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Le Comité de la santé mentale du Québec (CSMQ) est un organisme conseil en
santé mentale qui releve directement du ministre de la Santé et des Services sociaux.
1l est rattaché, par son secrétariat, a la Direction générale de la planification
stratégique, de lévaluation et de la gestion de Uinformation du Ministere. Ses
mandats généraux pewvent s’énoncer comme suit :

® conseiller le ministre de la Santé et des Services sociaux sur les questions de
santé mentale;

® contribuer, par ses études et ses avis, aux fonctions de planification et d’éva-
luation dont le Ministére a la responsabilité en santé mentale.

Depuis sa création en 1971, le Comité de la santé mentale du Québec a
produit plus d’une cinquantaine de rapports, ouvrages ou avis sur diverses questions
liées a la santé mentale. Il a largement contribué a Uémergence de la Politique de
santé mentale du Québec (1989), ainsi qu’a divers travaux visant la mise a
Jour et le développement de cette politique, notamment en matiere de prévention,
d’organisation de services et de promotion de la santé mentale.

Au cours de ses dernieres années de production, il a publié, en lien avec les
orientations ministérielles de transformation des services de santé mentale, un rap-
port intitulé Défis de la reconfiguration des services de santé mentale. Pour
une réponse efficace et efficiente aux besoins des personnes atteintes de
troubles mentaux graves (1997). Il a également fait paraitre, en 1999, un livre
intitulé Familles en transformation. Récits de pratique en santé mentale,
ouvrage portant sur différentes facettes de la détresse psychologique telle qu ’elle peut
se vivre dans des types de familles non conventionnelles. Au début de U'an 2000,
il a publié les résultats des travaux d’un groupe mandaté pour mener une réflexion
sur les jeunes adulles et la santé mentale, résultats consignés dans un livre intitulé
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Détresse psychologique et insertion sociale des jeunes adultes. Un portrait
complexe, une responsabilité collective. Plus récemment, en 2001, il fit
publier, en collaboration avec la Direction générale de la santé de France (Dirvection
rattachée au ministere francais de UEmploi et de la Solidarité), les résultats d’un
projet franco-québécois qu’il a initié et piloté avec cette divection générale, sur la
mesure des besoins en santé mentale; Uouvrage parut sous le titre Planification et
évaluation des besoins en santé mentale.

Poursuivant son travail de partenariat pour Uévolution des orientations et
des pratiques en santé mentale au Québec, le CSMQ s’est engagé par la suite dans
des travaux relatifs aux mandats qui lui ont été confiés par le Ministere dans le
cadre de son Plan d’action pour la transformation des services de santé
mentale (MSSS, décembre 1998). Ces mandats portaient principalement sur lacces
au logement et aw travail pour les personnes alteintes de troubles mentaux graves
et sur la définition de critéres de qualité pour les services dans la communauté, objet
de la présente publication. En outre, le CSMQ complétera sous peu des travaux sur
les pratiques a privilégier dans le domaine de la santé mentale des enfants, des
adolescents et de leurs familles, mandat lui ayant été confié dans le décret de mars
2002, ainsi que sur le role des parents dans des contextes familiaux ou l'un ou
Uautre membre de la famille souffre de troubles mentaux.
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Au Québec comme aillewrs dans le monde, les services de santé mentale sont en
constante évolution. Depuis une quarantaine d’années toulefois, a la faveur de
conlextes sociaux, culturels et scientifiques favorables, cette évolution s’est considé-
rablement accélérée. Grace aux nombreuses vagues de désinstitutionnalisation qui
se sont succédé depuis le début des années 1960, le Québec est rapidement passé de
Uépoque asilaive, avec 20 000 lits psychiatriques (soit 4 lits par 1 000 habitants),
a Uépoque actuelle, avec 3 000 lits psychiatriques (soit 0,4 lit par 1 000 habitants).
Comme plusieurs recherches Uont démontré, cette évolution, que certains auteurs ont
peut-étre abusivement qualifiée de révolution, ne s'est pas faite sans heurts: la sur-
représentation de personnes ayant des problemes de santé mentale chez les sans-abri
ainst que Laugmentation du phénomene de la judiciarisation de leurs comporte-
menlts sont la pour nous le rappeler.

Ces échecs partiels étant reconnus, on constale néanmoins que l'organisation
des services de santé mentale s’inscrit dans un courant de pensée qui semble rallier
la majorité des intervenants en santé mentale. Ce courant dominant consiste a passer
de pratiques médicales et psychosociales autrefois centrées principalement sur Uhopital
et la vie institutionnelle, a des pratiques désormais centrées sur Uinsertion ou la
réinsertion sociale, dans le miliew de vie naturel des personnes souffrant de troubles
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mentaux. Meéme si ce passage souléve encore quelques résistances, on peut raisonna-
blement croire que ce mouvement est irréversible et que les défis de Uavenir vont tourner
principalement autour de la qualité de vie a offrir dans la communauté aux per-
sonnes ayant des troubles mentaux.

Qui dit qualité de vie dans la communauté dit aussi qualité des services
offerts dans la communauté. Et la, nous manquons manifestement de repeves puisque
les politiques d’agrément des diverses professions et établissements ceuvrant en santé
mentale ne considerent pas systématiquement la qualité de vie dans la communauté
des personnes souffrant de troubles mentaux, ni n’integrent leurs points de vue sur
lévaluation de la qualité des services qui y sont offerts. D’ou Uimportance de mener
une réflexion approfondie sur les points de vue des utilisateurs des services de santé
mentale quant aux criteres d'évaluation de la qualité de ces services.

Quelles sont leurs perceptions de ce qui compte vraiment dans le processus de
lewr rétablissement 2 Quelles qualités humaines et professionnelles recherchent-ils
avant tout chez les prestataives de services 2 Les recherches qui démontrent limpor-
tance de Uempathie et du respect dans la conduite des interventions rejoignent-elles
lewrs préoccupations principales? Peut-on établir de facon valide une série de criteres
pour juger de la qualité des services offerts dans la communauté ? Quelle importance
relative accorder a chaque type de critére ? Voila laudacieux et difficile mandat que
le CSMQ a confié a un groupe de travail présidé par Lourdes Rodriguez del Barrio,
Ph.D., professeur a UEcole de service social de 'Université de Montréal, et composé
de Linda Bourgeots, personne utilisatrice de service en santé mentale, Yves Landry,
personne vivant avec des problemes de santé mentale et intervenant en santé men-
tale, Jean-Luc Pinard, coordonnateur, RAIDDAT (Ressource d’aide et d’information
en défense des droits de UAbitibi-Témiscamingue), ainsi que de Lorraine Guay,
assistante de recherche.

Outre le Cadre de référence original qui constitue le corps de cet ouvrage, il
Sfaut saluer la pertinence du témoignage personnel de lune des auteurs dans le
chapitre intitulé «Entrer en dialogue ». A propos de cette contribution, voici quelques
extraits dun commentaire formulé par Marie-Thérese Toutant, représentante des
SJamilles au sein du CSMQ : «En lisant ce dialogue si intense, on ne peut qu élre
profondément touché intériewrement. Voila une clé qui devrait permettre d owvrir des
portes aux nombreuses personnes affectées par le tabou entourant les troubles
mentaux : saisir le lecteur par les tripes afin qu’il ressente limportance de laisser
tomber de vieux préjugés. Pour rejoindre Uesprit, il faut passer par le cceur!» Et
encore: «Nous sommes a un moment charniere dans le domaine de la santé
mentale : Uempirique prend la place qui lui revient et soutient le développement des
connaissances théoriques. Le vécu et la théorie, voila une rencontre susceptible
d’amener la société a une meillewre compréhension du phénomene de la “folie”. Le
CSMQ a toujours soutenu cette tendance forte qui commence a s’installer dans le
réseau de la santé mentale, a savoir la participation essentielle de la personne
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directement touchée dans son étre profond. Il me semble urgent de présenter cet outil
de dialogue aux instances décisionnelles afin que s’effectuent les changements de
pratique tant attendus. Merci a Linda Bourgeois pour sa générosité. »
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Lors de la préparation de cet ouvrage, le Comité de la santé mentale du Québec
était composé des personnes suivantes, nommées par décret du gouvernement du
Québec le 6 mars 20027 :

1.

le soussigné Luc Blanchet, pédopsychiatre, chef du Service enfance-famille du
Département de psychiatrie du Centre hospitalier Jean-Talon et médecin conseil
au Module d’écologie humaine et sociale de la Direction régionale de la santé
publique de la Régie régionale de Montréal-Centre;

madame Liselle Boivin, directrice générale, Le Pavois ;

monsiewr Henri Dorvil, professeur a UEcole de travail social de I'Université
du Québec a Montréal et membre du Groupe de recherche sur les aspects
sociaux de la santé et de la prévention (GRASP) de U'Université de Montréal ;

madame Thérese Dufour, membre du Conseil d’administration du Centre
UElan et trésoriere et membre du conseil d’administration du Regroupement
des ressources alternatives en santé mentale du Québec;

madame Edith Labonté, psychiatre, chef du Service d’urgence psychiatrique
du Pavillon Enfant-Jésus du Centre hospitalier affilié universitairve de Québec
(CHAUQ) ;

monsieur Pierre Lamarche, directeur général de U’Association des Centres Jeu-
nesse du Québec;

madame Danielle McCann, directrice des Programmes multiclientele, CHSLD-
CLSC Saint-Laurent ;

madame Céline Mercier, divectrice de I’Axe de la recherche et de l'écvaluation
des services de santé mentale du Centre de recherche de 'Héopital Douglas et
professeure agrégée au Département de psychiatrie de la Faculté de médecine
de U'Université McGill ;

monsieur Jean-Luc Parenteau, conseiller en planification-programmation et
responsable du dossier de la santé mentale a la Régie régionale de la santé et
des services sociaux de Chaudiere-Appalaches ;

Les fonctions et postes décrits ci-apres sont ceux que ces personnes assumaient lors de
leur nomination a titre de membre du CSMQ en mars 2002.
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e monsieur Jean-Luc Pinard, coordonnateur; Ressource d’aide et d’information
en défense des droits de UAbitibi-Témiscamingue (RAIDDAT) ;

* madame Marie-Thérese Toutant, vice-présidente de l’Association des parents
et amis de la personne atteinte de maladie mentale de la rive-sud de Montréal

(APAMMRS).

Apres le départ a la retraite de monsieur Léandre Bilodeau en aout 2002,
madame Nathalie Briere assuma la fonction de secrétaire du Comité, madame
Pierrette Roy complétant le personnel du secrétariat.

*
koK

Comme les lecteurs pourront le constater, les auteurs nous proposent une révision
importante des critéres devant guider Uévaluation de la qualité des services de santé
mentale offerts dans la communauté, pour y inclure les points de vue des utilisateurs
de ces services. Celle contribution novatrice remet en question certaines attitudes
corporatistes et une vision parfois autosuffisante de Uévaluation de la qualité des
services. Nous espérons que la publication de cet ouvrage provocant contribuera a
mobiliser et soutenir les utilisateurs de services, les décideurs publics, les intervenants
lerrain et tous les acteurs clés susceptibles de modifier nos fagons de faire en matiére
d’évaluation de la qualité, facons de faire qui ont parfois grandement besoin d’élre
renouvelées.

Et parmi ces acteurs clés, figure le ministre de la Santé et des Services sociaux
du gouvernement du Québec, monsieur Philippe Couillard, a qui il nous fait plaisir
de remellre cel ouvrage.

Luc Blanchet, président
Comité de la santé mentale du Québec
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Ce livre est le résultat d’un long processus de réflexion, dialogue, enquéte
et consultation. Il n’aurait pu voir le jour sans la généreuse participation
de nombreuses personnes. |’ai ’agréable tiche de rédiger les remerciements.

En premier lieu, je voudrais remercier les coauteurs. Jean-Luc
Pinard, représentant du Comité de la santé mentale du Québec au groupe
de travail, a été depuis son origine I'un des artisans de ce projet. Il a mis
a contribution sa grande expérience de travail auprés de personnes vivant
avec des problemes en santé mentale en Abitibi-Témiscamingue. Je peux
témoigner de la détermination avec laquelle il a parcouru la grande dis-
tance qui le séparait de Montréal pour participer a nos rencontres men-
suelles et nous a aidés a parcourir d’autres distances « symboliques » pour
nous rapprocher des réalités des régions dites « éloignées » et de la réalité
des personnes qu’il cotoie quotidiennement.

Sans Linda Bourgeois et Yves Landry ce livre n’aurait pas vu le jour.
Le partage courageux de leurs expériences et réflexions refletent leur
dialogue constant avec d’autres personnes utilisatrices des services et une
connaissance profonde de leur réalité. Sans prétendre représenter la plu-
ralité des points de vue de tous les usagers et de toutes les personnes
concernées, leur contribution nous a toujours «déplacés» la ou 'on pou-
vait le mieux cerner ces perspectives ety rester fidele tout au long de notre
démarche. Linda et Yves ont animé les consultations et participé a des
présentations dans des forums, colloques et lieux d’échange. Leurs contri-
butions dans ces lieux publics auront ainsi permis que la parole d’autres
usagers soit entendue plus facilement et plus ouvertement.
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Nous avions prévu plusieurs voies pour transmettre de l'intérieur
I’expérience des personnes et montrer comment celle-ci peut contribuer
au renouvellement des pratiques et des services. En cours de route, il est
devenu évident que I'un des principaux objectifs de notre travail était
d’entrer en dialogue avec les intervenants et les planificateurs des services,
de briser les murs qui cantonnent chaque acteur dans des positions appa-
remment irréconciliables. Linda Bourgeois a relevé le défi d’inviter au dia-
logue en mettant sur la table une réflexion poussée sur son propre parcours
de vie. Cette troisiéme partie du travail constitue en soi un livre distinct,
mais inséparable de la démarche d’ensemble. On peut parler d’une lettre
ouverte adressée aux personnes qui ont le désir et la responsabilité de
venir en aide aux personnes vivant avec des problémes en santé mentale
et de les soutenir dans leurs projets de rétablissement et de participation
sociale et citoyenne. Il s’agit d’'une invitation au dialogue qui répond sans
doute aux désirs manifestés par plusieurs intervenants et administrateurs
de mieux articuler leurs actions aux besoins des personnes. Il faut remer-
cier Linda d’avoir bien voulu réaliser ce voyage a travers son passé¢ difficile
et parfois douloureux et de le partager avec nous et avec vous.

Nous avons aussi eu la chance de compter avec I'immense expé-
rience de Lorraine Guay qui a été la personne clé pour mener a terme ce
projet dans toutes ses étapes: recherche documentaire, consultations et
entrevues, rédaction. Sa capacité d’écoute et sa préoccupation constante
pour créer 'espace nécessaire a I’expression de la parole des personnes
concernées dans toute sa radicalité, sa spécificité, sa différence ont donné
le ton aux consultations, aux rencontres du groupe de travail et a I’analyse
des recherches et d’expériences diverses a la base de notre document.

Il faut remercier aussi chaleureusement les nombreuses personnes
consultées. Premierement, les personnes utilisatrices des services qui par-
ticipent a diverses associations ou qui fréquentent des organismes et
services; elles ont donné leur temps, leur énergie, elles ont partagé leur
savoir, leurs expériences; elles se sont déplacées, ont lu attentivement nos
documents et les ont commentés longuement et minutieusement. Sans ces
personnes, notre travail n’aurait pas été possible. La légitimité du Cadre de
référence repose en grande partie sur leur généreuse contribution, leur
lecture attentive, la rigueur de leurs commentaires critiques, la richesse
de leur expérience, la pertinence de leur savoir.

D’autres acteurs ont aussi donné de leur temps pour répondre a
notre appel de commenter, critiquer, réfléchir avec nous en particulier sur
les obstacles éventuels dans I’application d’un tel Cadre de référence. Il
n’est pas possible de les nommer toutes ici: vous trouverez la liste des
personnes et des organismes en annexe.
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et de la vice-présidente, Céline Mercier. Cette derniére a aussi contribué
a délimiter le projet initial et a améliorer la présentation de I’ouvrage. Ses
conseils ont été précieux et ont contribué a rehausser la qualité du docu-
ment. Elle a su mettre en évidence les retombées possibles de notre travail
a d’autres secteurs, au-dela de la santé mentale.

Dans les derniéres étapes du travail, plusieurs membres ont donné
de leur énergie et de leur temps pour transformer un rapport de recherche
en une publication accessible. Henri Dorvil, persévérant et patient, nous
a accompagnés et nous a fait bénéficier de ses précieux commentaires.
Nous lui sommes reconnaissants d’avoir accueilli le manuscrit au sein de
la collection sur les problémes sociaux, collection qu’il dirige. Léandre
Bilodeau et Nathalie Briere, secrétaires du CSMQ), ont été aussi indispen-
sables. Ils sont su comprendre I'exigence du processus mis en place. Dans
les dernieres étapes de production, I'apport de Nathalie Briere a large-
ment dépassé les aspects techniques et administratifs. Sa maniere de trans-
mettre les débats au sein du CSMQ ainsi que son regard critique et sa
connaissance du champ de la santé mentale, nous ont toujours été d’une
aide précieuse.

