
de la nécessité de s'interroger régulierement et de maniere approfon-
die sur la pertinence des organisations, et de réfléchir ensemble, avec
des patients, sur la facon de s’améliorer. Une culture de I"évaluation
s'installe ainsi petit a petit et la qualité de 1'offre éducative augmente
au fil du temps.

Les rendus des EQ sont hétérogenes. Ils sont souvent succincts, mais
certains sont riches (ARS PACA). Notons que les exigences des ARS
sur ce travail sont elles-mémes inégales. Pour certaines d’entre elles,
un cahier des charges conséquent est distribué aux acteurs concer-
nés. Pour d’autres, sans doute plus nombreuses, le niveau de demande
est moins élevé, laissant plus de souplesse aux professionnels, déja
soumis a beaucoup de contraintes de toutes sortes (Séminaire des
UTEP 2015). La responsable de I’ARS PACA explique:

Certains rapports d’évaluation sont treés succincts et ne répondent pas aux questions
posées. D’autres sont un peu plus élaborés, mais trés rédactionnels sans éléments
objectifs et quantifiables, avec surtout du ressenti de ’équipe. D’autres sont riches,
bien construits, et ont utilisé une méthodologie appropriée. Et nous avons quelques
tres bonnes évaluations, tres completes (ARS PACA, citée dans Sciortino, 2015).
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L'oratrice conclut que I'EQ est «une aide précieuse pour les équipes, dans
la mesure ou elle est suffisamment riche, ce qui est la plupart du temps
le cas. Une évaluation succincte ne sert a rien» (ARS PACA, citée dans
Sciortino, 2015).

Le role central des UTEP ou UTET. Ces unités transversales jouent un
rOle important pour aider les équipes a réaliser I'EQ (Séminaire des
UTEP 2015). Ces structures transversales éclosent dans les établisse-
ments de santé depuis plusieurs années, surtout depuis que la loi
HPST a été votée en 2009. Lors d’un recensement en 2012, il existait
une soixantaine de ces structures (Chauvin, 2013), mais d’autres
hopitaux s’en sont dotés depuis, amenant un nombre probablement
autour de 80 fin 2015 (De La Tribonnieére et al., 2016). Dans 'enquéte
VIH, moins de la moitié des équipes (41 %) avait eu la possibilité
d’étre aidée par une UTEP/UTET, celle-ci n’existant souvent pas sur
le site (Enquéte VIH).

L'intérét de 'EQ vu par les équipes. Elles considérent souvent ce
moment comme fastidieux et administratif. Dans l’enquéte EQ VIH,
l'intérét était jugé modéré dans 41 % des cas, faible dans 33 % et nul
dans 2% des cas; seuls 24 % considéraient ’'EQ comme intéressante.
Mais une fois réalisée, beaucoup de coordonnateurs reconnaissent
que le travail est fructueux pour faire progresser 1’équipe et valoriser
ses actions (EQ VIH, Séminaire des UTEP 2015).

Pour sa part, 1’équipe de Tourcoing écrit dans son article:

L'évaluation quadriennale a permis a 'équipe de faire un arrét sur image et
de mettre en évidence I’évolution des patients, de leurs besoins en éducation
et des besoins de 1'équipe. Ce temps a été bénéfique apres 10 années de vie
du programme. La culture en ETP a ainsi été renforcée grace aux échanges
suscités par 1’évaluation (Pennel et al., 2014, p. 9).

Des moyens insuffisants pour réaliser les évaluations. La plupart des
coordonnateurs soulignent la lourdeur du processus et son aspect
chronophage (EQ VIH; ARS PACA). Dans beaucoup de régions, il n'y
a pas eu de formation sur 'EQ (EQ VIH). Pour les premieres EQ réa-
lisées en 2014, les cahiers des charges établis par les ARS ont été
transmis tardivement aux équipes, avec une exigence de réponse
dans un court délai pour certaines régions, ce qui a été mal vécu par
la plupart des équipes (Séminaire des UTEP 2015).

D’apres I'enquéte EQ VIH, le temps moyen passé a ce travail évaluatif
se situe autour d'une vingtaine d’heures (< 10 h: 5%, entre 10 et
20 h: 40%, entre 20 et 30 h: 19%, > 30 h: 36%) (EQ VIH). Dans
certaines équipes, ce temps a dépassé 50h (ARS PACA).
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2.22. Les réflexions sur le rendu des EQ sur le processus
de I'ETP lui-méme

Nous rapportons ici de facon non exhaustive, quelques faits saillants.

e La personnalisation des soins éducatifs avec la prise en compte expli-
cite des besoins et des attentes du patient. Cet aspect est central en
ETP. C’est la raison d’étre des bilans personnalisés de départ et de fin
de programme éducatif du patient. Donner la parole au patient et lui
laisser le temps d’exprimer ses besoins particuliers fait partie d’'une
nouvelle culture chez les soignants. Des formations pour les profes-
sionnels de la santé sont nécessaires, mais le changement d’habi-
tudes demande du temps. Cela exige aussi une réorganisation des
soins: par exemple, un diagnostic éducatif exige en général une
heure pour étre réalisé. Cependant, dans la pratique, les besoins
précis des patients ne semblent pas étre si bien pris en compte, les
programmes étant encore souvent construits sur un mode standardisé
(ARS PACA).

e L'acquisition de compétences par les patients. Elle constitue un
objectif majeur des programmes (D’Ivernois et Gagnayre, 2016),
mais en réalité, elle ne parait pas simple. Le plus souvent, des
connaissances sont acquises (ARS PACA), mais la vérification de la
transposition des savoirs, savoir-faire et savoir-étre dans la vie quo-
tidienne a domicile est souvent défaillante. I’exploration du concept
de compétences doit encore étre approfondie chez les soignants et
les patients.

D’autre part, si les compétences ou connaissances d’autosoins sont
bien considérées, les compétences psychosociales commencent tout
juste a étre prises en compte, comme cela est observé un peu partout
(ARS PACA, Séminaire des UTEP 2015; Pennel et al., 2014).

e Le diagnostic éducatif ou bilan d’éducation partagé. Ils sont de
mieux en mieux structurés, et sont de plus en plus souvent réalisés
systématiquement. La mise en place est toujours annoncée dans les
dossiers de demande d’autorisation en 2010 et 2011, mais n’est en
réalité pas systématique pour beaucoup de programmes (ARS PACA,
UTEP Montpellier). La pratique du diagnostic éducatif reste un
axe important d’amélioration déclaré par les équipes (EQ VIH,
UTEP Montpellier).

e Les activités éducatives individuelles et collectives. Le taux de séances
collectives est majoritaire en France. Au CHU de Montpellier, il
se situe autour de 80%, pour 20% en individuel. Cependant, on
observe une augmentation du taux d’entretiens éducatifs individuels
dans les programmes qui ne proposaient au départ que du collectif,
et du collectif quand l’éducation était au départ exclusivement
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individuelle (UTEP Montpellier). Pour preuve dans ce dernier cas,
le collectif prend de I'ampleur dans certaines pathologies, comme
I'infection au VIH: il était quasi inexistant il y a cinq ans, en raison
du poids du secret (EQ VIH). Ainsi, notons I'expérience de précurseur
au Centre hospitalier de Tourcoing, ou des ateliers collectifs ont
débuté en 2006 (encadré 11.1). Le succes et I'efficacité de ces groupes
sont maintenant bien établis (Pennel et al., 2014). De ce fait, le taux
de programmes mixtes augmente et se situait, en 2014 a Montpellier,
a 68% (UTEP Montpellier).