En cours de route, le groupe de travail a collaboré avec d’autres
initiatives dans la foulée de I’actualisation de la Politique de santé mentale
ou qui concernaient la qualité des services. Nous avons proposé l'intro-
duction des perspectives des usagers a un document sur les urgences en
santé mentale, réalisé par un comité de travail du ministére de la Santé
et des Services sociaux. Il faut remercier les membres du comité et son
directeur le Dr. Jacques Brunet de nous avoir rencontrés pour en discuter
et d’avoir pris considération nos commentaires dans leur rapport final.
Cette démarche a enrichi aussi nos travaux en nous permettant de saisir
des tres pres les enjeux associés a la crise et au contexte actuel des
urgences hospitalieres en psychiatrie. Nous avons aussi participé aux travaux
du comité sur les compétences en santé mentale. Je voudrais remercier
Marie-Thérese Roberge pour nous avoir permis de participer a cet espace
de concertation qui a donné lieu au Guide sur le développement des compé-
tences en santé mentale pouvant influencer les pratiques en les orientant
vers I’appropriation du pouvoir.

Mes derniers remerciements, et non les moindres, s’adressent a
I’équipe de recherche. Helene Grandbois (avocate) a réalisé la recherche
concernant les corporations et les ordres professionnelles du Québec et
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les mouvements américains de Consumers/Survivors. Elle a produit des rap-
ports d'un grande qualité qui ont permis de documenter ces expériences
venues d’ailleurs. Caroline Laplante, étudiante a la maitrise en service
social a I’'Université de Montréal, a agi a titre d’agente de recherche pour
la réalisation de la revue documentaire.

Lourdes Rodriguez del Barrio
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INTRODUCTION

La préoccupation pour la « qualité » des services publics s’est imposée avec
force depuis plusieurs décennies portée par un ensemble d’acteurs
sociaux aux intéréts diversifiés et parfois conflictuels: décideurs politiques
(législateurs et administrateurs), intervenants professionnels, chercheurs
et, plus récemment, personnes directement concernées, comme les utili-
sateurs des services, leurs proches ainsi que des citoyens qui cherchent de
nouvelles solutions a leurs difficultés et besoins. Cette préoccupation est
devenue plus prégnante dans un contexte de remise en question du réle
de I'Etat-providence et d’imposition de profondes réformes visant la
rationalisation du systéme, ces orientations ayant provoqué nombre de
controverses et de divisions au sein de la société.

En effet, aujourd’hui, les services publics sont soumis a des réformes
majeures. La taille et le réle de I’Etat, 'augmentation des cotits des ser-
vices et la difficulté du systeme a s’adapter aux nouvelles réalités et pro-
blémes sociaux ne cessent d’étre critiqués. Les grandes organisations de
concertation internationale envoient des messages partagés qui visent la
réduction de la taille de I'Etat, la privatisation des services publics, d'une
part, et, d’autre part, leur démocratisation par la promotion d’approches
de proximité adaptées a la diversité des milieux de vie et qui encouragent
I’appropriation du pouvoir et la participation des citoyens et groupes les
plus défavorisés a I'orientation des services (UNESCO, OMS).

La place des grandes institutions qui composaient jadis le paysage
de services de la santé et des services sociaux a aussi été remise en ques-
tion. On a mis en évidence les effets pervers de I'institutionnalisation des
personnes et groupes vulnérables: I'exclusion, I'isolement, la stigmatisa-
tion et la chronicisation. Les mouvements de désinstitutionnalisation et
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de communautarisation ont eu une influence énorme sur presque tout
I’ensemble des secteurs du réseau public des services. L’orientation
«milieu » force a inventer des services dans la communauté, plus proches
des milieux de vie, des modeéles nouveaux de concertation et des pratiques
et a transformer la relation entre les dispensateurs des services, les usagers,
leurs proches et les ressources du milieu.

Il faut néanmoins faire attention aux discours qui font de la
communautarisation une «panacée ». Les risques d'une perte de couver-
ture des besoins, de manque de soutien et de responsabilisation des
«aidants naturels » aux limites de leurs possibilités, d’isolement et d’indivi-
dualisation des problemes sont grands. Le secteur de la santé mentale est un
bon exemple des effets pervers de la désinstitutionnalisation et de I’échec
relatif de la communautarisation. Dans divers pays, la fermeture des lits
en psychiatrie sans le développement des ressources suffisantes dans la
communauté a conduit de nombreuses personnes a la rue ou a une détério-
ration de leurs conditions de vie. Sans compter les nouvelles pratiques qui
véhiculent de maniére subtile et souvent a I'insu de leurs partisans, I’ancien
rapport asilaire de controle, de contrainte et de stigmatisation. La vie dans
la communauté dans 'extréme pauvreté ou dans l'isolement représente
les nouveaux visages de I’exclusion.

Sur le terrain, les intervenants engagés dans la dispensation des ser-
vices doivent composer avec des changements structurels constants et pro-
fonds, gérer la décroissance des ressources financiéres et humaines et
répondre aux besoins et difficultés croissantes d’une population vieillis-
sante et fragilisée par la détérioration des conditions de vie et ’accentua-
tion des inégalités. Dans ce contexte, on peut se demander comment et
a quelles conditions les syst¢emes de services publics peuvent continuer a
assurer des possibilités de développement personnel qui favorisent la jus-
tice, I’équité, la participation sociale et I’exercice plein de la citoyenneté.
C’est dans le cadre de ces considérations que ’enjeu de la qualité des
services prend tout son sens.

L’émergence de nouveaux acteurs, comme les organismes commu-
nautaires et aujourd’hui le secteur privé, fait de I’évaluation un des méca-
nismes pouvant donner lieu a des nouvelles formes de gouvernance. Les
mécanismes d’évaluation et de controle de la qualité permettraient
d’assurer I'imputabilité face a 'Etat et aux citoyens.

Dans ce contexte, la documentation sur la qualité des services publics
issue des milieux scientifiques et professionnels est devenue abondante.
Plusieurs institutions et mécanismes nouveaux chargés de I’évaluer ont vu
le jour. Des méthodes pour déterminer les « meilleures pratiques » et assurer
leur implantation se sont progressivement mises en place. Au cceur de cette
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activité fébrile, on vise un objectif précis: établir des passerelles plus systé-
matiques, des liens plus rapides et plus efficaces entre les découvertes fon-
dées sur la recherche scientifique et le renouvellement des pratiques. Dans
le domaine de la santé, on parle ainsi des pratiques basées sur les évidences,
des pratiques probantes ou de la evidence-based medicine. Trés récemment, au
Canada, ce mouvement a eu comme conséquence la réorientation des poli-
tiques de la recherche en santé (Lecomte, 2003). Les organismes chargés
de I’évaluation se sont aussi réorientés vers la promotion et la vérification
de la qualité. La qualité des services publics est donc devenue un enjeu
social et politique majeur dont personne ne peut faire I’économie.

L'UTILISATEUR DE SERVICES: UN ACTEUR INCONTOURNABLE

La prise en compte du point de vue du citoyen, du «client», du « patient »,
de I'usager ou de I'utilisateur de services est désormais considérée, par les
spécialistes de I’évaluation, comme étant I’élément clé indispensable pour
évaluer les pratiques et déterminer leur qualité. Au regard du développe-
ment des politiques de santé et de services sociaux, le Québec, le Canada
et, sur le plan international, ’Organisation mondiale de la santé recon-
naissent I'importance de centrer les programmes sur les besoins et les
attentes des citoyens et de favoriser leur participation a la détermination
des criteres de qualité.

La société civile voit dans la détermination de critéres de qualité 'un
des enjeux essentiels de la transformation des services publics a la fois
pour mieux répondre aux besoins des citoyens et pour démocratiser le
systeme. La prise de décision dans les domaines de la santé et des services
sociaux ne se réduit pas a des décisions techniques ou administratives ;
elle concerne trés souvent des enjeux de société ou des perspectives diverses
et parfois contradictoires s’affrontent.

C’est pourquoi, depuis les années 1960 au Québec, les citoyens, les
personnes directement touchées par les problémes (usagers, proches)
se sont dotés de services et ont constitué¢ des réseaux d’organismes de
défense de droits qui ont fortement contribué a enrichir la conception
des problemes, I'expérimentation de nouvelles pratiques et la réponse a
des besoins grandissants. Ces nouveaux espaces de participation citoyenne
ont permis la prise de parole par des personnes auparavant reléguées dans
un role de patient passif ou exclues en raison des stigmates de I'incapacité
et du handicap. Le Québec a été le théatre de réformes ou, tant par
leurs luttes que par leur participation aux divers mécanismes de partena-
riat, ces mouvements ont activement contribué a I’élaboration des politiques
et des programmes.
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Mais malgré ce consensus apparent quant a la nécessité d’ouvrir des
espaces de participation et de recherche permettant de tenir compte de
la perspective des citoyens, celle-ci demeure absente le plus souvent. De
plus, quand on en tient compte, elle est traitée de maniere éparse ou
utilisée apres-coup pour cautionner les modeles des professionnels, des
chercheurs ou des administrateurs.

FAIRE ENTENDRE UNE VOIX OUBLIEE

Ce livre vise a introduire ou réintroduire cette voix oubliée. Il vise a
montrer comment le point de vue des citoyens directement concernés
peut contribuer a élargir la définition de la qualité des services, a trans-
former les pratiques et a en proposer de nouvelles. Il concerne particulie-
rement le secteur de la santé mentale, mais introduit des considérations
et un modele de réflexion qui peuvent étre appliqués a d’autres domaines
de la santé et des services sociaux.

Ce projet répond a la demande adressée par le MSSS au Comité de la
santé mentale du Québec de proposer des criteres de qualité pour les ser-
vices offerts dans la communauté en concertation avec les usageres et usagers,
les proches, les intervenantes et intervenants et les chercheuses et chercheurs (MSSS,
1998b; p. 30). Pour réaliser ce mandat, le CSMQ a mis sur pied un groupe
de travail qui devait tenir compte, d’'une part, des nouveaux contextes
d’intervention et de leurs implications sur les transformations des condi-
tions de vie des personnes ayant des problemes de santé mentale et, d’autre
part, des principes et orientations mis de I’avant dans le processus
d’actualisation de la Politique de la santé mentale.

MISE EN DIALOGUE DE SAVOIRS PLURIELS

Ce livre a été construit a partir de la mise en dialogue d’une pluralité de
savoirs issus de I'expérience des personnes concernées et des recherches
scientifiques de diverses disciplines, a partir également de diverses approches
épistémologiques et méthodologiques diverses. Une place particuliere a
été accordée aux recherches qui permettent de tenir compte du point de
vue des usagers. Des consultations ciblées aupres d’intervenants et d’admi-
nistrateurs du secteur public et communautaire ainsi que de quelques
médecins et psychiatres ont aussi été réalisées.
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Les résultats des recherches ont été soumis pour discussion a divers
groupes d’usagers qui représentent un large éventail d’expériences et de
positions par rapport au systeme de services. Certaines recherches et
I’étude des récits des usagers ont permis en outre d’avoir accés a une gamme
encore plus variée de perspectives et d’en tenir compte afin de nuancer
et de compléter le Cadre de référence proposé.

Afin de rendre compte de la diversité de perspectives et de rendre
accessible I'information recueillie, nous avons reproduit, en encadrés, de
nombreux tableaux-synthése avec, d’une part, des extraits issus de la
recherche, d’autres cadres de référence, de guides de pratiques ainsi que
d’initiatives politiques et de planification des services qui concernent les
themes traités, et, d’autre part, des propos d’usagers recueillis lors de nos
consultations qui illustrent la complexité de leurs expériences de demande
d’aide et invitent a réfléchir sur les aspects moins visibles des services.

LA PRISE EN COMPTE DU CONTEXTE

Outre cette pluralité de points de vue, nous avons fait face a un autre défi.
Malgré des recherches de plus en plus nombreuses au Québec et au
Canada, la documentation scientifique portant sur la qualité des services
a surtout été développée aux Etats-Unis. Or, cette littérature souligne I'impor-
tance de tenir compte du contexte précis dans 'application des criteres
de qualité. Notre travail a donc consisté a mettre en évidence les enjeux
associés a la qualité des services en santé mentale au Québec et a relever
les différences afin d’adapter au contexte québécois les modeles expéri-
mentés ailleurs.

Ainsi, chaque dimension, chaque critere fait I’objet, premierement,
d’une discussion basée sur les principaux arguments contenus dans la
littérature scientifique existante et balisée par I'expérience des usagers
consultés et par la prise en compte des enjeux propres au contexte qué-
bécois. Deuxiémement, ces critéres sont précisés par des indicateurs de
qualité qui permettent de rendre plus concrets, observables et, quand c’est
possible, mesurables les changements proposés.

UNE DEMARCHE AXEE SUR LES PERSONNES CONCERNEES

Tout le processus a été orienté par la participation directe au groupe de
travail des personnes utilisatrices de services dont on a privilégié les points
de vue tout au long de la démarche.
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Dans un premier temps, nous avons analysé comment la recherche
concernant la qualité des services en santé mentale, et plus particuliérement
la recherche évaluative, tient compte de la perspective des utilisateurs de
services pour établir des critéres de qualité et évaluer les services. Nous
avons réalisé une revue documentaire et nous avons rencontré des cher-
cheurs et des organismes responsables de I’évaluation au Québec.

Ces démarches nous ont permis d’élaborer un cadre de référence
(voir les chapitres 3 et 4) qui a été soumis a deux étapes de consultation
et de validation aupres des usagers. Toutes les personnes consultées — en
groupe — avaient été choisies en raison de leur expérience personnelle
des problemes de santé mentale et de I'utilisation des services.

Nous avons aussi validé le document auprées d’autres acteurs pour
tenir compte de défis spécifiques associés a des pratiques et des services
d’intervention en situation de crise. En effet, I’expérience de la crise cons-
titue pour les personnes un moment de grande vulnérabilité qui corres-
pond souvent au premier contact avec les services de santé mentale. La
réponse obtenue et les attitudes des intervenants déterminent dans une
large mesure la relation que la personne entretiendra par la suite avec les
services disponibles.

QUI SONT LES « PERSONNES DIRECTEMENT CONCERNEES » ?

L’expression «personne directement concernées» désigne les personnes
vivant des situations de détresse émotionnelle indépendamment de leurs
causes et de leur gravité, qu’elles utilisent ou non les services. Les personnes
directement concernées par ces difficultés ont souvent utilisé des services,
mais elles ne se définissent pas d’abord comme étant des «utilisatrices des
services». Nous employons dans ce livre plusieurs appellations pour désigner
les personnes qui vivent des difficultés et qui cherchent a obtenir une réponse
dans les services publics: des personnes concernées, des utilisateurs des services
ou simplement des usagers. Ces termes sont parfois employés comme s’ils
étaient synonymes, mais il importe de faire la distinction entre les personnes
qui vivent des difficultés et qui n’utilisent pas les services parce qu’ils ne
répondent pas a leurs besoins ou parce qu’ils ne sont pas accessibles, et les
personnes qui bénéficient des services et qui peuvent exprimer leur point
de vue sur leurs aspects positifs, négatifs et sur les améliorations possibles.

Le Cadre de référence présenté dans cet ouvrage concerne princi-
palement les personnes vivant avec des problémes graves de santé mentale
— aussi qualifiés de «troubles séveres et persistants » — mais aussi les personnes
vivant des difficultés temporaires. Ces personnes sont susceptibles de deman-
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der de l'aide et de recevoir des services de santé mentale tant dans le
réseau public que dans les organismes communautaires et alternatifs. La
perspective proposée par ce Cadre de référence se fonde sur la prise en
considération de I’expérience des personnes concernées: leur vie quoti-
dienne, leur trajectoire de vie et de demande d’aide et I'impact des services
sur celles-ci. Cela n’exclut pas la possibilité de I’adapter aux difficultés
propres a certains groupes ou a des services spécifiques, comme les jeunes,
les personnes vivant des situations de crise, les urgences en psychiatrie, etc.

La famille et les proches sont aussi particulierement concernés par
la qualité des services. Les consultations réalisées pour 1’élaboration et la
validation de ce Cadre de référence permettent de conclure a sa pertinence
pour ceux-ci.

D’abord concu pour les usagers, leurs proches, les intervenants, les
planificateurs, les administrateurs et les évaluateurs des services de santé et
de services sociaux, et particulierement ceux concernés par les probléemes
de santé mentale, ce Cadre de référence intéressera aussi les acteurs enga-
gés dans d’autres secteurs des services et des politiques publiques qui ont
un impact sur les conditions de vie et les possibilités de participation
sociale des personnes et des groupes susceptibles de vivre I’exclusion. Il
s’adresse enfin aux citoyens préoccupés par la construction d’une société
plus solidaire et inclusive. Chacun peut s’en inspirer dans ses actions dans
I’espace de responsabilité qui lui est propre.

Le livre propose une réflexion sur la pertinence et la nécessité de
tenir compte du point de vue des utilisateurs de services, fondée sur une
revue documentaire de la littérature scientifique sur la qualité des services.
La démarche repose également sur un processus de recherche et de con-
sultation aupres de citoyens concernés et d’utilisateurs de services afin
d’élaborer un cadre de référence visant I'amélioration de la qualité des
services en santé mentale. Ce travail a permis d’établir des critéres et des
indicateurs de qualité qui doivent orienter, du point de vue des utilisa-
teurs, la transformation et I’expérimentation de meilleures pratiques.

Il ne s’agit pas d’un cadre normatif exhaustif et rigide: partir du
point de vue des personnes concernées nous oblige a «sortir » de la norme
ou a l'interpréter en fonction des personnes ellessmémes, d’ou I'impor-
tance de la souplesse, de la créativité et de la liberté dans I'utilisation de
ce Cadre de référence.

En réalité, il s’agit d’'une invitation a réfléchir aux changements
souhaitables et possibles et a les mettre en application aux divers niveaux
de l'action : planification, évaluation, intervention. C’est a cette nécessité
de changement que répond l'effort de systématiser, d’argumenter rigou-
reusement et de préciser les propositions contenues dans ce livre, effort
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qui prend en compte systématiquement la pluralité des savoirs, la diversité
des acteurs et le contexte ou ces transformations voient le jour. Ce travail
pourrait ainsi contribuer a orienter et a structurer les réformes actuelles
du systeme de services.

Ce livre est divisé en trois parties. La premiere propose de repenser
la notion de qualité des services et les mécanismes d’évaluation de la
qualité au Québec. Le premier chapitre montre comment la conception de
la qualité se transforme quand on tient compte du point de vue des citoyens,
des personnes concernées et des utilisateurs de services. Le chapitre 2
comporte une analyse de la situation des acteurs de I’évaluation des ser-
vices de santé et des services sociaux, concernés plus particuliérement par
la santé mentale, et de la place des personnes utilisatrices des services. 11
s’agit d’identifier les points forts et les points faibles des mécanismes d’éva-
luation existants quant a la participation des usagers et a la prise en
compte de leurs points de vue.

La deuxiéme partie propose un cadre de référence pour la qualité des
services dans la communauté en santé mentale. Cette partie est introduite
par le chapitre 3 qui rappelle le contexte de transformation des services
et les enjeux spécifiques au Québec et qui sont déterminants pour établir
un cadre de référence pour la qualité. Le Cadre de référence propose des
principes, des critéres et des indicateurs de qualité du point de vue des
personnes concernées pour évaluer les résultats (chapitres 4A et 4B), les
pratiques (chapitre 4C), 'organisation des services (chapitre 4D) dans la
communauté et les mécanismes institutionnels permettant de garantir
I’application du Cadre de référence et I'implantation des services de
qualité (chapitre 4E).

La troisieme partie, presque un ouvrage en soi, décrit une démarche
intimement liée a I’élaboration du Cadre de référence: Des relations de
qualité pour des services de qualité. Entrer en dialogue. 11 s’agit d’une réflexion
faite a partir de 'expérience d’'une personne utilisatrice de services et
membre du groupe de travail, Linda Bourgeois, montrant I'impact, sur sa
trajectoire personnelle, des pratiques relationnelles développées par des
intervenants de divers types de services. Cette réflexion permet d’illustrer
concretement la pertinence des criteres et indicateurs retenus par le Cadre
de référence. Ce récit met aussi en évidence I'importance des «petits
gestes », des attitudes, qui peuvent sembler anodins, mais qui ont une
importance vitale pour les personnes. Il ouvre ainsi la porte a un dialogue
entre intervenants et usagers, a une réflexion commune sur les pratiques
et leur contribution au rétablissement. C’est une maniere de souligner
I'importance, pour la vie des personnes, des critéres et des indicateurs
proposés dans la section précédente. C’est une invitation a ne jamais
oublier les personnes et les vies qui donnent sens aux services de qualité.
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REPENSER LA QUALITE

L'EVALUATION DE LA QUALITE

Le questionnement autour de la qualité des services en santé mentale s’ins-
crit dans le contexte plus large d’élaboration des programmes d’évaluation
de la qualité dans le secteur des soins de santé en général. Depuis les
années 1950, dans le cadre du développement des grandes politiques et
programmes sociaux d’un Etat de bien-étre en émergence, on a mis au
point diverses opérations pour évaluer les services et les soins de santé. Plus
récemment, ces tentatives ont été associées au mot d’ordre de «qualité
totale » qui s’est imposé dans le secteur industriel Cahiers de recherche sociolo-
gique, 2001 ; Saint-Pierre et al., 1999 ; De Bruyn, 1994 ; Brunelle, 1993); de
plus, elles ont été réinterprétées dans les débats entourant la réduction de
la taille de I'Etat. Dans le secteur de la santé et des services sociaux en
particulier, il s’agit aussi d’imposer des réorientations importantes dans les
objectifs poursuivis et les pratiques privilégiées. Le virage ambulatoire, le déve-
loppement des services dans la communauté et la place attribuée aux orga-
nismes communautaires dans la dispensation des services s’inscrivent, entre
autres, dans ce mouvement de questionnement du role de I'Etat.

On ne peut par ailleurs appliquer au secteur public la notion de
qualité développée dans le secteur industriel qui met I’accent sur la réduc-
tion a zéro des erreurs de production et sur la satisfaction de la clientéle.
Premieérement, la nature des «biens publics» est trés différente: il ne
s’agit pas de produits marchands!, mais de biens et de services qui sont

1. Toutefois un débat tres vif a lieu actuellement, car 'OMC propose la marchandisation
des services a travers I’Accord général sur le commerce des services (Brunelle, 2003 ;
Stiglitz, 2002). La privatisation marchande de secteurs comme la santé et I’éducation,
dans la mesure ou elle fait sortir du champ du public des services jadis considérés
comme des biens communs publics, risque de changer la donne sur le plan de I’évaluation.
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considérés d’intérét public. Deuxiémement, les résultats visés sont souvent
hétérogeénes et moins quantifiables que dans la production industrielle.
Enfin, la conception des services, des moyens et des résultats a privilégier
fait 'objet de jugements de valeur toujours controversés et qui sont en
débat dans I'espace public. Dans cet espace, en effet, la préoccupation
pour la qualité est portée par des acteurs différents et il «peut y avoir
opposition et conflits entre différents objectifs de qualité, selon le point
de vue privilégié » (Brunelle, 1993).

Au-dela de la question de la rationalisation des cofts, les débats
entourant la qualité des services reflétent aussi les critiques provenant de
I'extérieur et de l'intérieur du systeme de la santé et des services sociaux.
Dans le domaine de la santé mentale au Québec, on assiste depuis les
années 1970 a I’émergence de nouveaux acteurs qui ont eu un impact
important sur la diversification des critéres de qualité. D’une part, une
gamme de professions plurielles provenant des sciences humaines, et
sociales, et d’autre part, des associations d’usagers et de proches, de consom-
mateurs de services, des groupes de défense des droits et des organismes
communautaires et alternatifs ont acquis de plus en plus d’influence
et élargi la définition des critéres de qualité au-dela de la perspective
médicale.

Ces mouvements internes et externes au systeme ainsi que les nouvelles
pratiques d’intervention plus proches des milieux de vie remettent en
question les instances traditionnelles et leurs maniéres d’évaluer la qualité
associée aux grandes institutions publiques: les organismes d’agrément
des établissements de santé ; les ordres professionnels qui déterminent
les normes de pratiques pour leurs membres; les autorités publiques qui,
par le biais des politiques sectorielles, établissent des critéres pour 1’orien-
tation des services et le controle des cofits; et les régimes d’assurances
publics et privés qui régulent les services couverts et le niveau de rembour-
sement, etc. IIs interrogent aussi les processus qui ameénent a déterminer
les «meilleures pratiques » ainsi que les paradigmes de recherche sur les-
quels elles se fondent (voir le chapitre 3).

A premiére vue, I'évaluation de la qualité souléve la question suivante :
«Quels sont les bons services, les bonnes pratiques et les bons résultats en
santé mentale ? » Comme tout processus d’évaluation, celui de la qualité
signifie la formalisation d’un jugement de valeur a partir des connaissances
pertinentes et fiables afin de transformer les politiques, les programmes,
les services et les pratiques en vue d’améliorer la santé et les conditions
de vie des citoyens. Au Québec, depuis le rapport Rochon, la notion de
résultat est au centre de I'évaluation dans le secteur de la santé et des
services sociaux. La politique de santé et de bien-étre est ainsi articulée
autour d’objectifs formulés en termes de résultats quantifiés évaluables.
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Mais I’évaluation est d’emblée une question de valeurs et met en jeu
une pluralité de points de vue a toutes ses étapes: I’établissement des
criteres d’évaluation (jugement); la recherche de l'information perti-
nente (connaissance) ; la prise de décisions et I'application des résultats
pour transformer I'action (applicabilité).

On est de plus en plus conscient des écarts existants entre les systemes
de valeurs de divers acteurs de méme que de I'importance d’en tenir compte
pour évaluer et garantir la qualité. Ce qui est considéré comme étant essentiel
a la qualité des services varie selon les acteurs et leurs points de vue: adminis-
trateurs et planificateurs des services, dispensateurs, utilisateurs, familles,
amis, aidants, communauté ou groupe particulier, population en général.
Il existe une littérature scientifique abondante sur les défis et les enjeux
(éthiques, épistémologiques et méthodologiques) associés a la pluralité
des points de vue en évaluation?. Un des défis majeurs réside dans la mise
en dialogue de ces différents points de vue — et non dans leur maintien
dans des positions paralléles — afin d’éviter que chaque acteur ne s’enferme
dans son corridor respectif. Sinon, on tombe dans un relativisme ou les
points de vue se cotoient sans jamais entretenir d’interrelations, ce que la
tendance a développer des criteres/indicateurs différents pour des acteurs
différents contribue a amplifier. Dans cette mise en dialogue, au contraire,
il serait souhaitable que les critéres/indicateurs des usagers deviennent
aussi ceux des autres acteurs.

En effet, malgré cette diversité d’approches, il se dégage un fort
consensus sur la nécessité de prendre en compte la perspective des utili-
sateurs des services aux différentes étapes de I’évaluation. De nombreux
auteurs s’accordent pour affirmer que le défi actuel des pratiques évalua-
tives consiste a intégrer le point de vue des personnes concernées direc-
tement par les systemes, les politiques, les programmes, les pratiques et
les services mis en place, et ce, dans un triple but: 1) «s’écarter un peu
plus du courant de pensée positiviste qui a fortement influencé la mise
en place des institutions de santé, selon lequel la gestion scientifique des
affaires publiques passe quasi essentiellement par I’établissement de normes,
de regles et de mesures statistiques pour 1’établissement d’'une informa-
tion fiable, capable de rendre compte des activités réalisées » ; 2) se centrer
davantage sur «1’évaluation de légitimation® laquelle n’a pas encore pris

2. Rodriguez (1993) aborde les arrangements institutionnels ainsi que les conséquences
épistémologiques, méthodologiques et éthiques de I'introduction d'une pluralité de
points de vue pour les principaux paradigmes en évaluation.

3. L’évaluation de légitimation concerne la pertinence et 'impact des politiques choisies
par les gouvernements versus I’évaluation technique centrée sur la conformité aux
regles et normes.
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son envol » (Saint-Pierre et al., 1999, p. 310) ; 3) renouer avec les enjeux
éthiques de I’évaluation «chien de garde du syst¢tme ou instrument de
renouvellement des pratiques» (Corin, 1993).

Les débats entourant la qualité des services de santé dépassent ainsi
largement les aspects «techniques» de l'organisation des services, des
pratiques et de la définition des résultats. On est amené a réfléchir aux
systémes de valeurs qui fondent les critéres, les normes et les indicateurs,
aux savoirs que ces systémes privilégient, aux processus de prise de déci-
sions et aux transformations proposées. Dans ce cadre, I’évaluation donne
lieu a la discussion sur la 1égitimité des diverses conceptions des problémes
et de leurs solutions. Les différentes maniéres de concevoir les services,
les modalités d’intervention et les résultats a privilégier font 'objet de
jugements de valeurs qui peuvent s’opposer aussi dans ’espace public.
Dans les sociétés démocratiques, la question de la qualité et de son éva-
luation rejoint partiellement et en derniere instance celle de I’élaboration
des politiques dans I’espace public*.

LA QUALITE EN SANTE MENTALE

La diversité des points de vue revét une importance particuliére dans
le domaine de la santé mentale ou les initiatives d’évaluation de la qualité
sont moins établies que dans celui des soins de santé physique. En général,
les auteurs s’entendent pour dire que I’élaboration et la mise en application
de criteres de qualité en santé mentale posent de grandes difficultés et des
défis particuliers. On peut relever un certain nombre d’obstacles en s’ins-
pirant de ceux reconnus comme étant les plus importants dans une revue
documentaire sur I’évaluation de la qualité en santé mentale (De Bruyn,
1993 ; OMS, 1993a) :

¢ La nature des problémes en santé mentale : leur complexité et le fait
qu’ils affectent de nombreux aspect de la vie des personnes concer-
nées (leur identité, leur expérience du monde, leurs rapports a soi
et aux autres et leurs conditions de vie).

4. 1l est alors essentiel de tenir compte des transformations de 1’état de bien-étre et des
meécanismes de régulation du rapport entre le secteur public, le secteur communautaire
et le secteur privé. La littérature sur la qualité est trés influencée par les Etats-Unis,
mais il faut se rappeler que leur syst¢eme de santé differe beaucoup du systéme canadien
et québécois: le marché, le libre choix des clients et les systémes établis par les com-
pagnies d’assurances constituent leurs principaux mécanismes d’évaluation. La section
sur les acteurs de I’évaluation abordera la question du role de I’Etat et de la société
civile (organismes communautaires, utilisateurs des services, proches, citoyens en géné-
ral et services privés) dans la planification et la dispensation des services, question qui
est au coeur des débats sur la qualité (Saltman, 1994 ; Saint-Pierre et al., 1999).
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— un ensemble de facteurs trés nombreux (rattachés ou non au
traitement) influent sur les résultats au cours d’une période de
traitement.

— les interventions concernent de nombreux aspects de la vie des
personnes.

* La diversité des modéles théoriques et des démarches thérapeutiques
concernant la santé mentale et les troubles mentaux. On peut ici
rappeler le Cadre de référence du Comité de la santé mentale du
Québec, De la biologie a la culture (Comité de la santé mentale, 1985a),
qui montrait 'importance de tenir compte et de maintenir le dialogue
entre la diversité des conceptions des troubles mentaux et de la santé
mentale: biomédicales, psychologiques et socioculturelles. Cette
polysémie s’exprime dans les pratiques, entre autres par:

— les difficultés des équipes de soignants a s’entendre sur le diagnostic
et le traitement;

— les difficultés a définir des objectifs et a évaluer des résultats
réalistes.

La rupture de ce dialogue et 'imposition, sur le plan des pratiques
concretes, d’'un modele presque uniforme qui privilégie la réduction de
la souffrance et de I’expérience des personnes a une explication princi-
palement biomédicale et au traitement exclusivement pharmacologique
semble constituer, selon les témoignages de nombreux usagers et selon
certaines recherches (Estroff, 1981; Rodriguez, Corin et Guay, 2000;
Cohen, 1990), un des obstacles importants a la qualité.

® Les caractéristiques des pratiques en santé mentale

et les habiletés des intervenants :

On parle ici des qualités «intangibles des praticiens spécialisés en
santé mentale, comme la compassion, l'intuition et I’empathie »
(Brunelle, 1993) : ces qualités attendues de l'intervention et des
intervenants sont importantes dans tous les services de santé, mais
elles sont indispensables aux pratiques en santé mentale, surtout du
point de vue des personnes utilisatrices des services. Ces «qualités »
concernent des savoirs, des savoir-faire et des savoir-étre irréductibles
aux techniques et qui sont difficilement évaluables par des mesures
standards.

¢ L’organisation des services et les difficultés associées
a la mise sur pied des mécanismes d’évaluation :
— la difficulté de suivre les patients dans les divers milieux et services
et d’évaluer les soins qu’ils recoivent;
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— la difficulté de mettre au point des tests fiables et valides permet-
tant de mesurer les divers aspects de la qualité des soins et des
résultats;

— la nécessité de déterminer les données a recueillir et de mettre
sur pied des systemes de collecte de données;

— le fait que les modeles d’intervention en réinsertion et réadap-
tation sont multiples, s’adaptent a des contextes locaux tres
diversifiés et sont relativement peu formalisés.