Le suivi éducatif tout au long de la vie apres le programme initial. 11
releve d’une vraie difficulté; il n’est souvent pas envisagé au début
de la construction du programme et est en tout cas peu formalisé.
Ce suivi reste donc un enjeu d’avenir (UTEP Montpellier).

Les liens avec la médecine de premiere ligne. Ces liens, notamment
avec le médecin traitant, sont souvent déclarés, mais peu réalisés
et déficitaires (Séminaire des UTEP 2015). Tout au plus, des cour-
riers sont envoyés, mais un véritable échange existe rarement (ARS
PACA). L'aide de I'informatique est possible par le biais de courriers
automatisés et personnalisés (De La Tribonniere et al., 2014).

L'intégration des temps éducatifs sur tout le parcours de soins du
patient. Les programmes éducatifs sont actuellement surtout hos-
pitaliers (estimés a 70%) (HCSP, 2015). Cette situation nécessite
donc des relais des professionnels de la santé de premier recours,
incluant les médecins traitants. Dans ce dernier cadre, I'ETP en cabi-
net médical ou paramédical de ville nécessite I’expérimentation de
nouveaux modeles, car le format actuel en programme est difficile-
ment applicable, surtout sans financement supplémentaire (HCSP,
2009; Jatfiol et al., 2014). Par contre, I'implantation de programmes
s’avere envisageable dans les maisons de santé pluriprofessionnelles
(Fournier, 2015).

La visibilité insuffisante de I'offre éducative. Elle doit étre renforcée
dans la société. La culture de I'ETP s’étend dans le monde du soin,
mais elle est encore débutante chez les professionnels de premier
recours, et a peine visible dans le grand public. Dans 1’enquéte
EQ VIH, le taux de patients ayant bénéficié d’'ETP en 2014 est de
15%. Au CHU de Montpellier, il se situe entre 5 et 20% selon les
programmes, en moyenne autour de 10% (UTEP Montpellier).

Paradoxalement, beaucoup d’équipes se plaignent d'un déficit de
recrutement des patients, alors que 1'offre éducative est franchement
insuffisante (Séminaire des UTEP 2015, ARS PACA, UTEP Montpellier).
Des efforts doivent étre faits pour améliorer la communication interne
et externe de l'offre éducative de méme que son accessibilité.
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e Le taux de formation en ETP. Il croit progressivement, renforcé en
cela par I’Arrété du 14 janvier 2015, qui exige a terme que cette for-
mation ait été donnée a tous les soignants et éducateurs (Arrété
du 14 janvier 2015). Dans l'enquéte EQ VIH, la moitié des équipes
déclarent un taux de personnel formé en ETP supérieur a 40 %.
Au-dela de ces formations de base, des formations spécifiques sur
I’EQ gagnent a étre mises sur pied. Nous observons nettement une
extension en «tache d’huile » de la culture d’ETP au sein des équipes
(UTEP Montpellier).

e Les nouvelles technologies de I'information et de la communication
(NTIC). Elles s’integrent dans la révolution numérique que nous
vivons actuellement et qui ne peut que croitre avec le temps. Elles
influencent déja grandement I’ETP, par le biais de 'informatisation
des données éducatives, mais aussi par l'utilisation d’Internet a visée
éducative ou des objets connectés en santé (Gremeaux et Coudeyre,
2010; Mazuez, 2014). Concernant le dossier informatisé, son apport
sur le partage des données éducatives est reconnu par tous, mais son
appropriation est progressive, parallele d’ailleurs a I’adoption du dos-
sier médical informatisé du patient (Séminaire des UTEP 2015, UTEP
Montpellier). I'informatisation des données éducatives et 1'utilisa-
tion effective de 'outil informatisé font partie des axes importants
d’amélioration (Séminaire des UTEP 2015, EQ VIH).

e I'implication grandissante de patients et de représentants associatifs
de patients dans les programmes éducatifs. De ces nouvelles collabo-
rations naissent de nouvelles identités pour ces patients dits experts,
ressources ou intervenants. Elles ont trait a la coconstruction des
programmes éducatifs avec les soignants, la coévaluation des proces-
sus ou la co-intervention dans des animations d’ateliers éducatifs
collectifs (Séminaire des UTEP 2015). Des formations spécifiques
pour ces patients commencent a se mettre en place dans des cadres
de recherche. D’autres recherches sur les nouvelles positions de ces
patients n’en sont qu’a leurs débuts (Direction générale de la santé,
2014; Gross et Gagnayre, 2014). Elles engendrent également une
modification profonde des rapports usuels entre professionnels de la
santé et usagers (Pomey et al., 2015).

Cette implication des patients, pourtant inscrite dans tous les textes
fondateurs de I’ETP, n’est dans les faits pas encore systématique,
méme si elle est de plus en plus prise en compte. Si elle est mainte-
nant presque constante lors de la coconstruction d'un programme,
elle commence doucement pour la coanimation d’entretiens édu-
catifs ou la coévaluation du programme (ARS PACA, Séminaire des
UTEP 2015).
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L'engagement de patients est clairement affirmé dans les axes décla-
rés d’amélioration des programmes (Séminaire des UTEP 2015, EQ
VIH). Le taux de formation des patients-intervenants augmente pro-
gressivement; certains se forment jusqu’au niveau d'un dipléme
universitaire, voire d'une maitrise ou d’un doctorat en éducation
du patient.

e Le financement insuffisant de 'ETP. Des fonds d’intervention régio-
naux (FIR) sont alloués a cette activité pour compenser les surcotts
engendrés en dehors des hospitalisations. La somme dévolue en
France en 2014 était de 79,4 millions d’euros (HCSP, 2015). Elle est
répartie entre les établissements de santé, les réseaux de soins et les
maisons de santé pluriprofessionnelles de premier recours. Mais elle
ne compense que partiellement les colits engendrés.

Malgré ce contexte difficile, la dynamique de I'ETP dans les services
reste forte. La détermination des équipes est davantage portée par
I'envie de déployer cette activité pour les patients et pour elles-mémes,
que pour obéir a des injonctions réglementaires. Car construire un
programme éducatif est recommandé, mais pas obligatoire.

e La gestion des inégalités sociales de santé. En effet, les personnes
ayant le plus besoin d’acquérir des savoirs et des compétences pour
mieux gérer leur maladie et vivre avec sont aussi celles qui sont les
plus éloignées du systeme de soins et des possibilités éducatives. Des
adaptations du modele d’ETP et des nouveaux formats sont néces-
saires. Cependant, on ne peut demander a I'ETP seule et peu financée
de résoudre les inégalités de santé. La prise en compte de cette pro-
blématique reléve bien plus de 1'organisation des soins dans son
ensemble (Lombrail, 2007 ; Pascal et al., 2009).

e La littératie en santé, c’est-a-dire la capacité d'une personne a com-
prendre les informations relatives a la santé qu’elle lit et recoit. En
effet, elle est essentielle a prendre en compte lorsque 1'on voit que
la moitié des personnes aurait une littératie insuffisante en santé
(Margat, De Andrade et Gagnayre, 2014).

e La prise en compte de la polypathologie. Pour ce faire, il convient
de développer des modeles adaptés, tournés davantage vers des
compétences psychosociales transversales (Séminaire des UTEP 2015).