Dans ce contexte, depuis les années 1990, on tente d’établir des
criteres consensuels et des guides des meilleures pratiques pour baliser
I’évaluation de la qualité en santé mentale (entre autres, CSMQ, 1997 ;
McEwan et Goldner, 2001; De Bruyn, 1999; Brunelle, 1993; OMS, 1993a,
2001a). Ces efforts récents ont conduit a I’établissement de critéres, de normes
et d’indicateurs qui visent a orienter et a évaluer les réformes des services
en santé mentale et qui sont adaptés aux services dans la communauté.
Le présent Cadre de référence est basé, entre autres, sur une analyse des
acquis et des lacunes de ces matériaux en ce qui concerne la place accordée
au point de vue des personnes vivant avec des problémes de santé mentale.

SAISIR ET COMPRENDRE LE POINT DE VUE DES PERSONNES

LES MULTIPLES FIGURES DES PERSONNES CONCERNEES :
PLURALITE DE SENS ET DE CONTEXTES

On se réfere de plus en plus au point de vue des personnes ou des
utilisateurs des services dans la planification et I’évaluation des services en
santé mentale, mais on le définit rarement. Ce « point de vue » est difficile
a cerner, car il est loin d’étre uniforme, étant toujours situé dans un contexte
précis qu’il faut saisir et problématiser.

[...] il serait naif de croire que ce point de vue est unique et qu’il
peut étre connu directement. En effet, toute tentative d’évaluer
les services a partir du point de vue des usagers, des citoyens, des
consommateurs ou de la population en général, se confronte a la
nécessité de problématiser ces termes, qu’il s’agisse de la partici-
pation directe lors de consultations, de recherches dont I'objet est
la compréhension de la perspective des acteurs (satisfaction, per-
ception des services, etc.) ou encore dans le contexte de libre
marché des services, de la référence au libre choix des consomma-
teurs (Rodriguez, 2000).
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L’utilisation du terme «personnes vivant avec des problémes en
santé mentale » ou « personnes concernées » est plus large que celui, plus
souvent employé dans la littérature sur l’évaluation, de «client» ou
d’«utilisateur des services ». On fait ici référence aux personnes qui vivent
présentement ou ont vécu, au cours de leur existence, des problémes de
santé mentale d’intensité et de gravité variables et qui peuvent utiliser les
services. Ainsi, les « points de vue des personnes concernées» ne sont pas
associés exclusivement aux «clients» compris comme étant les individus
qui recoivent un service particulier. Il s’agit d’'une conception plus large
qui situe la personne dans son contexte socioculturel.

Ceux qui sont en situation de bénéficier directement d’un service
ou de subir un préjudice peuvent étre considérés individuelle-
ment, comme groupe ou en tant que population. Les systemes
d’évaluation de la qualité tendent, pour plusieurs raisons, a mettre
I’accent sur I'individu et la relation dispensateur/bénéficiaire.
D’une part, l'influence des Etats-Unis dans le domaine de la qua-
lité est trés importante et leur systéme laisse peu de place aux
préoccupations collectives. D’autre part, les systémes d’assurance
et les ordres professionnels, acteurs fondamentaux dans I’évalua-
tion de la qualité, abordent aussi celle-ci a partir de la relation
dispensateur/client [...] Pourtant, les choix qui déterminent la
planification des programmes peuvent affecter de manieére signifi-
cative des groupes vulnérables (Brunelle, 1993).

Dans ce sens, Guba et Lincoln (1989) soulignent la nécessité de tenir
compte aussi des «victimes» potentielles de I’évaluation, c’est-a-dire des
groupes qui seront défavorisés par les choix faits dans la planification des
programmes.

Ces termes englobent aussi un ensemble de notions qui déterminent
a la fois I'identité revendiquée par les personnes elles-mémes et leur posi-
tion relative par rapport aux services psychiatriques. En effet, il n’est pas
indifférent ou «neutre» d’étre identifié ou de s’identifier soi-méme
comme «personne », «usager », «psychiatrisé », «survivor», «consomma-
teur», «bénéficiaire », «utilisateur de services», «client», «malade »,
«patient», etc. Tous ces termes ont des connotations historiques cultu-
relles et politiques qui renvoient au contexte dans lequel ils ont émergé
et des connotations personnelles qui renvoient a I’expérience singuliére.

La perspective des usagers, et leur capacité d’intervenir dans I’espace
public, se construit et s’exprime différemment selon qu’ils sont des
citoyens organisés ou non organisés: la délibération démocratique au sein
de groupes d’entraide, de défense de droits ou de services qui permettent
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I’acces a I'association produit un discours, un regard, une évaluation des
services de santé mentale différents de ce qu’expriment des personnes
n’évoluant que dans la sphere privée/domestique (voir le chapitre 2).

Il faut de plus distinguer, d’'une part, «la prise en compte du point
de vue des usagers» par diverses méthodes de recherche et, d’autre part,
la participation directe des usagers a la planification et a I’évaluation des
politiques, programmes, services et pratiques. La prise en compte du point
de vue des usagers ne se limite pas a I'ouverture d’espaces de participation.
Il s’agit la de deux aspects fort différents, le dernier ne découlant pas
nécessairement du premier. Il s’agit aussi de processus (recherche et par-
ticipation) qui ne sont pas mutuellement exclusifs mais qui relevent plutot
de perspectives différentes qui peuvent étre mutuellement complémentaires.

Ainsi, en aucun cas, ces termes ne peuvent prétendre épuiser la
signification de l'expérience vécue. En introduisant la perspective des
sujets et les univers dans lesquels ils évoluent, la recherche qualitative peut
contribuer a rouvrir le champ des significations possibles a partir des
études spécifiques permettant de saisir les enjeux communs tout en lais-
sant la place a la pluralité des points de vue et au témoignage des expé-
riences de vie singulieres. On constate ainsi des différences importantes
selon que l'on fait référence a I'opinion des usagers, a leurs perceptions
des services ou selon qu’on interroge les pratiques a partir de leurs expé-
riences et de leurs trajectoires de vie plurielles®. Le regard porté sur la
qualité des services dans la communauté, ainsi ancré au coeur méme de
I’expérience de la «folie » ou des « problémes en santé mentale », pourrait
alors étre porteur de remises en question cruciales pour le systéme en
entier.

Il est donc souhaitable, d’'une part, de promouvoir la participation
directe des usagers aux instances de consultation et de décision et, d’autre
part, d’élargir notre connaissance des effets, des impacts et des résultats
a travers des recherches qui tiennent compte de leur point vue a l'aide
de différentes méthodes.

LA QUALITE A LA LUMIERE DE L'EXPERIENCE

Les personnes abordent souvent la qualité des services en racontant une
histoire personnelle : I'histoire des effets positifs ou négatifs que les pra-
tiques ont eus sur leur vie quotidienne et leur trajectoire de vie. La qualité
renvoie ainsi aux expériences qui aident et qui soutiennent un processus
d’amélioration ou qui lui font obstacle.

5. Voir entre autres, Corin el al. (1996a et b) et Rodriguez et al. (2001 ; 2000).
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Les «personnes concernées» évaluent les services et les pratiques a
partir d’'une perspective élargie et globale des résultats liée a la maniére dont
les services contribuent ou non a produire une «amélioration d’ensemble »
de leur situation. Leur perspective est ainsi différente de celle des dis-
pensateurs de services (intervenants et professionnels) et de celle des
administrateurs.

Ces perspectives subjectives, situées dans leur contexte socioculturel,
souvent négligées par I’évaluation et la recherche, sont essentielles pour
comprendre la place que les services et les pratiques occupent dans la vie
des personnes (Corin et al., 1996a et b; Rodriguez et al, 2000, 2001).
Quoique les services ne sont pas le seul facteur qui affecte la qualité de
vie des usagers et leurs possibilités d’amélioration/transformation (Blanchet
et al., 1993), il est frappant de constater 'importance de I'impact de cer-
taines pratiques sur le rapport a soi et aux autres, ainsi que sur la trajec-
toire de vie des personnes en situation de grande vulnérabilité.

DEFINIR LA QUALITE DU POINT DE VUE
DES PERSONNES CONCERNEES

La prise en compte de la perspective des personnes concernées influe sur
les critéres, le processus, sur toutes les dimensions de la qualité de méme
que sur les mécanismes pour assurer son évaluation :

® Sur I’établissement des criteres de référence et des normes et sur le
choix du systéme des valeurs qui le guide en s’appuyant principale-
ment sur des principes éthiques garants des services respectueux des
droits et de la dignité des personnes;

¢ Sur les dimensions de la qualité (structures, processus ou résultats)
qui feront prioritairement I'objet de I’évaluation et le type d’infor-
mation et de connaissances pertinentes pour fonder le jugement en
mettant I’accent sur une conception élargie des résultats;

¢ Sur les mécanismes pour assurer la qualité des services en favorisant
la participation des usagers dans la formation, I’évaluation de la qualité
et la prise de décisions (arrangements institutionnels de I’évaluation).

Nous allons par la suite examiner en détail chacun de ces aspects de
la qualité et la maniere dont ils sont affectés par la prise en compte du
point de vue des personnes vivant avec des problémes de santé mentale.
La présentation du dernier point concernant les mécanismes de 1’évalua-
tion constitue en soit le chapitre 2.
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LES CRITERES ET LES NORMES : ELARGIR LE CONCEPT « D'EVIDENCE »

Deux aspects les plus controversés de I’évaluation de la qualité des soins
concernent I’établissement de critéres de référence et le choix d’indica-
teurs. De maniéere générale, I’établissement des criteres de qualité se fonde
sur I'un des trois systemes de valeurs suivants (OMS, 1993a), basés sur la
reconnaissance des divers savoirs (Nadeau, 2003 ; Chamberland et al.,
2000 ; OMS, 1993a) :

* Un systéeme de valeurs axé sur des normes techniques® dérivés de la
recherche expérimentale (protocoles de recherche expérimentaux
ou quasi expérimentaux controlés). En santé mentale, seul un petit
nombre des normes a été établi par ce processus d’évaluation de la
qualité ; il s’agit, notamment, des recherches portant sur I'efficacité
et les impacts des traitements psychopharmacologiques et certaines
recherches portant sur des approches psychothérapeutiques. Ces
études ont conduit a I’élaboration des guides de pratiques cliniques
(OMS, 1993 ; Lecomte, 2003 ; Nadeau, 2003). Le courant de la méde-
cine basée sur les données probantes privilégie cette source de savoir
pour la détermination des «meilleures pratiques ».

¢ Un systeme de normes de qualité basé sur des valeurs éthiques, ou
les normes sont établies par consensus et ne nécessitent pas la véri-
fication expérimentale. Les consensus sont généralement appuyés
par des politiques et des instances spécifiques sont mandatées pour
promouvoir leur application. Le consensus trés largement établi
autour des principes de respect des droits humains et civiques pour
les patients psychiatriques en est un exemple (OMS, 2001a). Au Québec,
ces principes ont été reconnus par la Politique de santé mentale du
Québec qui a établi divers mécanismes pour leur actualisation: les
groupes d’accompagnement en défense des droits sur le plan régional
et leur regroupement provincial, les comités de bénéficiaires dans
les institutions, des mécanismes de droits et recours et de traitement
des plaintes.

¢ Un systeme mixte de normes «techniques» de qualité basé sur des
protocoles «quasi expérimentaux » et des conférences de consensus,
généralement constitués exclusivement par des experts. Le systeme
d’évaluation diagnostic que DSM est donné généralement comme
exemple pour I’établissement de normes qui assurent la qualité des
diagnostics en santé¢ mentale. Il a été construit grace a des confé-

6. D’un point de vue technique, une norme «est une expression quantitative d’un critere,
qui indique clairement en quoi consiste une pratique acceptable (Fauman, 1989). Les
normes peuvent étre appliquées aux structures, au déroulement et aux résultats des
soins» (De Bruyn, 1994, p. 4).
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rences de consensus et a partir de synthéses des connaissances
scientifiques. On peut aussi donner comme exemple les systemes
d’agrément ou les normes basées sur des études épidémiologiques
qui permettent d’établir des balises concernant le rapport services-
population. Les conférences de consensus peuvent aussi permettre
I'identification d’événements critiques’ pouvant servir de points de
repere dans I'évaluation des services. La littérature insiste sur la
nécessité d’inclure dans les conférences de consensus de nouveaux
acteurs comme les utilisateurs des services, les familles et les aidantes.
On leur reconnait ainsi implicitement des savoirs et des « expertises »
particulieres dont il faut tenir compte par leur participation directe
a I’établissement des critéres et des normes.

L'éthique comme fondement des critéres de qualité

Pour les utilisateurs des services en santé mentale, le syst¢tme de valeurs
«éthique » est fondamental dans un contexte ou le respect des droits
humains n’est pas encore totalement ni durablement assuré dans les ins-
titutions et par les pratiques psychiatriques (OMS, 2001a). L’établissement
d’un cadre de référence de la qualité du point de vue des personnes
concernées trouve sa source dans des valeurs fondamentales comme celles-ci:
la dignité, le respect, le libre choix, la solidarité et I’équité, la participation
citoyenne®. Tenir compte de cette perspective invite nécessairement a
remettre en question la maniere de comprendre la qualité ainsi que les
méthodes pour I’évaluer.

Ces valeurs constituent les critéres de référence pour I’évaluation de
la qualité de I'ensemble des services et des pratiques du systeme de soins
en santé¢ mentale. «Se sentir respecté, retrouver sa dignité » constituent
aussi des résultats souhaités par les personnes qui ont recours aux
traitements psychiatriques.

Les aspects «techniques» et «interpersonnels» des pratiques

Dans la dispensation des services en santé mentale, les aspects techniques,
c’est-a-dire ceux qui découlent directement de l'utilisation des connais-
sances scientifiques et de la technologie, sont intimement liés aux aspects

7. 1l s’agit de déterminer des événements significatifs afin d’observer des variations qui
permettent d’évaluer la qualité, par exemple, le nombre ou la proportion de mesures
de contention utilisées dans un hopital ou les tentatives de suicide dans les services
d’hébergement dans la communauté. On peut aussi établir des événements critiques a
partir de critéres éthiques.

8. Ces valeurs sont fondatrices de lidentité moderne (Taylor, 1998) et leur non-respect cons-
titue la source premicre de I'exclusion dont souffrent en général les personnes ayant
des problémes de santé mentale.
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interpersonnels. Méme s’il semble plus facile d’établir des protocoles
d’évaluation des aspects techniques, les aspects interpersonnels sont
essentiels et traversent I’ensemble des services.

Les aspects interpersonnels des pratiques (comme la compassion,
Iintuition et ’empathie) revétent une trés grande importance aux yeux
des usagers et se révelent tres souvent déterminants dans 'impact de ces
pratiques sur leur vie quotidienne, leur trajectoire de vie et leur satisfaction.

Cette distinction entre les aspects techniques et interpersonnels est
rarement contestée aujourd hui. Il est cependant frappant de voir
a quel point on T'utilise peu pour juger de la qualité. Souvent, on
fusionne l'interpersonnel et le technique [...] Ne pas distinguer
ces deux aspects dans I’évaluation peut contribuer a maintenir
I'impression de «minimisation» qui entoure la relation inter-
personnelle en diluant son importance au profit du seul aspect
technique. Ce dernier correspond davantage a la culture des prin-
cipaux dispensateurs. Ceux qui mettent ’accent sur les processus
par opposition aux résultats effectifs ont tendance a s’attarder plus
aux aspects techniques qu’a I'interpersonnel: lorsqu’on tient les
résultats pour acquis et qu'on ne recourt qu'aux processus pour
juger de la qualité, les aspects techniques offrent une base mieux
établie et plus consensuelle (Brunelle, 1993, p. 37-38).

On reconnait de plus en plus que les usagers peuvent aussi se pro-
noncer sur les aspects techniques. De mieux en mieux informées, les
personnes ayant des problémes de santé mentale ont en effet développé
une capacité certaine de participer a I’évaluation des aspects techniques
des pratiques. Par exemple, on considéere que la prise en compte de leur
point de vue pour évaluer les effets de la médication sur la réinsertion
sociale serait favorable a ’amélioration des pratiques de prescription
(Estroff, 1981 ; Turmel, 1990 ; Rodriguez et al., 2001).

En général, les intervenants tendent a définir la qualité de maniere
plus circonscrite ou «pointue » et mettent 'accent sur les aspects «tech-
niques» de l'intervention. Les critéres de qualité changent, néanmoins,
selon les corps professionnels, et en particulier selon 'importance attribuée
aux aspects « techniques» et interpersonnels de I'intervention.

Sur le plan des pratiques, il est frappant de constater que les traite-
ments non médicaux axés sur les aspects relationnels et «visant le soulage-
ment des souffrances et le recouvrement du plein potentiel des personnes »
(Gouvernement du Québec, 2001a) occupent une place encore tres limitée
dans le réseau public des services en santé mentale, et cela, malgré I'impor-
tance que ces pratiques semblent avoir du point de vue des utilisateurs des
services (Perreault et al, 1996; Rodriguez et al,, 2000) et leur efficacité
(OMS, 2001a).
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Sur cet aspect, plusieurs recherches montrent que les points de vue
des usagers et ceux des intervenants ne correspondent pas toujours de
facon «harmonieuse »; bien plus, on peut noter des différences impor-
tantes qui modifient I'impact thérapeutique des interventions. Par exemple,
les résultats d’une recherche réalisée sur les attentes des patients et leur
satisfaction par rapport aux services externes de psychiatrie (Perreault
et al., 1996 ; Rodriguez ef al., 2001) «posent des questions majeures quant
aux aspects psychothérapeutiques du traitement» et confirment que «méme
si les patients accordent de I'importance a la médication, ils veulent aussi
un contact humain et un traitement non médical [...] Ces résultats
appuient les appels récents pour un retour a la psychothérapie pour per-
sonnes avec troubles mentaux sévéres, compte tenu des piétres résultats
du traitement biomédical seulement» (Perreault et al., 1996).

Les types des données:
qualitatif/quantitatif et objectivité/subjectivité

L’évaluation de la qualité a donné une place centrale au paradigme de
recherche positiviste et aux données quantitatives. Ces dernieres sont appa-
remment plus «objectives », plus simples a utiliser, facilitent les comparai-
sons et sont plus pertinentes pour I’évaluation des cotts. On assimile
souvent les données subjectives a 1’évaluation des aspects interpersonnels
des pratiques et les données objectives, a I’évaluation des aspects techniques.

Pourtant, le choix des résultats et des critéres repose toujours en
derniére instance sur des choix qu’il faut clarifier:

[...] traiter de la qualité des soins et des services implique une double
perspective : isoler une caractéristique et porter ensuite un jugement
sur elle [...] Choisir de privilégier une dimension réduite ou globale
refléete un jugement de valeur sur 'importance des aspects a consi-
dérer. Il peut y avoir opposition et conflits entre différents objectifs
de qualité, selon le point de vue privilégié » (Brunelle, 1993, p. vi).

Dans ce sens, il n’est pas pertinent d’assimiler les méthodes quanti-
tatives a la rigueur objective et les méthodes qualitatives a une perspective
plus subjective. Au contraire, on est forcé chaque fois d’expliciter ses
présupposés et de baliser les limites des champs évalués.

Des consultations larges aupres d’usagers ont montré qu’il existe des
différences appréciables et des incongruités entre les valeurs et les pers-
pectives des usagers et celles qui guident les recherches évaluatives. Les
recherches qualitatives permettent de saisir ces différences et elles sont
plus critiques des systemes de services de santé mentale. Ces différences
sont surtout marquées par rapport a I'importance relative accordée aux
buts /objectifs de traitement, a 'identification des problémes, aux obsta-
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cles dans 'acces aux services, aux besoins et préférences quant au loge-
ment et a 1'aide/supports (Campbell, 1997). Ne pas tenir compte des
aspects subjectifs permet d’élaborer des visions plus «claires et simples »
du systeme, mais réduit aussi notre capacité de « comprendre et d’agir ».

Une des raisons qui a limité I’étude de I'impact social des problémes
de santé est le fait que I’on a ignoré la multiplicité des significa-
tions symboliques qui sont associées a ces problemes. Parce que
de telles significations n’étaient pas objectives, on a estimé qu’il
n’était pas nécessaire de les considérer comme réelles dans une
perspective médicale (Corin et al., 1985, p. 49).

LES DIMENSIONS

En santé et plus particulierement dans le domaine de la santé mentale, il
existe une abondante documentation sur les diverses méthodes d’évalua-
tion de la qualité. En général, on identifie trois grandes dimensions de la
qualité.

¢ la structure: (des conditions) correspond a tout ce qui concerne
les caractéristiques des services ayant une certaine permanence et les

aspects organisationnels et physiques (OMS, 1993a, 2001a) ;

® les processus (les facons de faire, les pratiques) : les activités qui se
«déroulent entre les dispensateurs et les utilisateurs des services, les
pratiques et les réponses des utilisateurs des services. Les processus
comprennent aussi les activités qui soutiennent ces pratiques, les
facons de faire, les normes et les pratiques professionnelles.

¢ les résultats (positifs ou négatifs) : tout ce qui a trait au bien-étre et
a la satisfaction des patients. La notion de «résultats effectifs renvoie
aux gains ou aux modifications de I’état de santé ou de bien-étre
qu’on peut ou qu’on croit pouvoir imputer aux soins ou aux services
recus » (Brunelle, 1993, p. iv) ainsi qu’a la satisfaction des patients.

Ces dimensions permettent de regrouper les indicateurs de qualité
et donnent des perspectives diverses sur les programmes et les services
évalués. Dans un sens strict et précis, le concept de «qualité » implique
d’établir un lien entre «une structure (ou des conditions), un processus (ou
des facons de faire) et des résullats effectifs positifs (outcomes) ou négatifs
(adverse outcomes) ». 11 est tres difficile d’aborder ’ensemble de ces dimen-
sions simultanément et surtout de développer des études permettant de
porter un jugement sur les relations existantes entre les structures, les
procédures et les résultats.
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Concrétement, dans la mise en ceuvre des recherches évaluatives
portant sur la qualité, 'importance relative de chaque dimension a donné
lieu a de nombreux débats. La littérature révele que les divers acteurs
tendent a favoriser une ou I'autre des dimensions. A I’heure actuelle, on
donne de plus en plus d’importance aux résultats. L’introduction de la
perspective des usagers confirme la pertinence de cette tendance et
permet de préciser et d’élargir la notion de résultat.

Elargir la conception des résultats

Il existe un écart important entre les perspectives des dispensateurs et des
administrateurs et celles des personnes concernées dans la définition des
«résultats » et des risques associés aux traitements.

D’une part, les résultats du point de vue des administrateurs
renvoient généralement a la structure (c’est-a-dire a 'organisation des
services) ou au processus (c’est-a-dire aux pratiques). Ils sont souvent défi-
nis en termes de volumes de services (heures de travail, nombre d’inter-
ventions) plutdt qu’en termes de «résultats effectifs», de changements
observés dans la santé et le bien-étre des usagers. Ils s’éloignent ainsi
du point de vue des utilisateurs des services.

D’autre part, dans leurs tentatives pour tenir compte des usagers, les
administrateurs se réferent surtout a la satisfaction des clients (générale ou
en fonction des services), malgré les nombreuses critiques qu’elles sou-
levent. Saltman (1994) oppose les notions de «satisfaction des usagers» a
celle de «capacité d’agir des usagers » : il se montre particuliérement cri-
tique envers toutes les recherches et enquétes de satisfaction qu’il qualifie
de «paternalisme gestionnaire », ces recherches aboutissant en général a
de forts taux de satisfaction et a une utilisation des résultats par les ges-
tionnaires a leurs propres fins. Il propose plutot d’étudier les facteurs qui
influencent les choix des usagers et d’agir sur ces facteurs®.

Les usagers impliqués dans I’évaluation critiquent I’absence de leurs
perspectives dans la conception des outils de collecte d’information de ces
enquétes, ce qui en limiterait la portée. Par exemple, on semble étre
réticent a recueillir les aspects de non-satisfaction, d’ou le développement
de recherche de satisfaction en «partenariat» usagers/administrateurs
(Campbell, 1997). Plusieurs études vont dans le méme sens et montrent
que dans ces recherches, les évaluateurs et les évaluatrices auraient ten-
dance aussi a minimiser le point de vue des usagers. Selon Berger (1983,
cité par Perreault et al., 1999), on tend a réduire ces études a I'application
d’échelles quantitatives. Le recours a des questions ouvertes, qui permet-

9. Voir le tableau a la page 35.
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traient d’avoir accés a des informations pertinentes et complémentaires,
est souvent tres limité. Elles sont souvent posées a la fin du protocole, ce
qui oriente ou « contamine » les réponses et rend plus difficile leur appro-
fondissement a cause de la fatigue qui se fait sentir: « ces facteurs réduisent
strement les chances d’obtenir des renseignements personnels et originaux
de la part des répondants» (Perreault et al., 1999, p. 60).

Des chercheurs questionnent aussi le fait que la préoccupation pour
la satisfaction (dans le systeme de santé) soit soumise aux impératifs admi-
nistratifs: « [...] Si la satisfaction de 'usager semble centrale dans le réseau
de la santé, elle est tout de méme pondérée par 'arbitrage de chacune des
instances organisationnelles au fil de 'acheminement des plaintes. L’éva-
luation des consommateurs doit en effet s’assujettir aux modalités admi-
nistratives du systeme et passer le filtre du jugement des gestionnaires, des
professionnels et des administrateurs » (Saint-Pierre et al., 1999, p. 300).

Pour évaluer les résultats, on a développé en outre de nombreuses
grilles afin de mesurer le fonctionnement psychologique et social, les attitudes
et les comportements des utilisateurs des services dans le but d’évaluer
I'impact de divers modeles d’intervention. Souvent ces grilles ont été
appliquées par des observateurs externes. Ces formes d’évaluation peuvent
étre utilisées pour apprécier la qualité des services et des pratiques, mais
leur conception des résultats reste néanmoins limitée a la vérification des
objectifs tels qu’ils sont définis par les intervenants et les programmes. La
validité méme de la méthodologie de ces recherches est questionnée par
Corrigan, Elbeck et Fecteau: ils «ont soulevé le probleme de validité da
au fait que 'on interroge les patients sur des aspects des services jugés
importants par les professionnels plutot que par les patients eux-mémes »
(Perreault et al., 1992, p. 226).

En ce qui concerne les proches et les aidants, la notion de qualité
et de «bon résultat» ne recoupe pas toujours celle de I’ensemble des
utilisateurs des services. Il faut tenir compte de la diversité de perspectives.
Par exemple, un meilleur accés aux services hospitaliers a pu étre consi-
déré comme un critere de qualité pour les associations de familles et amis,
a ’encontre des revendications des associations de défense des droits des
usagers qui remettent en question le role de I’'hopital psychiatrique dans
le traitement. Des chercheurs insistent sur la nécessité d’évaluer I'impact
sur les proches comme un résultat effectif dont il faut tenir compte dans
I'appréciation de la qualité (Corin, 1993). Dans un contexte oti I'Etat tend
a se désengager (par des coupures ou des diminutions de services publics)
en remettant aux proches le fardeau de la prise en charge des personnes
vulnérables, «une diminution de la qualité de vie des aidantes — car ce
sont généralement des femmes — pourrait étre interprétée comme un
mauvais résultat» (Brunelle, 1993, p. 44).
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Du point de vue des utilisateurs des services, les «résultats effectifs »
sont essentiels: au-dela de la «satisfaction » envers des services, ce sont les
modifications dans leur état de santé et de bien-étre et dans leur situation
sociale que les personnes concernées visent. Les utilisateurs prennent aussi
davantage en considération les effets secondaires ou méme pervers des
services au moment d’évaluer la qualité. Afin de saisir cette perspective
par la recherche, certains auteurs proposent d’élargir la notion de résultat
et de la définir «de I'intérieur» en tenant compte des valeurs, des percep-
tions et des attentes des usagers et des contextes (Corin, 1993). On peut
aussi cerner les stratégies et la place que les divers services et pratiques
occupent dans la trajectoire de vie ainsi que dans la vie quotidienne des
usagers (Corin et al., 1996 ; Rodriguez et al., 2000). Dans ce sens, il est
important de connaitre la place des services et des pratiques dans la pro-
duction des résultats et de développer des recherches permettant de cerner
les résultats inattendus ou indésirables (Corin, 1993 ; Brunelle, 1993). Sans
oublier I'importance du contexte qui permet de comprendre les facteurs
socioculturels et politiques qui auront une influence considérable sur la
vie des personnes:

La souffrance ne peut étre réduite a des problémes individuels,
isolés de I’histoire et du contexte, I’évaluation du risque ne peut
se limiter au seul exercice mathématique; I'intervention ne peut
étre ramenée a la manipulation de quelques dimensions sans tenir
compte du contexte; la perception de la réalité ne peut qu’étre
plurielle et enrichie par les significations des acteurs principale-
ment concernés (Dallaire, 1998, cité par Chamberland et Bilodeau,
2000, p. 140).

Ces recherches se fondent sur un principe de «décentration» qui
suppose une «suspension temporaire du jugement concernant tant la
nature ou I'importance des problemes que les dimensions de la situation
requérant une intervention ou que les types de services ou des programmes
les plus appropriés» (Corin, 1993, p. 39). Il s’agit ainsi de comprendre les
résultats a partir de la pluralité des points de vue des usagers et de tenir
compte du contexte de vie, sans les définir préalablement selon les objec-
tifs du systeme. Si 'implication directe des usagers aux instances de I’éva-
luation permet de définir les criteres de qualité, cette perspective de
recherche donne acceés a une pluralité de points de vue des personnes
vivant des problémes de santé mentale et exige une analyse ou ces criteres
sont examinés a partir des données recueillies dans chaque démarche
évaluative concréte. Cette maniere d’évaluer les pratiques permettrait de
développer une organisation des activités a partir d’'une relation plus
étroite et plus dynamique et d’'une meilleure compréhension des besoins
des utilisateurs et des populations.
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L’introduction du point de vue des usagers force aussi a considérer
les autres dimensions de la qualité (les pratiques et les services) en fonction
des résultats, dont la conception se voit élargie. Cette perspective traverse
le Cadre de référence qui présente en premier lieu les résultats souhaités,
en deuxiéme lieu les pratiques privilégiées et, finalement, le type de services
qui permettrait la mise en place de pratiques et l'atteinte des résultats.

Par ailleurs, il est essentiel d’étudier la place des usagers dans les
mécanismes de I’évaluation de la qualité garants de I'application et de
I’actualisation de la qualité dans le systeme de services. Cette question fait
I’objet du chapitre 2.



T R E

LES MECANISMES
DE L'EVALUATION
L'usager, un acteur oublié

C HAP

L’évaluation constitue I'un des instruments privilégiés pour ’actualisation
des politiques publiques et la transformation des services et des pratiques.
On parle de plus en plus de I’évaluation comme étant un instrument clé
des nouvelles formes de gouvernance! que la complexité des réformes des
services de santé et des services sociaux exige.

Ce Cadre de référence propose de nouveaux principes et criteres de
qualité qui peuvent orienter les programmes et les pratiques, leur gestion,
leur évaluation et la formation des intervenants. Or, de quels mécanismes
dispose la société québécoise pour mettre en place des services et des
pratiques de qualité ? Comment ces mécanismes favorisent-ils la participa-
tion des utilisateurs de service ? Comment ces mécanismes peuvent-ils ou
non mettre en application les orientations de qualité qui tiennent compte
de leurs points de vue?

Afin de répondre a ces questions, ce chapitre présente les orga-
nismes responsables de I’évaluation des services, pratiques et politiques
publiques au Québec, et notamment dans le champ de la santé mentale.
L’objectif est de vérifier quelle place ces acteurs font aux usagers eux-meémes
a la fois dans la prise en compte de leur point de vue et dans leur parti-
cipation aux processus et instances décisionnelles en matiére d’évaluation.

1. Le terme de «gouvernance» est trés controversé par l'utilisation qu’en font certains
organismes internationaux pour promouvoir la privatisation des services publics de la
santé et des services sociaux et I'introduction d’acteurs tels que le secteur privé dans
I’établissement de normes de gestion et d’évaluation non discutées démocratiquement.
Il faut donc I'utiliser avec prudence. Il sera défini dans ce chapitre.
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Cette question suppose d’abord un bref survol historique de I’évaluation
des politiques publiques et du réle que I'on a attribué a la participation
des citoyens, des usagers et des personnes concernées. On décrira ensuite
les mécanismes d’évaluation de la qualité des services et les acteurs qui en
sont responsables au Québec.

Il s’agit, d’'une part, d’identifier les mécanismes de I’évaluation de la
qualité et, d’autre part, de déterminer les critéres d’évaluation sous-jacents
aux divers mécanismes, leurs points forts et leurs limites par rapport a la
place donnée au point de vue des personnes concernées. Cela permettra
de mettre au jour les meilleures pratiques pour I’évaluation de la qualité
et de proposer si nécessaire de nouveaux mécanismes afin de favoriser
I’actualisation du Cadre de référence proposé dans la deuxiéme partie.

LE POINT DE VUE ET LA PARTICIPATION DES CITOYENS
DANS LA PLANIFICATION, LA GESTION
ET L'EVALUATION DES POLITIQUES PUBLIQUES

Il existe une abondante littérature concernant la nécessité de tenir compte
de la perspective des citoyens et de favoriser leur participation a la prise
de décisions (orientation, conception, évaluation et administration) con-
cernant ’administration des services publics?.