Enfin, il est essentiel de souligner I'importance de I’éthique dans le
processus évaluatif. Le principal écueil serait de faire de ce temps un
moyen de contrdle excessif des équipes. Les professionnels de la santé
pourraient s’en ressentir d’autant plus contraints qu’ils le sont déja sou-
vent dans leur pratique quotidienne. Ce phénomene fait écho a celui plus
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général observé dans notre «société de controle», comme l'ont décrit
Michael Hardt et Antonio Negri (2000), inspirés par Michel Foucault et
Gilles Deleuze. Si I’évaluation est absolument nécessaire, le niveau d’exi-
gence doit etre réfléchi afin de rester fonctionnel. On peut d’ailleurs
s'interroger sur ce niveau dans le document de la HAS, les acteurs ayant
manifestement du mal a suivre toutes les lignes du processus, comme nous
I’avons vu dans notre étude EQ VIH ou dans celle de ’ARS PACA. Ainsi,
il est intéressant de se rappeler que selon R.E. Stake, le temps nécessaire
dévolu a I'évaluation ne doit pas dépasser 10% du temps global consacre
a l'activité (Stake, 1983). Le principe fondateur du concept d’évaluation
en ETP doit plutot étre celui de la recherche raisonnable et progressive
d’améliorations, plutdt que celle de performances systématiques.

CONCLUSION

Nous voyons que le modele de I'ETP, tel que congu en France, s’accorde
parfaitement avec celui de Carrier et al. Le processus de I'EQ présente
également une bonne adéquation avec ce modele, bien que des limites
existent, car la complexité du processus et les moyens limités entrainent
une simplification de la mesure des effets, réduisant ainsi la portée de
I’évaluation personnalisée par les équipes des programmes éducatifs. Des
criteres de qualité communs a tous sont requis, donnant au processus un
caractere en partie descendant vis-a-vis des équipes. Comme énoncé dans
ce modele, il convient, en ETP, de rester vigilant a rendre synergiques et
cohérentes les trois démarches, a savoir 1’évaluation des effets chez le
patient, mais aussi sur I’équipe de soins, la coproduction avec des patients
et en équipe, et la valorisation des savoirs expérientiels des patients et
des équipes.

Nous avons exploré plus particulierement 1'évaluation des effets
dans ce chapitre. 'EQ parait un bon modele pour cela. La qualité en est
évidente. Cependant, son application par les équipes de soins, déja sou-
mises a beaucoup d’exigences et a un manque chronique de moyens, sans
financement supplémentaire attribué pour ce temps d’analyse, demande
manifestement des adaptations dans 'application des mesures, et en tout
cas, une tolérance et une bienveillance de la part des ARS qui sont amenées
a se prononcer sur la perpétuation de chaque programme.

Un recul supplémentaire est nécessaire pour mieux évaluer ce pro-
cessus évaluatif. Il n’en est pas moins certain que la culture de 1’évaluation
des effets et de I'évolution des programmes s’étend progressivement, pour
une plus grande efficience.
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LONGLUSION

DE LEVOLUTION DU CARE

Olivia Gross, Paul Morin, Xavier De LaTribonniére et Sébastien Carrier

Ce livre a fait le pari de réunir des professionnels francais et québécois,
inscrits dans les mondes de la santé et du social et dans une posture de
chercheurs impliqués. La démarche n’est pas neutre. Elle se réclame du
paradigme biopsychosocial de la santé et des services sociaux, et entend
renforcer le lien entre ses composantes, chez la personne précipitée dans
un état de vulnérabilité du fait de sa maladie ou d'une rupture sociale.
Dans ce contexte, des professionnels du secteur sanitaire, issus des milieux
hospitalier, associatif ou universitaire, ont croisé leurs pratiques avec des
spécialistes du social de premiere ligne. Il s’est dégagé de cette rencontre
une éthique commune centrée sur l’engagement des personnes dans
I'expérience de soins et de services sociaux. Cette éthique peut se définir
comme celle du pouvoir d’agir. Elle conduit a réinterroger le modele du
care, pour ne plus faire pour les personnes ou les communautés, mais
plutot avec elles.

LA NECESSITE DE PASSER D'UNE PERSPECTIVE VERTICALE
A UNE PERSPECTIVE HORIZONTALE
Le cadre proposé par Sébastien Carrier a servi de vecteur pour analyser les

pratiques, ou les recherches, des uns comme des autres. Tous ont fait le
constat du besoin de renforcer la participation des personnes en situation
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de fragilité et de la nécessité de faire €voluer ces pratiques vers davan-
tage de croisements de perspectives. Méme si le cadre n’a pas été évoqué
explicitement dans tous les textes de cet ouvrage collectif, le modele de
Carrier a constitué une colonne vertébrale qui affirme le besoin d'un pas-
sage d'une relation descendante vers une relation horizontale, méme si
elle reste asymétrique, entre le soignant et le soigné, entre ’acteur social
et le citoyen en demande d’aide. Il ouvre sur une reconnaissance des
expertises, un partage des pouvoirs, une synergie des actions, un enrichis-
sement mutuel pour une meilleure efficience, ce qui nécessite une remise
en question en profondeur de la part des acteurs traditionnels impliqués
dans des relations de soins et des services sociaux. Un faisceau de faits
convergent pour faire évoluer notre maniere de concevoir et d’adminis-
trer les soins en santé et I'accompagnement dans la sphere sociale: 1'échec
des actions verticales au regard de 1’adhésion et de la satistaction, globa-
lement insuffisantes des personnes visées par les interventions; I’essor du
numérique qui modifie le rapport au savoir de chacun; le fait que cer-
tains profils de population restent désespérément éloignés des soins, quels
que soient les efforts humains et financiers pour les atteindre; le fait que
I'exposition au systéme sanitaire et social crée autant de fragilités qu’elle
en répare.

Parallelement et de fagcon sous-jacente, une méfiance croissante vis-
a-vis des institutions et une culture de I'individualisme s’expriment dans
nos sociétés occidentales, majorées par 1'utilisation des nouvelles techno-
logies. En effet, il s’y échange des informations qui peuvent alimenter les
méfiances et, malgré 'apparente convivialité des mondes numériques,
les rapports directs se sont distendus et, surtout, s'opérent sur le mode
de l'entre-soi, entre communautés d’'intéréts. Et, bien que réduisant les
contraintes et optimisant les organisations, la révolution numérique favo-
rise aussi la «société du controle», bien décrite par Antonio Negri et
Michael Hardt (2000), inspirés par Michel Foucault et Gilles Deleuze.

Pour faire face a tous ces problémes, chaque membre du groupe de
travail a mis en place des actions, théoriques ou concrétes, qui visent
toutes a intervenir sur les fragilités en améliorant le pouvoir d’agir des
personnes. Le pouvoir d’agir considére la prise en compte des savoirs expé-
rientiels des sujets concernés, ce qui implique de facon systématique des
entreprises de coconstruction. Celles-ci peuvent avoir lieu au niveau méso,
pour concevoir et mettre en ceuvre des actions, ou au niveau micro, pour
que chacun participe activement a ses propres soins. En d’autres termes,
I’émergence d’'une maladie ou d’'une difficulté sociale améne autour du
sujet une répercussion qui crée une série d’ondes. Plusieurs cercles appa-
raissent: au centre, le sujet lui-méme, qui doit assumer une partie de sa
propre réponse, ensuite un cercle proximal, correspondant a 'aidant, puis
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celui de I'entourage, s’étendant finalement jusqu’aux professionnels sani-

taires et sociaux, aux voisins et aux citoyens solidaires. Nous reprenons la

définition de la citoyenneté de Castoriadis:
La citoyenneté est I’exercice des capacités: conditions de participation aux
choix publics. Avoir voix au chapitre, surtout dans le sens que les citoyens
sont reconnus et peuvent exercer leurs compétences, leur intelligence, en
partageant leur patrimoine d’expériences, et en mettant en ceuvre leur
capacité d’analyse, de choix et d’action sur les besoins et les problemes qui
motivent l'interaction avec le service en question. La citoyenneté [...] a
besoin de laboratoires qui 'alimentent (et qui sont eux-mémes alimentés)
(1996, p. 77).

Au coeur des méthodologies analysées dans ce livre, on remarque que
les acteurs du champ sanitaire et ceux du champ de 1'accompagnement
social ont tous évolué vers le souci de la subjectivation d’autrui. Le pou-
voir d’agir est concu par tous comme une force créative et créatrice du
sujet pensant. Face a la dépendance générée par la maladie ou la rupture
sociale, le pouvoir d’agir du sujet 'amene progressivement vers une auto-
nomie qui est a créer et qui n’est jamais totale. Elle nécessite que le sujet
se tourne vers lui-méme et y trouve des ressources intérieures insoupcon-
nées, tout en s’enrichissant de 'aide et des apports des autres. Cette activa-
tion passe par une estime suffisante de soi, si déficiente en état de fragilité,
qui nécessite le renvoi positif de sa propre image d’étre humain vue au
travers du regard de 'autre. En ce sens, il n’y a pas d’autonomie sans soli-
darité; il n'y a pas de résilience sans tuteur. Tendre la main et 'oreille, c’est
tendre vers l'autre pour qu'il active ses propres ressources, enrichies des
échanges extérieurs.

LA NECESSITE DE LA PRISE EN COMPTE DES PERSONNES
A CELLE DE LEUR COMMUNAUTE

«Quelles interactions de services, quand et a quelles conditions, ont
généré des interactions, des coproductions de liens sociaux?» (De
Leonardis, 2001, p. 137) Ces questions nous semblent intimement liées a
ce que nous avons voulu exposer dans ce livre. Analysant ’évolution et
les transformations de 1’Etat-providence québécois, Lesemann (2001,
p. 35) a employé la notion «d’Etat-partenaire» pour qualifier le passage
d’un Etat formellement interventionniste a un Etat qui accompagne un
individu aspirant a réussir sa vie, afin qu'il puisse «bien gérer son temps,
ses étapes de vie et savoir saisir les (bonnes) occasions qui se présentent a
lui [...] L'individu en maitrise de sa destinée est ainsi a I'Etat-partenaire ce
que la société salariale était a 1’Etat-providence». Cette évolution au
Québec, comme en France et dans nombre de pays occidentaux, est
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souvent reliée a I’évolution démographique — caractérisée principalement
par le vieillissement de la population - ainsi que par la prévalence accrue
des maladies chroniques complexes.

Dans cet ordre d’idées, le Conseil de la science et de la technologie
du Québec (2005, p. 20), s’'interrogeant sur les nouvelles formes d’organi-
sation du travail dans le domaine de la santé, prone

une utilisation optimale des compétences et un nouveau partage des res-
ponsabilités, en méme temps qu’est assuré un équilibre dans la répartition
des ressources. Dans le contexte des maladies chroniques, ce nouveau partage
devrait inclure l'usager lui-méme comme pouvant assumer une part des
responsabilités [...] Comment développer des pratiques qui vont favoriser
une meilleure prise en charge du client par lui-méme,

ou dans l'acception francaise, de 1'usager.

L'autogestion de la santé et le renforcement du rdle des personnes
dans la prise de décision sont maintenant considérés comme des caracté-
ristiques d’'une bonne gouvernance pour le systeme de santé (Denis et al.,
2011). L'hypothese de travail de Lesemann s’est donc avérée pertinente
dans ce domaine majeur d’activités de services. Que ’'homme soit I’agent
principal de son bien-étre (Commission d’enquéte sur la santé et le bien-
étre social [CSBE], 1971) ne constitue pas en soi une nouveauté, mais,
auparavant, les travaux scientifiques sur les déterminants sociaux de la
santé des populations démontrant que les facteurs, les situations et les
contextes sont porteurs de santé et de bien-étre étaient explicitement asso-
ciés a ce principe d’autodétermination individuelle. Aujourd’hui, ces
déterminants tendent plutot a étre de plus en plus dissociés de ce principe
pour y inclure la communauté.

L'association des déterminants sociaux doit s’'opérer pour prendre en
compte les dynamiques communautaires d’un territoire. Elle permet de
sortir d’'une approche strictement individuelle aupres des patients/usagers
comme défendue dans le modele du patient partenaire de soin (modele
de Montréal) pour s’inscrire dans une perspective plus holistique. Placer
la personne-citoyenne au coeur d'un scénario de transformation des ser-
vices de santé implique pourtant de reconnaitre que la citoyenneté est un
processus social qui nécessite une redistribution des pouvoirs (De Leonardis,
2001). «Les services doivent étre réévalués en fonction du critére de la
démocratie, quant a l'emprise des spécialistes (professionnels) et des
experts (technocrates) sur I'orientation des services, leur organisation,
I’évaluation de leur performance et de leur pertinence sociale» (Lamoureux
et Lesemann, 1987, p. 40).

Afin d’agir sur les inégalités de santé, plusieurs politiques et rapports
recommandent ainsi de mettre en place des interventions ancrées direc-
tement dans les communautés (Instituts de recherche en santé du Canada
[IRSC] et Institut de la santé publique et des populations [ISPP], 2009;
Kelley et al., 2007).
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A cet effet, des exemples concrets émergent ici et 13, notamment au
Royaume-Uni ou le National Institute for Health and Clinical Excellence
(NICE) a réalisé, sur la base des données probantes recensées dans la
littérature, un guide de pratiques (2008) sur 'implication de la commu-
nauté. Ce guide développe des aspects liés a la planification, a la dispen-
sation et a la gouvernance des activités de promotion de la santé de méme
qu’aux activités et initiatives visant a agir sur les déterminants sociaux de
la santé. Il s’appuie sur le cadre théorique de Popay (2006). Celui-ci a
mis en lien I'augmentation de la participation de la communauté, de son
pouvoir d’agir et de son controle avec les différents niveaux de sa
participation, de son information a son controle. Plus la communauté
exerce un controle, plus les effets des actions entreprises collectivement
deviennent tangibles. Ces dimensions et niveaux d’implication sont liés
a quatre retombées: 1) les effets sur les services; 2) le capital socio-
territorial; 3) le renforcement du pouvoir d’agir (empowerment) de la
communauté, I’amélioration des conditions de vie et des conditions
matérielles; et 4) 'amélioration de la santé de méme que la réduction des
inégalités sociales de santé. Cela conduit notamment a identifier les com-
munautés d’appartenance, qui peuvent étre multiples, sur la base des
sentiments d’appartenance individuels.