Le principe de participation est ancré dans le raisonnement démo-
cratique et le «droit que possede chacun de participer aux décisions qui
le concernent» (Pitkin, 1967, cité par Forest et al, 1994, p. 144). Le
citoyen possede une capacité d’influence politique plus large que le simple
consommateur. Ce dernier exerce son droit de choisir en sélectionnant
les services qui sont disponibles, tandis que le citoyen dispose de mécanis-
mes lui permettant d’orienter I'action politique a plusieurs niveaux, dont
le recours primordial au droit de vote. Mais au-dela de ce recours fonda-

2. Par ailleurs, la distinction entre participation et prise en compte du point de vue des
citoyens et usagers est importante. Il s’agit 1a de deux aspects fort différents I'un de
I'autre, le dernier ne découlant pas nécessairement du premier. Il s’agit aussi d’aspects
qui ne sont pas mutuellement exclusifs mais qui relévent plutot de perspectives diffé-
rentes qui peuvent se révéler mutuellement complémentaires. On pourrait en effet
évoquer des recherches réalisées dans une perspective anthropologique qui propose de
réfléchir, intervenir, gérer les services de santé mentale a partir du point de vue des
usagers, en tenant compte de leurs besoins, attentes, stratégies, en privilégiant leurs
opinions, conceptions, perceptions (Corin, 1993). Cette perspective n’implique pas
toujours que les usagers participent dans les lieux décisionnels, dans les structures ou
les processus de la recherche, de I'intervention ou de I’organisation des services (voir
le premier chapitre).
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mental a la démocratie représentative, dans un souci de démocratisation
et d’efficacité, ’action publique se construit comme «un processus
ouvert » ot 'on vise a informer, écouter et prendre en compte les opinions
des citoyens. On considere indispensable d’obtenir le consentement des
citoyens et de les associer a la réalisation des objectifs gouvernementaux,
de tenir compte de leur point de vue dans la définition et I'exécution des
priorités publiques.

On peut également considérer la participation comme un détermi-
nant de la santé et du bien-étre des personnes et des communautés (CSBE,
2000b). En effet, dans le cadre de la Loi sur les services de santé et les services
sociaux, « [...] la santé et le bien-étre désignent la capacité physique, psy-
chique et sociale d’'une personne d’agir dans son milieu et d’accomplir
les roles qu’elle entend assumer, d’'une maniére acceptable pour elle-
méme et pour les groupes dont elle fait partie ». Dans ce sens, la société
a la responsabilité d’appeler a la participation de ses membres et d’en
faciliter I’exercice. «[...] Quand une collectivité prend les décisions qui
affectent son avenir et celle de ses citoyens et le fait de facon démocra-
tique, elle invite a la participation publique. Quand une collectivité veut
assurer son développement social, elle invite ses citoyens a devenir des
acteurs (non des consommateurs, des clients, des exclus ou des margi-
naux). Etre acteur c’est prendre part a la chose publique » (CSBE, 2000b).

LA PARTICIPATION DANS LE CHAMP DE LA SANTE ET DU BIEN-ETRE

Sur le plan international, dans le champ de la santé et du bien-étre, cette
conception a été orchestrée par I’Organisation mondiale de la santé
(OMS). Cette organisation a en effet insisté de maniére constante «sur la
nécessité impérieuse de la participation de la population si I’on veut pro-
mouvoir la santé de maniére efficace » (O’Neil, 1991, p. 82). L’article 4
de la Déclaration d’Alma-Ata en 1978 stipulait aussi que: «les hommes
ont le droit et le devoir de participer individuellement et collectivement
a la planification et a la mise en ceuvre des mesures de protection sanitaire
qui leur sont destinées» (OMS/UNICEF, 1978, p. 2).

Le gouvernement canadien reprenait ces orientations dans son
document de 1974, Nouwvelles perspectives de la santé des Canadiens (Lalonde,
1974). Enfin la Charte d’Ottawa affirmait de son c6té que «la promotion
de la santé procéde de la participation effective et concrete de la commu-
nauté a la fixation des priorités, a la prise des décisions et a I’élaboration
des stratégies de planification, pour atteindre un meilleur niveau de
santé » (Charte, 1986, p. 6).
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Le Québec aurait, pour sa part, «une longueur d’avance sur la
majorité des pays occidentaux en ce qui a trait a la mise sur pied de
structures concretes favorisant la participation » (O’Neil, 1991, p. 112). La
« participation est ainsi associée a une demande globale de plus de
démocratie » (Saltman, 1994) cette orientation est véhiculée, au Québec,
depuis le début des années 1960 tant par différents mouvements sociaux
que par les réformes politiques. De la Commission Castonguay-Nepveu a
la Commission Clair en passant par la mise en place des CLSC, la Com-
mission Rochon, la réforme Coté «axée sur le citoyen » et ses objectifs de
partenariat, de régionalisation et de participation, la promotion de la
participation de la population au syst¢tme de santé et de services sociaux
s’est maintenue et approfondie.

En effet, la participation devient un théme central du rapport de la
Commission Castonguay-Nepveu: «La participation décisionnelle et con-
sultative de la population desservie aux organismes du régime [...] pour-
rait faciliter 'adaptation constante du régime aux besoins changeants de
cette population » (Gouvernement du Québec, 1970, p. 99, cité par Forest
et al., 1994, p. 144). A I'époque, la Loi sur les services de santé et les services
sociaux qui fonde le nouveau systeme de santé impose la représentation des
usagers dans les conseils d’administration des établissements et «favorise
la nomination de citoyens “profanes” dans certains organes de planifica-
tion au niveau régional ou central ».

LA PARTICIPATION : UNE VALEUR FONDAMENTALE DU RESEAU
DE LA SANTE ET DES SERVICES SOCIAUX

Cette orientation de fond est reprise et approfondie par la Commission
et la réforme Rochon: «La participation de la population est une valeur
fondamentale sur laquelle ce réseau devrait s’ériger » (Gouvernement du
Québec, 1990, p. 47). On distinguait trois modalités de participation:
«décisionnelle », «consultative » et «de concertation » (Gouvernement du
Québec, 1988, p. 480-481).

Les régies régionales naitront dans la foulée de la réforme Coté,
laquelle tout en apportant des modifications a la proposition Rochon (qui
proposait I’élection des Régies régionales au suffrage universel et un pou-
voir de taxation), se situe dans une optique de continuité. Ainsi les conseils
d’administration des Régies régionales seront le «reflet» de la société et
leurs membres seront élus démocratiquement par des colleges électoraux
constitués par les milieux concernés. Elles avaient comme responsabilités
fondamentales: de définir et d’orienter I’ensemble des interventions de
leur région; d’assurer la collaboration et la coordination avec les autres
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secteurs de la vie collective qui peuvent avoir un impact sur la santé et le
bien-étre ; de coordonner et de canaliser la contribution des différents
intervenants, qu’ils soient publics, privés ou communautaires; et d’établir
des mécanismes d’évaluation au plan régional. La réforme voulait ainsi
établir un partenariat entre des acteurs diversifiés comme les organismes
communautaires et la communauté pour atteindre les divers objectifs
régionaux. Bref, les mots clés de cette réforme sont le partenariat, la régio-
nalisation, la démocratisation et la planification par objectifs de résultats
(Rodriguez, 1993). Ces régies avaient fini par devenir des poles de parti-
cipation importants dans toutes les régions du Québec, des lieux de débats
sur 'ensemble des questions de santé.

En plus de ces mécanismes de représentation dans les instances déci-
sionnelles, il existe des mécanismes de consultation permanents et spéciaux
(commissions d’enquéte, consultations régionales, commissions parlemen-
taires, etc.). On critique les premiers parce qu’ils tendent a donner une
plus grande importance aux groupes professionnels et aux experts en
favorisant leur acces direct aux décideurs politiques (Forest et al., 1994).
Cependant, ces comités et leurs travaux de consultation élargis sont aussi
considérés comme étant un instrument essentiel permettant la confrontation
des acteurs et la structuration des débats dans les divers champs d’action.
Certains pays ont ainsi opté pour l'institutionnalisation de consultations
sectorielles avec des résultats trés positifs. Forest et al., (1994) citent
comme exemple réussi de concertation les travaux du Comité de la santé
mentale du Québec qui ont permis I’élaboration d’un langage commun
entre divers acteurs et I’élaboration d’orientations concertées qui ont été
a la base des initiatives gouvernementales postérieures.

LA PARTICIPATION : DIFFICULTES ET LIMITES

Pourtant, les études qui tentent d’évaluer ces expériences concluent a un
échec relatif. Les citoyens n’auraient pas une influence réelle sur I’orien-
tation et la gestion des services®. Le CSBE (2000b) dresse un portrait
sombre de la situation:

[...] A I’évidence, la participation publique fut un enjeu majeur
dans les débats sur I'organisation du systeme de santé pendant
trois décennies. Or, dans plusieurs milieux, on percoit maintenant
une certaine lassitude a ’égard des efforts qui continuent d’étre
faits, dans maintes organisations du réseau de la santé et des ser-
vices sociaux, pour associer des citoyens et des citoyennes aux
décisions qui peuvent les concerner. Bien que la participation

3. Voir Bégin et al., 1978, 1999 ; Godbout, 1983, 1987, 1991 ; Brassard, 1987; Lamoureux, 1994.
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publique soit un trait original et relativement audacieux dans
I’architecture du systéeme québécois de santé et de services sociaux,
il est trés rare de lire ou d’entendre des commentaires positifs a
son sujet. Les déceptions a I’égard de la participation publique en
santé ont eu et ont encore deux motifs principaux: la mauvaise
distribution du pouvoir entre les acteurs du systeme et la faible
légitimité des institutions représentatives (CSBE, 2000a).

L’évaluation des mécanismes de participation ne peut pas se réduire
a répertorier les instances ou une représentation des citoyens ou des usa-
gers existe. Il faut aussi tenir compte du réle qu’ils sont appelés a y jouer.
A cet égard, I’échelle de participation publique de Sherry Arnstein (1969)
est encore utile. Elle distingue huit niveaux de participation publique
regroupés en trois catégories: participation au pouvoir (controdle, déléga-
tion, concertation), participation «alibi» (figuration, consultation, infor-
mation) et non-participation (animation, manipulation).

Saltman (1994) critique également les diverses conceptions de
I’appropriation du pouvoir en mati¢re d’évaluation des services de santé
(voir le tableau suivant). Les usagers peuvent, en effet, 1) étre cantonnés
dans un simple pouvoir de persuasion morale (c’est-a-dire avoir la capacité
et/ou la possibilité de demander a étre entendus) ; 2) ils peuvent posséder
un controéle politique formel (c’est-a-dire avoir la capacité et/ou la possi-
bilité de choisir les intervenants clés du secteur de la santé) ; 3) ils peuvent
enfin constituer un véritable contre-pouvoir (c’est-a-dire avoir la capacité
et/ou la possibilité de controler le destin des organisations des services).
L’enjeu principal concerne la marge de manceuvre dont dispose la per-
sonne sur les décisions qui affectent les services: c’est le contréle budgé-
taire et I'allocation des ressources qui constituent le plus grand pouvoir.

Ainsi, la participation comporte a la fois des potentialités, des ratés
et des limites (Lamoureux, 1994 ; Proulx, 1995). Elle peut étre employée
pour cautionner et légitimer des décisions administratives déja prises et
comme instrument de manipulation. De plus, elle ne peut prétendre a
elle seule épuiser la totalité des points de vue des usagers. Ceux-ci en effet
ne forment pas un bloc homogene: ils sont pénétrés de perceptions et de
conceptions tres différentes et parfois opposées quant a la participation a
I’orientation, I’organisation et I’évaluation des services de santé mentale.

Par ailleurs, I'identification du «public» participant est «I'un des
éléments les plus difficiles d’une politique de la participation ». Certains
critiquent la tendance a remplacer le «citoyen» par «l’usager », mais
Forest rappelle I'importance d’entendre le point de vue de ce dernier:

S’il est important de prendre en compte 1'usager, c’est que celui-
ci n’a pas de moyens propres pour influencer le sens et la portée
de l'action publique. D’un co6té, les usagers forment un groupe
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Typologie de I'empowerment (Saltman, 1994)

Degré de lempowerment — Type d’action Expériences pratiques

Persuasion morale 1. Avis et plaintes ou « Community Health Councils

Controle politique
formel

Contre-pouvoir
des usagers

capacité de simplement
demander a étre

(G-B.)
Ombudsman du secteur

entendu. public (Suede)
« Associations de patients
(G.-B., Suede, etc.).
2. Procédures légales (legal ~ « Poursuites judiciaires pour

remedies).

. Sélection annuelle de

I'agence d’assurance
par les patients.

. Libre choix du médecin

et de I'hopital (sans lien
budgétaire) ou capacité

de choisir les acteurs clés.

. Controle démocratique

par des élus sur le
financement et |'offre
(elected democratic control
over finance and provision).

. Impact/influence des

patients sur les modalités
de traitement.

. Libre choix du médecin

et de 'hopital (avec
controles budgétaires).

. Gapacité de controler

les ressources.

mauvaises pratiques (E.-U.).

Systeme de compensation
pour patients sans égard
a la faute (Suede)
Conseil médical national
de discipline (Suede).

Modéle des HMO (E.-U.)
Dekker/Simons Plan
(Pays-Bas).

Presque tous les Conseils
régionaux de la Suéde
Pre-1989 official possibility
in UK

Semblable au choix

de I'école aux E.-U.

Au plan municipal a travers
les Conseils de santé (Finlande)
A Péchelle des comtés
(Suéde et Danemark)

Au plan national a travers
I'imputabilité des législateurs
(legislative accountability) G.-B.

Demandes de 2¢ opinion
Participation a la décision
des médecins dans le
traitement

Choix de spécialistes
alternatifs.

Quelques Conseil régionaux
de la Suede (Stockholm,
Malmohus, Project 90

in Bohusian).
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plus réduit et plus éphémere que les citoyens qui sanctionnent de
leurs votes I’administration publique. De I'autre, la somme de leurs
actes individuels ne fera pas sentir ses effets sur la nature ou le
volume des services, contrairement aux consommateurs d’un sec-
teur marchand de I’économie [...] Tant que la population est
captive du service public, tant que I’Etat ou ses organismes délé-
gués sont les «responsables suprémes du régime », il est essentiel
que l'appréciation de l'usager sur les prestations disponibles ou
recues puisse s’exprimer par des canaux institutionnels [...]
(Forest et al., 1994, p. 152)

On doit aussi considérer le role des associations d’usagers et des
groupes de défense des droits pour assumer une participation plus infor-
mée. A cet égard, Forest ef al. (1994) donnent comme exemple les expé-
riences américaine et francaise. Aux Etats-Unis, les Health Systems
Agencies instituées en 1974 envisageaient la participation de citoyens
«représentatifs de la population du territoire, d’'un point de vue social,
économique, linguistique et racial » dans les conseils d’administration des
HSA. Les multiples bilans de cette expérience concluent que «les groupes
cibles se sentaient mieux représentés par des personnes issues des associa-
tions de promotion ou de défense de leurs droits [...] que par des mem-
bres moins expérimentés ou moins motivés, venant directement de leurs
communautés ». L'enquéte Sapin sur la place et le role des usagers dans
le service public en France (Sapin, 1983, cité par Forest ef al., 1994) arrive
a la méme conclusion et recommande d’accroitre la place des associations
et des groupes dans la sélection des membres des conseils d’usagers et
dans toutes les instances administratives ou leur représentation est possible.

Le role de 1'usager avait d’ailleurs été souligné par Godbout (1987)
comme nouvel acteur susceptible de faire entendre sa voix face au marché
et au secteur public et ainsi provoquer des transformations importantes.
Dans le méme sens, on peut, avec Saltman (1994), considérer la partici-
pation citoyenne comme un mécanisme fondamental pour garantir la
qualité des services publics et assurer leur survie dans un contexte de
remise en question du réle de I'Etat. Un systéme fondé sur le principe
d’appropriation du pouvoir des citoyens pourrait assurer I’adaptation des
services publics aux besoins de la population de maniére plus efficace que
par leur marchandisation.

EVALUATION, PARTICIPATION ET GOUVERNANCE

Dans le domaine plus spécifique de I’évaluation, on constate aussi une
tendance forte sur le plan des discours a favoriser la participation et la
prise en compte du point de vue des acteurs, et notamment de celui des
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usagers dans I’évaluation. On peut observer I'influence de cette tendance
sur deux plans: d’une part, dans la théorie et la méthodologie évaluative ;
d’autre part, au regard de la consolidation et la transformation de la
fonction évaluative dans I’élaboration politique et I'administration des
programmes publics (arrangements institutionnels de I’évaluation).

LA PARTICIPATION ET LES MODELES EVALUATIFS

Dans la littérature sur I’évaluation, les tentatives de systématisation des
modeles méthodologiques sont trés nombreuses. De maniere générale,
I’ensemble des approches a évolué vers la prise en compte des perspectives
plurielles des acteurs concernés par I’évaluation. On peut sans doute affir-
mer que malgré la grande diversité de courants et de modeles évaluatifs,
il existe un consensus quant a I'importance de tenir compte des acteurs
concerneés.