LA NECESSITE DE DEPASSER LE MODELE DU CARE

La convergence de valeurs et de postures des auteurs de ce livre semble
s'imposer, alors que le pari de l'interdisciplinarité se frotte a celui de
I'interculturalité. Plusieurs éléments se dégagent de cette expérience inter-
culturelle. D'une part, la distance tend a embellir la réalité. Ainsi, les per-
sonnes ayant le plus critiqué les différents textes ont souvent été les
relecteurs qui connaissaient le contexte local. Le pouvoir de séduction des
actions étrangeres est sans commune mesure et il ne faudrait pas laisser a
penser que, derriére les bonnes intentions, la réalité est aussi belle qu’elle
le parait. En dépit de cette nuance, nous sommes également convaincus
que le concept de I'action au service du pouvoir d’agir du sujet est en train
de se substituer a celui du droit d’agir sur les autres. On peut voir cette
évolution comme une «destruction créatrice», dans 'acception qu’en
donne Joseph A. Schumpeter (1942). Ce qui est détruit, c’est une vision
du soin qui repose sur le care. Ce dernier a pourtant revitalisé fortement
le cure a la fin du XXe siecle, mais depuis, il a été amoindri, voire dévoyé
par la technique et les protocoles, dans un contexte de manque chronique
de temps ou de moyens. Mais ce qui est créé est un autre rapport a l'autre
et, par conséquent, a soi. Ce glissement paradigmatique peut étre vu
comme une rupture innovante, notion qui renvoie habituellement aux
innovations techniques — ce qui est le cas également ici puisque la
révolution numérique a amplifié la rupture que nous cherchons a décrire.
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Certes, la situation du patient/usager avant 1’émergence de la société
numeérique n’était pas non plus satisfaisante, Internet agissant comme
«un révélateur d’aspirations qui lui sont antérieures» (Perriault, 2002, cite
dans Carré, 2005, p. 69). Face au paternalisme et aux dérives du care
advient en parallele et en réaction un mouvement social, ou les patients/
usagers témoignent et revendiquent des savoirs expérientiels comme
savants. Ils sont invités a participer au systéme, car leur expérience est
utile pour leur bien-étre comme pour le bien commun. Ce qui est crég,
c’est une vision plurielle, qui integre les savoirs expérientiels des usagers/
patients et invite a une autonomie indissociable de leur dignité.

Les réponses a la fragilité sont diverses, comme 1'ont montré les
expériences rapportées dans ce livre. Il convient maintenant de systéma-
tiser leurs fondamentaux. Parce que si nous devinons les requis d'une
innovation de rupture, force est de reconnaitre qu’elle est encore a déve-
lopper. Elle est en effet freinée dans son essor par des groupes profession-
nels qui dévoient les meilleures intentions en protocoles, les valeurs en
regles, les patients/usagers en cohortes, comme ont été trahies en partie
les valeurs du care ou celles de 1'éthique. Le care appliqué dans notre
contexte organisationnel actuel, au mieux parce qu’il vise la «prise en
soin», a tendance a entretenir les fragilités. L'éthique parce qu’elle n’est
pas tant que cela prise en compte, en dehors du cadre de la recherche.

Nous proposons d’ouvrir le care par d’autres concepts valorisant un
plus grand engagement des personnes, comme nous l’avons présenté dans
ce livre avec les approches centrées sur la participation des personnes
usageres. Il existe nombres de concepts qui méritent que 1’on s’y intéresse
pour faire changer le diktat du care. De ceux-ci nous soulignons une
notion émergente et unificatrice: le «heal». Le heal témoigne d'une cen-
tration sur le pouvoir du sujet a trouver ses propres solutions, aidé des
autres, grace a la réconciliation avec ses propres expériences de vie et avec
les autres — réconciliation qui ne peut survenir que s'il y a la possibilité de
donner du sens a la fragilité et de se mettre en lien. Tous les articles de ce
livre rendent compte de situations ou ce tour de force a été possible. Mais
le heal ne se concoit que comme une démarche singuliére, personnelle,
intime. Aussi ne peut-il pas se satisfaire des procédures. A 1'opposé, il
invite au sur-mesure, a la rencontre avec autrui, a la créativité. Et, bien
stir, a la coconstruction. Cette derniere, adossée aux approches centrées
sur la participation des personnes usageres, conduit a une affirmation de
la norme du patient/usager, face a la norme commune des modeles pré-
établis. Cette norme personnelle prend en compte ses besoins et ses
attentes, et découvre ses talents potentiels.

Le systeme sanitaire et social au sens large saura-t-il s’ouvrir aux
pratiques disruptives, comme ont su le faire les soins de premiere ligne au
Canada et les artisans de I’éducation thérapeutique en France? Ou bien se
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crispera-t-il sur d’anciennes pratiques qui ont pourtant montré leurs
limites? L'avenir le dira. Personnellement, nous prenons position et nous
invitons les gestionnaires, les responsables politiques, les soignants, a uti-
liser les forces des fragiles, car ces forces ne demandent qu’a s’exprimer,
pour peu qu’on leur en donne l'occasion. Et parce que leurs expériences
de vie et du systeme de soins sont précieuses pour tous ceux qui, de bonne
volonté, veulent réformer leurs pratiques pour proposer des soins et des
accompagnements qui remplissent leur role.

Toutes les actions s’y prétent. Il suffit d’étre imaginatif et d’en faire
un critere de bonne pratique. Car comme le dit Leonard Kish (s. d.), «[s]i
I’engagement des patients était un médicament, ce serait le plus puissant
du siecle et ce serait de la mauvaise pratique que de ne pas l'utiliser».
Aussi, dans la perspective de continuer a ceuvrer contre les fragilités, invitons-
nous a remettre en question les pratiques de soins et 'accompagnement
psychosocial, a y intégrer davantage d’engagement des patients/usagers,
a interroger le care, pour que soit mis du heal dans le care. Que les patients/
usagers et les professionnels du soin et du social cheminent ensemble vers
davantage de confiance et d’empathie, sources d'un bien-étre partageé.

BIBLIOGRAPHIE

CARRE, P. (2005). L’apprenance. Vers un nouveau rapport au savoir, Paris, Dunod.

CASTORIADIS, C. (1996). La montée de l'insignifiance, Paris, Seuil.

COMMISSION D’ENQUETE SUR LA SANTE ET LE BIEN-ETRE SOCIAL (1971). Rapport de
la Commission d’enquéte sur la santé et le bien-étre social, vol. 111, Le développement,
tome I, premiére partie, Gouvernement du Québec.

CONSEIL DE LA SCIENCE ET DE LA TECHNOLOGIE DU QUEBEC (2005). Les contributions
possibles de la recherche a sept grands défis socioéconomiques du Québec, Rapport de
I'étape 4, projet Perspectives STS, Québec, CSTQ.

DE LEONARDIS, O. (2001). Le istituzioni, Rome, Cardocci.

DENIS, J.-L. et al. (2011). Analyse des initiatives pour la transformation des systémes de soins
de santé: des lecons a tirer pour le systeme de santé du Canada, FCRSS.

HARDT, M. et A. NEGRI (2000). Empire, Paris, Exils.

INSTITUTS DE RECHERCHE EN SANTE DU CANADA (IRSC) et Institut de la santé
publique et des populations (ISPP) (2009). «Plan stratégique de I'ISPP 2009-2014 »,
L’équité en santé: une nécessité, Ottawa, IRSC/ISPP.