Par ailleurs, il existe de grandes différences quant aux acteurs
considérés et au statut que I’on attribue a leurs points de vue. Les modéles
plus classiques basés sur une épistémologie positiviste et une méthodolo-
gie expérimentale insistent sur 'importance de la participation des acteurs
afin d’assurer la pertinence du devis de recherche et I’applicabilité des
conclusions de I’évaluation (Zuniga, 1994 ; Rodriguez, 1993). Ils prennent
surtout en considération les administrateurs et les intervenants. D’autres
approches (participatives, endoformatives, herméneutiques, basées sur les
consommateurs, etc.) introduisent cette pluralité au sein méme du pro-
cessus d’évaluation et considerent les savoirs d’expérience des divers
acteurs au méme titre que les connaissances acquises par diverses méthodes
de recherche scientifique. Ces perspectives tendent a élargir les catégories
d’acteurs concernés, donnant une place importante aux usagers, aux
citoyens et méme aux «victimes» de I’évaluation ou des programmes,
c’est-a-dire a ces groupes qui peuvent étre pénalisés par les décisions et
les choix véhiculés par les services et leurs évaluations.

Guba et Lincoln font de la participation le critére de base pour
comprendre I’évolution du champ de I’évaluation et établissent la distinc-
tion déja classique entre quatre générations de modeles évaluatifs. Certains
parlent maintenant d’une cinquiéme génération de pratiques évaluatives qui
«a l'instar de la précédente se fonde sur la négociation mais [...] ou les
discussions portent non pas sur I’objet et la méthode de I’évaluation mais
sur les valeurs mises de I’avant par chacune des parties. [...] la pertinence
sociale des initiatives prises peut étre reconnue et intégrée dans la
conception méme de I’évaluation » (Lachance et al., 1998, p. 7).
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EVALUATION ET GOUVERNANCE

L’évaluation des politiques et des programmes publics acquiert de plus en
plus d’importance. Les organismes gouvernementaux et paragouverne-
mentaux ayant des responsabilités évaluatives se multiplient au sein des
Etats nationaux et des instances internationales?. Ce qui amene certains
a parler de I’évaluation comme une «clé d’'une nouvelle gouvernance » :

[...] Tévaluation fait désormais partie de la vie administrative et
du fonctionnement des institutions démocratiques. [...] L’évalua-
tion s’impose en effet comme I'une de seules réponses possibles a
un ensemble de défis qui appellent de nouvelles formes de 1égiti-
mation des décisions et de mobilisation des énergies. [...] Liée a
la complexification des fonctionnements sociaux et a I’approfon-
dissement de la culture démocratique, cette évolution crée de nou-
veaux besoins d’information, de compte rendu et de coordination
auxquels I’évaluation semble en mesure d’apporter des réponses
au moins partielles (Perret, 2001, p. 93-94).

La notion de «gouvernance » issue du management, s’est étendue
pour faire référence «a la capacité d’une société de se gouverner au
moyen d’institutions, de systéemes de représentation, de processus de négo-
ciation, de décision et de contrdle » (Perret, 2001, p. 93). L’appel a cette
notion refléte des transformations sociales importantes qui rend désuete
une conception du gouvernement en tant que fonction objectivement
exercée par une instance de pouvoir unique démocratiquement désignée.
Le concept de gouvernance vise a saisir la complexité des processus en
jeu dans la prise de décisions dans les sociétés contemporaines ou une
pluralité d’acteurs, des instances et des mécanismes interagissent. Il
répond aussi a la capacité accrue des groupes sociaux spécifiques a parti-
ciper activement, a défendre leurs droits dans I’espace public. Par ailleurs,
dans un contexte ou les problémes sociaux et les processus d’exclusion
s’accentuent, les Etats développent de plus en plus de stratégies de con-
certation, et parfois de sous-traitance, ou il est indispensable d’établir des
critéres et mécanismes d’évaluation et de controle. Cette complexité accroit
I'incertitude a propos des conditions de mise en ceuvre et des résultats de
I’action publique, et I’évaluation est présentée comme un outil incontour-
nable pour évaluer lefficacité, la pertinence, la qualité et 'impact des
politiques, programmes et services publics. Les relations gouvernants-
gouvernés auraient en effet évolué au point

4. Perret (2001) rend compte de 'importance de la fonction évaluative dans la Commission
européenne, a la Banque mondiale et dans plusieurs pays.
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[...] ou on ne fait plus confiance a priori sur la base de valeurs
affichées (plus personne n’est prét a considérer qu'une politique
est bonne parce qu’elle s’affiche de droite ou de gauche), mais on
demande des résultats. Deuxiémement, les acteurs sociaux sup-
portent de moins en moins bien le pilotage centralisé et autoritaire
des politiques publiques qui les concernent. Comme le résume
Pollit: «Les gouvernements doivent faire plus avec moins, pour un
public plus sceptique et moins déférent.» L’évaluation peut les
aider a relever ce défi en augmentant la légitimité de leurs décisions
(Perret, 2001, p. 95).

MECANISME ET ACTEURS DE L'EVALUATION
L'APPAREIL GOUVERNEMENTAL

Au Québec, durant les années 1980 et 1990, la fonction évaluative a
d’abord pris la couleur du «controle des cotts» du secteur public et de
I’appareil étatique. Ces années correspondaient en effet, au plan mon-
dial, aux nouvelles idéologies du «déficit zéro », de 'impératif du «défi
qualité/performance » sur le modéele du secteur privé et aux pressions sur
les Etats invités a «serrer les cordons de la bourse ».

En 1989, le Conseil du Trésor impose, dans le cadre de la Loi sur
I’administration financiére, une directive sur I’analyse des programmes et
la vérification interne et on commence a parler de I’évaluation de la
qualité. Deux ans plus tard, la tendance se confirme avec la politique
gouvernementale concernant I’amélioration de la qualité des services aux
citoyens et la réforme du systtme de santé qui consolide les grandes
fonctions de I’évaluation : «gestion par programme, objectifs de résultats,
allocations de ressources, révision du panier de services, controle de la
rémunération» (Brunelle, 1993, et Saint-Pierre et al., 1999, p. 295). En
1993, le document Vivre selon nos moyens complete les antérieurs en établissant
les grands objets de I’évaluation : la pertinence, I'efficacité et 'efficience.

Dans le secteur de la santé et des services sociaux, 'appareil étatique
possede, au niveau central, ses propres instances et mécanismes d’évalua-
tion. Ceux-ci relevent directement du ministre de la Santé et des Services
sociaux chargé entre autres d’élaborer et de mettre en ceuvre des poli-
tiques, des programmes, des services et de les évaluer. C’est a la direction
de la Planification stratégique, évaluation et gestion de Uinformation qu’il revient
d’opérationnaliser ce mandat.
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L'évaluation et le suivi de I'implantation
de la Politique de santé mentale

Dans le secteur de la santé mentale, cette fonction s’est principalement
traduite par I’évaluation de I'implantation de la Politique de santé mentale
(Gouvernement du Québec, 1997a). Si les usagers ont été consultés au
cours du processus d’évaluation, toutes les organisations d’usagers ont fait
remarquer avec insistance qu’aucun usager ne siégeait au comité d’enca-
drement chargé de procéder a I’évaluation de l'implantation de cette
politique (Gouvernement du Québec, 1997b). Ces organisations ont fait
ressortir le paradoxe et la contradiction entre la mise en place d’une
politique axée sur «la primauté de la personne » et un processus d’évaluation
qui écarte celle-ci des lieux décisionnels lorsque vient le temps de I’évaluer.

Le MSSS s’est par la suite préoccupé d’élaborer un plan d’action
pour la transformation des services de santé mentale et de mettre en place
un groupe d’appui chargé de soutenir et de faciliter cette transformation.
Deux usageres et un vaste éventail d’acteurs du secteur public et commu-
nautaire ont fait partie de ce groupe d’appui.

Dans ce contexte, I’évaluation a porté presque exclusivement sur le
monitorage de cette transformation a partir d’indicateurs de résultats
rattachés a chacun des objectifs du plan d’action (Gouvernement du Québec,
1998b, p. 39):

¢ un indicateur de disponibilité pour les huit types de services essen-
tiels dans la communauté ;

* des indicateurs spécifiques tels que le nombre d’usagers inscrits dans
un programme de suivi intensif; le cott direct net des activités de
soutien aux familles par rapport a ’ensemble des cofits directs nets;
le nombre de lits de psychiatrie pour 1000 personnes par région; le
nombre de jours d’hospitalisation pour des personnes agées de 18 ans
et plus, pour un diagnostic psychiatrique par 1000 personnes;

¢ des indicateurs liés a la formation des ressources humaines: le pour-
centage des intervenants de chaque catégorie professionnelle ayant
recu une formation par rapport a I’ensemble des intervenants; le
nombre d’heures de formation offert aux personnes dans le
domaine de la santé mentale, par région, par année ;

¢ des indicateurs liés au transfert 60-40 : pourcentage des colts directs
nets réservés a des hospitalisations et des cotts directs réservés a
d’autres activités de santé mentale.
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Quatre autres indicateurs sont utilisés pour suivre 1’évolution de la
transformation :

¢ les cotts directs nets des services de santé mentale par rapport aux
colts directs nets de I'ensemble des programmes aux usagers par
région (excluant les dépenses effectuées par la RAMQ et celles des
services asilaires) ;

* le nombre de plaintes effectuées aupres des policiers des commu-
nautés urbaines de Montréal et Québec pour troubles mentaux ;

® le nombre de personnes accueillies dans des salles d’urgence pour
un probléme de santé mentale;

® les dépenses consacrées aux organismes communautaires, dans cha-
cune des régions, par rapport aux dépenses de santé mentale de la
région.

Les résultats pour ces indicateurs doivent étre présentés de facon
distincte pour le sexe masculin et le sexe féminin.

Sur le plan de la prise en compte du point de vue des usagers, ces
indicateurs permettent de dresser un portrait trés général des services,
notamment en ce qui concerne la réallocation des ressources vers des
services dans la communauté. Ils donnent néanmoins un portrait super-
ficiel du systeme et leur utilisation ne permet pas de tirer de conclusions
sur la qualité et 'impact en termes de résultats des services et des pratiques
ni sur la satisfaction des usagers. Néanmoins, certains indicateurs recou-
pent les mesures proposées dans ce Cadre de référence (voir la deuxiéme
partie). Ils peuvent étre utilisés pour cibler des situations critiques qui
mériteraient d’étre étudiées en profondeur afin de tirer des conclusions
sur la distribution des services, leur accessibilité et sur leurs conséquences
sur la qualité.

Sur le plan de la participation, outre la présence de deux personnes
utilisatrices de services dans le groupe d’appui, la présence des usagers a
cette démarche s’est concrétisée de facon particuliere dans la préparation
menant au Forum sur la santé mentale tenu en septembre 2000 et dans leur
participation trés active aux assises de ce forum.

Plusieurs personnes soulignent que la tenue d’un Forum réunis-
sant chacun des milieux concernés est en soi une démonstration
que le secteur de la santé mentale a franchi un pas en matiére de
partenariat. La participation des personnes utilisatrices des services
est un résultat important de ce partenariat qui apparait comme
une condition nécessaire a la transformation des services. Désormais
leur implication a titre de partenaires revét un caractére incontour-
nable a tous les niveaux (Gouvernement du Québec, 2001a, p. 11).
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Au plan régional: les Régies régionales’

La Loi sur la santé et les services sociaux est tres explicite quant au role
d’évaluation dévolu aux Régies régionales en concertation avec le MSSS.
Les Régies régionales (RR) sont responsables, au plan régional, de I’éva-
luation des politiques et programmes, de 'efficacité des services et de la
satisfaction des usagers.

Dans le secteur de la santé mentale, certaines Régies régionales ont
développé, au cours des dernieres années, des approches et méthodes
variées de surveillance (monitoring) et d’évaluation des services de santé
mentale. Mentionnons celles-ci a titre d’exemples: recherches évaluatives
confiées a des chercheurs et portant sur des services spécifiques (p. ex.,
centres de crise, suivi intensif dans la communauté) ou le point de vue
des usagers est pris en compte entre autres dans des entrevues qualitatives ;
suivi d’implantation de la gamme essentielle de services dans la
communauté ; programme Logos qui est une démarche d’autoévaluation
des ressources-membres de I’Association des Alternatives en santé mentale
de la Montérégie (voir I’encadré 1); monitorage de I'implantation des
réseaux intégrés de services; études de besoins dans des secteurs particu-
liers comme le travail, le logement, les services spécialisés (RR de Québec) ;
monographies de services, etc.

Malgré ces acquis, des informations recueillies aupres de Régies
régionales ont permis de constater que I’évaluation des services de santé
mentale : soit n’existait presque pas dans certaines régions; soit était
concentrée sur le suivi d’implantation de la gamme des services et sur le
réseau intégré des services; soit se consacrait a I’évaluation de la satis-
faction des usagers; soit concernait presque exclusivement les orga-
nismes communautaires, les services du secteur publics n’étant pas ou peu
évalués.

De plus, chaque Régie possede ses mécanismes de contact, de consulta-
tion et de participation des utilisateurs et des utilisatrices de services; en regle
générale, il existe une volonté de tenir compte du point de vue des usagers
et de faire en sorte qu’ils puissent s’exprimer sur leurs besoins, attentes et
suggestions. La Régie régionale de Québec par exemple s’engageait dans

5. Ce texte a été élaboré au moment ou les Régies régionales existaient encore. Elles ont
été remplacées en décembre 2003 par des Agences de développement des réseaux
locaux de services de santé et de services sociaux qui en sont a la période d’implanta-
tion. Il est encore trop tot pour cerner ou nichera la fonction d’évaluation des services
dans cette nouvelle structure, fonction autrefois assumée par les RR. On sait par ailleurs
que la gestion en fonction de critéres tels que 'acces, les cofits et les résultats sur la
santé seront privilégiés et que le secteur «santé publique » continuera sans doute de
s’occuper de la satisfaction des utilisateurs de services.
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ENCADRE 1
PROGRAMME LOGOS

Démarche d’autoévaluation des ressources-membres de I’Association
des Alternatives en santé mentale de la Montérégie (AASMM), 2003

Cette initiative est issue des ressources alternatives elles-mémes — regroupées au
sein de 'AASMM - désireuses d’étre proactives dans le dossier de I'évaluation et
d’en faire un outil de formation, de soutien et de développement. Un long processus
de travail conjoint avec la Régie régionale de la Montérégie s’est alors amorcé en
2000 pour aboutir en mars 2002 a I'adoption en Assemblée générale de 'AASMM
d’un cadre d’autoévaluation qui fait maintenant office de Cadre de référence pour
I'évaluation des ressources alternatives en santé mentale dans cette région.

Ce programme repose sur les principes suivants : I'autonomie des organismes com-
munautaires et la spécificité de leurs orientations, philosophie, pratiques, activités,
mode de fonctionnement par rapport au secteur public en particulier aux services
psychiatriques, I'imputabilité des organismes face a leur fonctionnement, une con-
ception formative de I'autoévaluation (plutdt qu’une simple imputabilité financiére ou
reddition de comptes).

La vision de l'autoévaluation développée par les ressources [...] consiste en une
procédure structurée, rigoureuse et dynamique par laquelle un organisme se rend
imputable, sur une base volontaire, a évaluer ses actions de maniere continue dans
sa gestion interne.

Le programme LOGOS permet aux organismes d’évaluer ce qu’ils sont (mission), ce
qu’ils font (activités et services) et les résultats obtenus tant quantitatifs que quali-
tatifs en particulier [...] les changements observés chez les personnes accueillies
ainsi que leur degré de satisfaction au regard des activités ou des services offerts.

Le programme LOGOS met a la disposition des ressources un ensemble d’outils trés
pratiques : questionnaire de satisfaction des participants, outil d’appréciation du per-
sonnel, outil pour apprécier le degré d’actualisation de I'approche alternative, outils
d’appréciation pour les membres des conseils d’administration, etc.

son rapport d’activités 2002 a mettre en branle un processus d’évaluation
impliquant les principaux acteurs concernés par les suites de I’évaluation
y compris des usagers, des représentants d’organismes communautaires et
des parents et permettant:

e de suivre la mise en ceuvre des transformations a tous les niveaux de
services en santé mentale;

* de qualifier le degré d’atteinte de I’objectif d’intégration des services
dans les territoires;

e d’apprécier les résultats obtenus a chaque niveau de services;

e d’apprécier les résultats obtenus sur le plan des interactions entre
ces différents niveaux de services;
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e d’apprécier I'amélioration des services offerts aux personnes présentant
un probléme de santé mentale, tout en considérant les conséquences
pour la famille et les proches.

La participation des usagers aux instances décisionnelles concernant
I’évaluation demeure toutefois aléatoire sinon inexistante dans nombre de
Régies en ce qu’elle n’est pas inscrite dans les structures mémes chargées
de procéder a I’évaluation des services.