KELLEY, M. et al. (2007). The Social Determinants of Health: Developing an Evidence Base
for Political Action, Final report to WHO, Commission on the Social Determinants
of Health, Measurement and Evidence Knowledge Network, <http://www.who.int/
social_determinants/resources/mekn_final report_102007.pdf?ua=1>, consulté le
6 avril 2017.

KISH, L. (s. d.). «Que dit-on a propos de I'engagement des patients ? », Pour I’avenir de nos
soins de santé. Forum d’innovation en santé, <http://www.forumdinnovationensante.
org/hif-nouvelles/que-dit-on-a-propos-de-lengagement-des-patients/>, consulté le
6 avril 2017.


http://www.who.int/social_determinants/resources/mekn_final_report_102007.pdf?ua=1
http://www.who.int/social_determinants/resources/mekn_final_report_102007.pdf?ua=1
http://www.forumdinnovationensante.org/hif-nouvelles/que-dit-on-a-propos-de-lengagement-des-patients/
http://www.forumdinnovationensante.org/hif-nouvelles/que-dit-on-a-propos-de-lengagement-des-patients/

260 L'engagement de la personne dans les soins de santé et services sociaux

LAMOUREUX, J. et E. LESEMANN (1987). Les filieres d’action sociale, Rapport de recherche
présenté dans le cadre de la Commission sur les services de santé et de services
sociaux, Québec, Gouvernement du Québec, vol. 24.

LESEMANN, F. (2001) «De I’Etat—providence a I'Etat partenaire», dans G. Giroux (dir.),
Etat, la société civile et I'économie: turbulences et transformations, Québec/Paris, Presses
de I'Université de Laval/L’'Harmattan, p. 13-46.

NATIONAL INSTITUTE FOR HEALTH AND CLINICAL EXCELLENCE (NICE) (2008).
Community Engagement to Improve Health, NICE Public Health Guidance 9,
Londres, NICE.

PERRIAULT, J. (2002). L’acces au savoir en ligne, Paris, Odile Jacob, coll. Le champ
meédiologique.

POPAY, J. (2006). Community Engagement and Community Development and Health Improve-
ment: A Background Paper for NICE, National Institute for Health and Care Excellence,
Londres.

SCHUMPETER, J. (1942). Capitalisme, socialisme et démocratie, Paris, Payot.

SULLIVAN, T. et J.L. DENIS (dir.) (2011). Building Better Health Care Leadership for Canada,
Implementing Evidence, Canadian Health Services Research Foundation, McGill-
Queen’s University Press.



PUSIFACE

JOINDRE NOS FORCES

Thomas Sannié
Président de I’Association francaise des hémophiles
et d’[im]Patients, Chroniques et Associés

L’annonce d'une maladie chronique est, pour les personnes qui en font
I'expérience, que ce soit des parents, de tres jeunes enfants ou des adultes,
une expérience fondatrice. Elle guide les premiers pas de la vie avec la
maladie. Le temps et la maniere dont les personnes sont accompagnées
leur permettent d'imaginer et d’ouvrir de nouveaux horizons. Car, comme
les sociologues Frédéric Pierru et Claude Thiaudiere le soulignaient, en 2010,
dans le livre blanc Vivre comme les autres, de la coalition des [im]Patients,
Chroniques et Associés, la maladie chronique qui s’installe est pour la
personne malade
avant tout une «relation chronique» a la médecine, une «chronicisation »
du suivi médical, qui requiert de la part de la personne malade une adap-
tation continue a cette organisation spécifique des soins. Celle-ci suppose
que la vie professionnelle, familiale, sociale puisse étre conciliée avec le suivi

meédical, au prix, la plupart du temps, d’'un véritable travail d’ajustement
(2010, p. 3).

Cette adaptation continue, complétée de I’expérience de la maladie
elle-méme et de ses traitements, constituent ensemble le savoir — et méme
I’expertise — des personnes qui vivent avec une maladie chronique et
de leurs proches. Or, cette expérience ne doit pas étre perdue: il est de
la responsabilité des mouvements associatifs, des communautés de la
recueillir et de la valoriser pour qu’elle puisse bénéficier a d’autres. Cette
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socialisation de l'expérience individuelle permet aussi a ceux qui sont
touchés de donner un sens a la maladie pour eux-mémes et une utilité
pour tous. L'expérience du soin devient une ressource pour les pairs et
pour les soignants. Comme le souligne avec raison Vincent Dumez, du
Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public (CEPPP)
de I'Université de Montréal, lors de son intervention orale au Congres
2016 de I’Association francaise des hémophiles, «[a]ux cotés de 'expert de
la maladie, le professionnel de santé, il y a I'expert de la vie avec la maladie,
le patient, qui est un réel partenaire de soin». Les travaux menés avec des
patients/proches, ressources et experts, formés, concernés par des maladies
chroniques, et participant aux cotés de soignants a des actions d’éducation
thérapeutique, permettent d’illustrer justement ce propos.

C’est maintenant une certitude: la collaboration de ces savoirs com-
plémentaires est possible. «Faire avec et non plus pour » est possible et les
travaux présentés dans cet ouvrage montrent, particuliecrement, que les
publics prétendument les plus éloignés, les personnes qui paraissent sans
voix, sont des partenaires de soin a part entiere.

Dans cette conversation franco-québécoise, comme cela a été souli-
gné dans l'introduction, les actions menées visant a valoriser les savoirs
patients et a coproduire avec les soignants se sont croisées et se sont
répondu, sans avoir choisi exactement les mémes traces. La loi du 21 juil-
let 20091 a consacré 1'éducation thérapeutique du coté francais et, du coté
québécois, une approche plus pragmatique a permis I’émergence d'un
cadre d’action avec le modele du partenariat de soins et de services de
Montréal et la valorisation de l’expérience patient a Sherbrooke. Des deux
cOtés de I’Atlantique, la reconnaissance légale de droits individuels pour
les patients et des collectifs d'usagers a pu contribuer, a différents degrés,
a I'émergence de ces partenariats.

Notre vision commune, pour tous ceux qui se sont engagés dans le
développement du travail collaboratif entre patients et soignants, est de
contribuer a 'amélioration constante de la qualité et de la sécurité des
soins de méme que de I'accompagnement des personnes vivant avec une
maladie et leurs proches, en se fondant sur la valorisation des savoirs issus
de leur expérience, de la coproduction et de son évaluation.

Au-dela des principes posés, il faut cependant continuer notre
conversation, car de nombreuses résistances sont encore présentes.

Les professionnels de la santé peuvent se sentir contestés dans leur
savoir, ou méme se demander si leur savoir technique a encore du sens
dans une relation de soin ou leur expertise est considérée comme équiva-
lente a celle des malades. Ici, les soignants doivent étre rassurés sur la

1. Loi portant réforme de I’hOpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires
(HPST).
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nécessité de leurs compétences techniques et, en méme temps, une trans-
formation des pratiques dans leurs relations de soin doit étre entamée. Ce
double mouvement donne a la contribution de patients a la formation des
professionnels de la santé un levier essentiel.

De l'autre coté de I'équation, les associations de patients peuvent
s'imaginer que leur contribution a ce partenariat pourrait échapper aux
exigences de rigueurs méthodologiques. C’est évidemment inexact. Il faut
inciter les associations de patients et les communautés a s’appuyer sur des
partenariats universitaires pouvant leur offrir le cadre de recherche néces-
saire, ce qui leur permettra de démontrer, avec la preuve, la contribution
des patients et des usagers a I'amélioration du systéme de santé.

Oui, réellement, cette conversation franco-québécoise doit se
poursuivre.
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ainsi que la valorisation des pratiques misant sur les forces des individus
dans leur collectivité. Ses intéréts de recherche portent sur la coproduction
des savoirs et des actions collectives ainsi que l'introduction des nouvelles
technologies dans les pratiques d’accompagnement en travail social.



268 L'engagement de la personne dans les soins de santé et services sociaux

Nicolas Fernandez est professeur adjoint au Département de médecine
familiale et de médecine d'urgence de la Faculté de médecine de I'Université
de Montréal, titulaire d'un doctorat en pédagogie universitaire et éducation
des adultes. Il est atteint d'une maladie rénale congénitale qui lui a per-
mis de développer des compétences de patient partenaire au cours de
huit années de dialyse et, depuis 2008, en tant que greffé. Il met a contri-
bution ses expériences autant dans ses recherches en pédagogie que dans
I'explicitation des savoirs des patients.

France Fournier est une membre d’ATD Quart Monde et est activement
impliquée dans plusieurs comités gouvernementaux et de recherche scien-
tifique. Elle a participé a plusieurs projets de recherche participative sur la
pauvreté et les soins et services de santé en tant que membre du public.

Rémi Gagnayre est médecin, professeur des sciences de 1’éducation. Il
dirige le Laboratoire Educations et Pratiques de Santé (LEPS) EA3412 a
I'Université Paris 13-Bobigny (France). Pédagogue de la santé¢, ses travaux
portent sur les relations entre les acteurs et les systémes qui concourent a
I'apprentissage dans le domaine de la santé. C’est ainsi qu’au sein du LEPS,
il participe a la reconnaissance et au développement de 1'éducation thé-
rapeutique du patient et de I’éducation a santé familiale, deux champs
d’études et de pratiques qui soutiennent la réappropriation par les personnes
des enjeux de santé qui les concernent (<http://www.univ-paris13.fr/leps/
index.php/en/>, consulté le 6 avril 2017).

Suzanne Garon est sociologue et professeure titulaire a 1'Ecole de travail
social de I'Université de Sherbrooke. Elle est directrice adjointe et cher-
cheuse réguliere au Centre de recherche sur le vieillissement du CIUSSS de
I'Estrie-CHUS. Elle enseigne aussi au programme de doctorat en géronto-
logie de I'Université de Sherbrooke. En tant que chercheuse principale de
I'Equipe MADA-Québec, elle s'intéresse a la quéte de reconnaissance dans
I'implantation et I'évaluation du programme Municipalités amies des alnés
au Québec. Elle est membre du comité d’experts internationaux Strategical
Advisory Group (SAG) de I’Organisation mondiale de la santé (OMS) sur
les Villes amies des ainés. Elle siege depuis 2014 au conseil d’administration
de l'International Federation on Ageing. Avec Thibauld Moulaert, elle
publie en 2016 chez Springer un livre intitulé Age-Friendly Cities and Com-
munities in International Comparison: Political Lessons, Scientific Avenues, and
Democratic Issues.

Djahanchah Philip Ghadiri est professeur agrégé au Département de
management de I’Ecole des hautes études commerciales (HEC) Montréal.
Il a obtenu son Ph. D. de I'Université de Cambridge. Ses intéréts de
recherche portent entre autres sur les dimensions identitaires et discursives
du partenariat de soin et sur la gestion des tensions paradoxales inhérentes
au partenariat de soin en tant qu’innovation sociale.
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Baptiste Godrie est chercheur au Centre de recherche de Montréal sur
les inégalités sociales et les discriminations (CREMIS), centre affilié uni-
versitaire (CAU) du Centre intégré universitaire de santé et de services
sociaux (CIUSSS) du Centre-Sud-de-1'fle-de-Montréal. Ses recherches portent
sur les inégalités sociales et la production des savoirs. En particulier, il
s'intéresse aux inégalités sociales maintenues, réduites ou accrues par la
participation sociale et les processus de coproduction des savoirs entre
chercheurs, intervenants et populations en situation de pauvreté.

Olivia Gross est chercheuse associée du Laboratoire Educations et Pra-
tiques de Santé (EA3412), Université Paris 13, et docteure en santé publique.
Issue du mouvement associatif des maladies rares, elle se consacre a I’étude
de la mise en ceuvre de la démocratie sanitaire. La ligne directrice de ses
recherches porte sur la caractérisation des savoirs des malades, sur celle
de leurs compétences et sur l'institutionnalisation de leurs activités au sein
du systéme de santé. Elle élabore des ingénieries de formation qui
participent de la légitimité des patients en tant qu’acteurs de la santé.

Catherine Hudon est médecin de famille et clinicienne-chercheuse bour-
siere du Fonds de recherche du Québec — Santé (FRQS). Elle est directrice
de recherche au Département de médecine de famille et de médecine
d’urgence de 1’Université de Sherbrooke et chercheuse au Centre de
recherche (CR) du CHUS de I'Estrie. Elle détient plusieurs subventions
de recherche importantes sur les interventions de soins visant a améliorer
les soins de premiere ligne pour les personnes grandes utilisatrices de ser-
vices ayant des besoins complexes de soins. Elle s’intéresse a la gestion de
cas et a I'autogestion chez des clienteles diversifiées.

Philippe Karazivan est codirecteur de la Direction collaboration et par-
tenariat patient (DCPP) qui encadre une transformation de la philosophie
et des modeles de soins et services a la Faculté de médecine de I'Université
de Montréal a partir d’'une vision innovante du partenariat entre profes-
sionnels de la santé et patients. Médecin de famille et détenteur d’'une
maitrise en pédagogie universitaire des sciences de la santé, il pratique a
la Clinique de médecine familiale Notre-Dame a Montréal ou il méne ses
activités cliniques et de supervision aupres des étudiants et résidents de
médecine familiale. Il est professeur adjoint de clinique au Département
de médecine de famille et de médecine d’urgence de 1'Université de
Montréal, chercheur associé au Centre de recherche du Centre hospitalier
de I'Université de Montréal (CHUM) et I'auteur de I'article fondateur de
I'approche patient partenaire dans Academic Medicine en avril 2015. 11 est
également codirecteur du programme de maitrise en pédagogie universi-
taire des sciences de la santé de I'Université de Montréal. Il travaille actuel-
lement a la création et a 'implantation du premier programme de maitrise
en recherche au monde pour les patients et les professionnels de la santé
sur le partenariat.
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Annie Lambert est professeure a I’Ecole de travail social de 1'Université
de Sherbrooke et coresponsable de 'axe «Le développement de l'enfant
dans sa famille et sa communauté» de I'Institut universitaire de premiere
ligne en santé et services sociaux du CIUSSS de 1’Estrie-CHUS. Elle est une
praticienne d’expérience qui a ceuvré plus d’'une douzaine d’années dans
les domaines de la protection de I’enfance et de la délinquance adulte et
juvénile. Ses intéréts de recherche portent entre autres sur I’éthique en
intervention, la prise de décision et la gestion des risques en situation
complexe, le croisement des savoirs et la reconnaissance des savoirs
expérientiels ainsi que l'innovation en pédagogie universitaire.

Marjolaine Landry est professeure au Département des sciences infir-
mieres a I’'Université du Québec a Trois-Rivieres et compte plusieurs années
de pratique comme infirmiere au CIUSSS de I'Estrie-CHUS. Elle est cher-
cheuse réguliere a I'IUPLSSS du CIUSSS de 1'Estrie-CHUS et chercheuse
collaboratrice a I'Institut de recherche en santé publique de I’Université de
Montréal. Ses intéréts de recherche portent principalement sur les proches
aidants d’ainés comme partenaires dans les soins et services de santé.

Christine Loignon est sociologue médicale et professeure agrégée au
Département de médecine de famille et de médecine d'urgence de I'Uni-
versité de Sherbrooke. Elle est chercheuse réguliere au Centre de recherche
de I’'Hopital Charles LeMoyne depuis 2008. Elle est également directrice
du regroupement stratégique «Inégalités sociales de santé et équité» du
Réseau de recherche en santé des populations du Québec. Elle méne et
collabore a de nombreux projets de recherche portant sur I'expérience et la
participation des patients en situation de vulnérabilité dans le systeme de
santé. Ses intéréts de recherche portent entre autres sur la pauvreté, ’acces
aux soins et la littératie en santé. Elle détient une expertise en recherche
participative avec les organisations de soins et les leaders communautaires
concernés par 1'équité.

Titulaire d'une maitrise en changement organisationnel de I'Université de
Sherbrooke, Jean-Guillaume Marquis ceuvre depuis 2008 au CIUSSS
de I’Estrie-CHUS. En tant que chef de service expérience usagers, soins spi-
rituels et ressources bénévoles (courte durée), son mandat consiste a soutenir
I’établissement dans ses efforts visant a encourager la participation des
usagers dans leurs soins ainsi que dans I'organisation des soins et services.

Paul Morin est professeur titulaire a 1'Ecole de travail social de I'Université
de Sherbrooke. Il est également directeur scientifique de I'Institut univer-
sitaire de premiere ligne en santé et services sociaux du CIUSSS de 1’Estrie-
CHUS. Détenteur d'un Ph. D. en sociologie, Paul Morin a publié plusieurs
articles dans le domaine de la santé mentale et du logement social. Il est
aussi coauteur du livre Nos savoirs, notre milieu de vie: le savoir d’usage des
locataires HLM familles publié aux Presses de I'Université du Québec en 2017.
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Marie-Pascale Pomey est professeure au Département de gestion, d’éva-
luation et de politique de santé a I’Ecole de santé publique de 1'Université
de Montréal et chercheuse réguliere au Centre de recherche du CHUM.
Ses projets de recherche portent sur I'étude de différents modeles d’impli-
cation des usagers et des citoyens pour améliorer la qualité des soins et
des services dans les domaines clinique (p. ex. apport de patients-ressources
pour aider d’autres patients a passer au travers d'un épisode de soins),
organisationnel (p. ex. la contribution de patients dans des comités) et
stratégique (p. ex. le role des patients et des citoyens dans 1'élaboration de
politiques publiques).

Cynthia Raymackers, D. Ps., M. Ps., psychologue, est détentrice d'un
doctorat en psychologie spécialité en intervention aupres des organisations
et ceuvre au sein du réseau de la santé et des services sociaux depuis 2005.
Conseillere expérience usager au CIUSSS de 1'Estrie-CHUS, elle y soutient
les gestionnaires et les équipes pour favoriser la prise en considération de
I'expérience des usagers dans leur santé, leur bien-étre, dans la prestation
et dans l'organisation des soins et services. Son approche professionnelle
se caractérise par le souci de créer et de maintenir un climat de coopération
et la mise en place de conditions qui favorisent la responsabilisation pour
accompagner le changement et les personnes, en ayant 1'usager, ses proches
et la population au cceur des préoccupations.

Jérémie Roberge est détenteur d’'un baccalauréat et d’'une maitrise en
études politiques appliquées de 1'Université de Sherbrooke. Entre 2012 et
2017, a titre d’agent de planification, de programmation et de recherche,
il a soutenu les axes de recherche et différents projets de mobilisation des
connaissances au sein de 'Institut universitaire de premiére ligne en santé
et services sociaux du CIUSSS de 1'Estrie-CHUS, dont cet ouvrage collectif.
Il place le croisement des savoirs (universitaires, pratiques et d’expériences)
et la coconstruction au coeur de sa pratique professionnelle.

Mathieu Roy est conseiller en évaluation a 1'Unité d’évaluation des tech-
nologies et des modes d'intervention en santé et services sociaux (UETMISSS)
du CIUSSS de I'Estrie-CHUS. Son mandat est de soutenir la prise de décision
des gestionnaires et décideurs des secteurs des services sociaux et des
pratiques interdisciplinaires. Mathieu Roy est aussi professeur associé au
Département de médecine de famille et de médecine d'urgence de I'Uni-
versité de Sherbrooke, et chercheur au Centre de recherche (CR) du CHUS.
Ses recherches portent sur les approches positives en santé et sur la
promotion de la santé lors de mesures d'urgence.

Titulaire d’un dipléme universitaire d’Education thérapeutique du patient
(ETP), Sonia Tropé est directrice de ’ANDAR, seule association exclusi-
vement dévouée a la polyarthrite (maladie chronique auto-immune pro-
voquant la destruction articulaire). Responsable du Programme sur la
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polyarthrite du Centre hospitalier de Montpellier, elle est a I'initiative de
la formation en ETP de patients experts qui s'impliquent maintenant dans
différents programmes sur la polyarthrite en France, mais aussi de la pre-
miere formation en ligne pour les personnes atteintes de polyarthrite.
Administratrice de la SETE, elle est également coorganisatrice (avec deux
associations de patients et la Société francaise de rhumatologie) des Ren-
contres nationales sur les rhumatismes a destination des patients, de leurs
proches et des professionnels de la santeé.

Karoline Truchon est anthropologue visuelle et professeure associée au
Département de médecine de famille et de médecine d'urgence de I'Uni-
versité de Sherbrooke. Elle est détentrice d'une bourse de jeune chercheuse
du Conseil de recherches en sciences humaines du Canada (CRSH). Elle
s'intéresse aux médias émergents collaboratifs et a I'intervention commu-
nautaire en contexte d’'inégalités sociales dans les grands centres urbains.
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2017, ISBN 978-2-7605-4819-0, 292 pages

Accompagner le projet de formation
pratique en travail social
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Sous la direction de Sacha Genest Dufault,
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2017, ISBN 978-2-7605-4775-9, 274 pages
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Sous la direction de Jean-Philippe Viriot Durandal,
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2015, ISBN 978-2-7605-4340-9, 404 pages
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Regards croisés sur l'itinérance
Sous la direction de Said Bergheul
2015, ISBN 978-2-7605-4318-8, 224 pages

Les baby-boomers, une histoire de familles
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Sous la direction de Catherine Bonvalet,

Ignace Olazabal et Michel Oris

2015, ISBN 978-2-7605-4283-9, 310 pages
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2015, ISBN 978-2-7605-4292-1, 288 pages
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2014, ISBN 978-2-7605-4049-1, 212 pages
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Réalités complexes et nouveaux enjeux
dans un monde en transformation
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2014, ISBN 978-2-7605-3914-3, 358 pages
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Logiques d’action et quéte de sens
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2013, ISBN 978-2-7605-3742-2, 272 pages
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Sous la direction de Marcelo Otero et Shirley Roy
2013, ISBN 978-2-7605-3652-4, 412 pages
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