Les enquétes de satisfaction: I'exemple de la Régie régionale
de Montréal-Centre

De facon plus particuliere, la mesure de la satisfaction des usagers a
constitué I'un des volets de I’évaluation de la performance du réseau de
la santé et des services sociaux en réponse a la demande du MSSS dont
une des quatre priorités pour les trois années 1998-2001 consistait a assu-
rer la prestation de services de qualité et a faire de la satisfaction de la
clientéle un objectif évaluable dans la performance des établissements et
des producteurs de services.

La Régie régionale de Montréal-Centre a défini la qualité comme
étant la réponse adaptée aux besoins du client et donc ce sont en derniére
instance les usagers qui jugent la qualité des services qu’ils utilisent.

Les criteres de satisfaction retenus ont été élaborés a partir du constat
que les citoyens ont a la fois des besoins, des droits et des attentes. Ils ont
¢été établis a travers une approche qualitative (comité d’usagers, organisme
d’aide et d’accompagnement, traitement des plaintes, études et observa-
tions de la permanence, groupe de discussion, fichiers sur les usagers) et
une approche quantitative (sondage auprées d’'un échantillon représentatif
d’usager). Les critéres retenus s’organisent autour de trois secteurs:

® secteur relationnel: dignité, intimité, empathie;

® secteur professionnel: fiabilité, responsabilisation, apaisement,
solidarisation ;

® secteur organisationnel: facilité, continuité, accessibilité, rapidité,
confort.

Ce modele d’évaluation a été expérimenté par des établissements
«sites pilotes» (dont plusieurs CLSC et 'Hopital Douglas pour la santé
mentale) avec des résultats fort positifs et instructifs quant a 'importance
pour un établissement de montrer concrétement sa préoccupation visible
pour I'amélioration de la qualité.
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De facon systématique, le niveau de satisfaction des usagers des
différents sites pilotes a été supérieur a la moyenne régionale. Le
fait de se préoccuper de la satisfaction des usagers dans une stra-
tégie d’amélioration semble donner des résultats tangibles sur la
perception des usagers quant a la qualité des services recus.

Le point de vue des usagers et leur participation dans les lieux
d’élaboration du concept et des criteres retenus ont donc été pris en
compte dans ce processus d’évaluation de la satisfaction des utilisateurs
de services. Il faut souligner que les critéres élaborés pour cette enquéte
coincident a plusieurs égards avec les résultats des consultations des usagers
et la revue documentaire réalisée pour 1’élaboration de ce Cadre de
référence (deuxiéme partie), bien que ce dernier dépasse largement les
objectifs d’une évaluation de la satisfaction.

La participation dans les Agences de développement de réseaux
locaux de services de santé et de services sociaux de Montréal

L’Agence de développement de réseaux locaux de services de santé et de
services sociaux de Montréal qui remplace la Régie régionale de Montréal-
Centre recourt a des mécanismes de participation des usagers plus struc-
turels, comme :

® les comités d’usagers, chargés de promouvoir I'accessibilité et la qua-
lité des services offerts aux patients, de renseigner les usagers sur
leurs droits et leurs obligations, de défendre leurs droits et intéréts
et de les accompagner dans leurs démarches;

¢ le Forum de la population (composé de 18 membres nommeés par le
conseil d’administration de ’Agence sur recommandation des orga-
nismes socioéconomiques concernés), chargé de faire connaitre le
point de vue de la population de Montréal, d’assurer la mise sur pied
de différents moyens de consultation de la population sur les enjeux
de santé et de bien-étre et de formuler des recommandations sur
les moyens a prendre pour améliorer la satisfaction de la popula-
tion a I’égard des services de santé et des services sociaux disponibles
et pour mieux répondre aux besoins en matiere d’organisation de
ces services.

Il est trop tot pour porter un regard critique sur le fonctionnement
de ces instances.
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Le Commissaire a la santé

Le 18 décembre 2003 le ministre de la Santé et des Services sociaux
déposait un projet de loi sur Le Commissaire a la santé et au bien-étre
dont les objectifs se lisent ainsi:

Ce projet de loi prévoit la nomination, par le gouvernement, d’un
Commissaire a la santé et au bien-étre pour un mandat de cinq
ans renouvelable une fois.

Le projet de loi prévoit que le commissaire est responsable, aux
fins d’améliorer la santé et le bien-étre de la population, d’appré-
cier les résultats atteints par le systtme de santé et de services
sociaux et de fournir au gouvernement et a la population les élé-
ments nécessaires a une compréhension globale des grands enjeux
dans le domaine de la santé et des services sociaux.

A cette fin, le projet de loi indique notamment que le commissaire
rend publiques les informations permettant un débat au sein de
la population, propose des changements et donne des avis au
ministre de la Santé et des Services sociaux sur I’évolution de I’état
de santé et de bien-étre de la population ainsi que sur les grands
enjeux du systeme de santé et de services sociaux.

Dans I'exercice de ses fonctions, le projet de loi prévoit également
que le commissaire aura certains pouvoirs dont ceux d’avoir
recours a des experts externes, de tenir des audiences publiques
et d’avoir acces a certains documents ou renseignements.

L’objectif est d’accroitre I'imputabilité et la transparence du réseau.
Cette nouvelle institution sera chargée d’étudier les aspects du systéme
liés a la qualité, I’accessibilité, I'intégration, I’assurabilité et le financement
des services, de méme que les questions d’éthique concernant la santé et
le bien-étre, les médicaments et les technologies. Elle remplacera le Conseil
de la santé et du bien-étre et le Conseil médical et relévera du ministre
de la Santé et des Services sociaux.

Au moment de mettre sous presse, il était encore trop tot pour
connaitre I’évolution de ce projet de loi et son impact sur I’évaluation de
la qualité des services publics. On peut cependant s’interroger sur le degré
d’autonomie du commissaire dont la nomination dépend du Ministére
qu’il doit évaluer. Afin de garantir I'indépendance et favoriser son role
critique, le CSBE conseillait que 'instance chargée de ces fonctions releve
directement de I’Assemblée nationale :

[...] les fonctions d’examen des plaintes, d’évaluation des techno-
logies et d’évaluation de la performance du systéme sont difficile-
ment conciliables dans un méme organisme. Le Conseil suggére
de faire la distinction entre des fonctions de protection et de
défense des droits, qui s’apparentent a celles d'un ombudsman, et
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celles de I’évaluation qui s’apparentent a celles d’un vérificateur.
Aussi le Conseil a choisi d’orienter ses recommandations sur le
commissaire vers une fonction d’évaluation d’ensemble du sys-
téme, avec la responsabilité de rendre compte a la population par
I'entremise de I’Assemblée nationale (CSBE, 2003).

Il ne semble pas que ces recommandations aient été suivies, du moins
en ce qui concerne le fait pour le Commissaire a la santé et au bien-étre
de relever de I’Assemblée nationale.

L'Etat et I'évaluation des organismes communautaires autonomes

Le Cadre de référence du MSSS pour I’évaluation des organismes commu-
nautaires et bénévoles® est né dans la foulée des consultations réalisées en
1990 par le ministre de la Santé et des Services sociaux d’alors, M. Marc-
Yvan Coté, avant I’élaboration de son Livre blanc sur une réforme axée sur le
citoyen, réforme qui accordait une trés grande importance a I’évaluation
et aux mécanismes de surveillance. Le ministre reconnaissait par ailleurs
qu’il y avait nécessité d’un modele d’évaluation différent pour le commu-
nautaire de celui des institutions du réseau public. Des discussions entre
le ministre et les représentants des organismes communautaires et béné-
voles avaient alors mené a la formation d’un comité ministériel paritaire
(représentants des organismes communautaires, du Ministére et de la
Conférence des Régies régionales) chargé de travailler a 1’élaboration
d’approches évaluatives s’appliquant aux organismes communautaires.

Les travaux du comité se sont échelonnés sur plusieurs années et ont
abouti en mars 1995 a I’élaboration d’un cadre de référence pour une
évaluation respectueuse des organismes communautaires et bénévoles
financés en partie par le MSSS. Ce Cadre de référence existe toujours et les
organismes communautaires du secteur de la santé et des services sociaux
y recourent lorsque les Régies régionales veulent évaluer leur organisme.
Ce Cadre de référence a été repris dans la Politique de reconnaissance
de l'action communautaire et proposé a I’ensemble des organismes
communautaires québécois comme un modéle dont il convient de s’inspirer.

La politique de reconnaissance des organismes communautaires
et I'évaluation

Les organismes communautaires dispensent de trés nombreux services de
santé et des services sociaux et particulierement en santé mentale «dans»
la communauté. Leur évaluation reléve de mécanismes gouvernementaux

6. Voir ’encadré 2.
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ENCADRE 2

CADRE DE REFERENCE POUR UNE EVALUATION RESPECTUEUSE
DES ORGANISMES COMMUNAUTAIRES ET BENEVOLES (MSSS, 1995)

Ce Cadre de référence a été élaboré conjointement par le MSSS, la Conférence des
Régies régionales et la Table des Regroupements provinciaux d’organismes commu-
nautaires et bénévoles (secteur santé et services sociaux).

Ce Cadre de référence s’ouvre sur 'appréciation, par les organismes communautaires
et bénévoles, du contexte politique dans lequel s’effectue la démarche de partenariat
avec 'Etat: les préoccupations quant au caractére de plus en plus normatif et con-
trolant de la fonction évaluative du MSSS, la remise en cause de I'Etat-providence
conduisant a des restrictions budgétaires avec le risque d’instrumentaliser les orga-
nismes communautaires et de leur confier a rabais des fonctions jadis dévolues a
I'Etat, les difficultés et défis nouveaux créés par la régionalisation et, enfin, les réti-
cences séveres des organismes communautaires devant une conception du partena-
riat congu uniquement en termes de complémentarité avec le réseau public.

Le document reconnait ensuite les roles respectifs et différents que jouent I'Etat et
les organismes communautaires dans la société québécoise en général et quant aux
services et a I'évaluation en particulier.

Le Cadre de référence met de I'avant une conception de I'évaluation comme processus
de négociation entre acteurs différents, dans le respect de leur autonomie réciproque
et détermine les balises guidant la participation des organismes communautaires aux
différents volets de la fonction évaluative.

Lefficacité, I'efficience et 'impact d’un projet, programme ou activité des organismes
communautaires, de méme que la qualité des services, la satisfaction des utilisateurs
et utilisatrices, 'implantation dans la communauté, la structure Iégale et le fonction-
nement démocratique pourront faire I'objet d’une évaluation négociée avec le MSSS
et les Régies régionales. Seront exclus de I'évaluation, car ne relevant pas du par-
tenariat avec I'Etat, la mission, le bien-fondé, la pertinence d’un organisme, ses
modeéles d’intervention ou de pratiques et la réponse a des besoins et la définition
de clienteles ou populations cibles non entérinées par les organismes communau-
taires, la structure et I'organisation interne par le biais du profil des intervenants ou
des bénévoles, la satisfaction des travailleurs ou des bénévoles, la complémentarité
avec le réseau public.

Enfin, le Cadre de référence propose la formation d’'un comité d’évaluation ou les
divers acteurs concernés par I'évaluation sont représentés et ot ce comité définit et
réalise tout le processus évaluatif (pour une analyse du processus d’élaboration de
ce cadre, voir Rodriguez et Guay, 1996).

différents de ceux utilisés pour les services publics et que 1'on retrouve
dans la politique gouvernementale de reconnaissance de I’action commu-
nautaire adoptée a I'automne 2001, Laction communautaire : une contribution
essentielle a Uexercice de la citoyenneté et au développement social du Québec.
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Cette politique concerne toutes les ressources « communautaires » en
santé mentale (autonomes ou non) qui ont un statut d’organisme a but
non lucratif; ont démontré un enracinement dans la communauté ; entre-
tiennent une vie associative et démocratique (présence d’un conseil
d’administration, d’une assemblée générale des membres, etc.); et qui
déterminent librement leur mission, leurs orientations, leurs approches et
leurs pratiques. Ce sont donc une grande majorité des services en santé
mentale «dans la communauté » qui sont «encadrés» par cette politique.

Dans cette politique, le gouvernement affirme sa responsabilité a
I’égard non seulement de la gestion des fonds publics mais aussi des
résultats attendus des investissements dans les organismes communautaires
(Gouvernement du Québec, 2001b, p. 35).

Cette responsabilité a un impact sur les organismes communautaires
(Gouvernement du Québec, 2001b, p. 36) qui sont tenus a des « exigences
de transparence en matiére de reddition de compte et d’évaluation de la
qualité des services rendus sur une base volontaire; [...] responsables de
fournir aux bailleurs de fonds, aux membres, aux personnes qu’ils servent,
ala communauté I'information permettant d’apprécier leur utilisation des
fonds publics ».

Par ailleurs, le respect de ’autonomie des organismes pose un défi
particulier 4 I'Etat qui doit assumer sa responsabilité tout en évitant de
s’'immiscer dans certains aspects de la vie de 'organisme pour ne pas y
porter atteinte.

L’Etat affirme «sa volonté de privilégier des mécanismes de reddi-
tion de compte respectueux de 'autonomie des organismes communau-
taires et sensibles a la réalité qui est la leur » (Gouvernement du Québec,
2001b, p. 36). On sent la volonté du gouvernement de ne plus s’en tenir
uniquement a un rapport financier. Cette exigence qui pourrait étre con-
sidérée comme une «ouverture » a des exigences de plus grande qualité
est plutot interprétée par le mouvement communautaire comme une
volonté de contrdle de I'Etat.

Les objectifs visés par le gouvernement

La question des résultats en termes d’amélioration continue des services
a la population demeure un des buts ultimes du gouvernement; cet objec-
tif est intimement lié a la qualité des services.

Le but ultime poursuivi par le gouvernement demeure I’améliora-
tion continue des services a la population ainsi que I’avancement
des pratiques pour répondre le plus efficacement possible aux
besoins sociaux du Québec [...] La nécessité d’innover afin de
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relever les défis qu’impose I'amélioration de la qualité de vie des
Québécois implique autant les philosophies d’intervention que les
pratiques (Gouvernement du Québec, 2001b, p. 38-39).

Cependant, dans le contexte de I’évaluation des organismes commu-
nautaires, ces questions impliquent le respect d’un acteur extérieur au
secteur public qui poursuit sa propre mission a partir de philosophies
d’intervention qui lui sont propres. Les organismes sont alors préoccupés
par les effets de controle de la fonction évaluative et cherchent a protéger
leurs intéréts et leur autonomie. Dans ce sens, le gouvernement est cons-
cient de la nécessité de distinguer I’évaluation de programmes, qu’il peut
effectuer en toute légitimité pour servir ses propres fins, de I’évaluation
de rendement des organismes communautaires eux-mémes. Il est égale-
ment conscient que I’évaluation est un outil qui doit d’abord servir I’orga-
nisme visé et que le processus reléve en premier lieu du mandataire. On
peut rencontrer des finalités communes a la fonction évaluative :

[...] En reconnaissant la part de chacun dans le développement,
I’évaluation et la diffusion de nouvelles pratiques sociales, le gou-
vernement désire valoriser les résultats de recherche et améliorer
la capacité des organisations a mettre leurs connaissances au béné-
fice de I’ensemble des citoyens et a perfectionner leurs pratiques.

Dans ce sens, la politique distingue: la reddition de comptes, I’évalua-
tion des résultats et la recherche et I'innovation sociale.

D’un c6té, la reddition de comptes implique un processus par lequel
un organisme communautaire se donne des outils pour répondre ouver-
tement aux questions qui lui sont posées par les parties intéressées sans
porter atteinte a la confidentialité essentielle au traitement des dossiers
personnels. Les organismes doivent donc fournir des informations sur leur
mission, leurs orientations, les objectifs poursuivis, les activités réalisées et
démontrer que les administrateurs ont assumé leurs taches de facon res-
ponsable. Ils doivent aussi répondre a certaines questions concernant les
ententes de services ou projets ponctuels.

D’un autre coté, le gouvernement élargit ses objectifs a I’évaluation
des résultats et a la recherche sur les pratiques des organismes communau-
taires. Il vise ainsi a évaluer les résultats et la contribution des organismes
a I'innovation sociale. Parmi les moyens d’évaluation relevés, on considere
le modele négocié et concu par le Comité ministériel de I’évaluation
et des nouveaux processus évaluatifs axés sur I'innovation sociale: le
gouvernement affirme sa volonté d’investir dans la recherche et I'innovation
sociale, notamment dans I'innovation résultant des pratiques instaurées par
les organisations communautaires. Le gouvernement le fera par le truche-
ment de la Politique québécoise de la science et de Uinnovation. 11 prend ainsi acte
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«de I'intérét des organismes communautaires pour les pratiques d’évalua-
tion susceptibles de contribuer a leurs efforts d’innovation sociale et de
recherche de solutions a de nouveaux besoins ainsi qu’a des probléma-
tiques sociales plus complexes » (Gouvernement du Québec, 2001b, p. 38).
Les processus d’évaluation retenus doivent établir explicitement leurs
objectifs et s’inscrire dans une perspective d’innovation sociale. L’évalua-
tion concerne les pratiques, la pertinence des modes d’intervention et les
modeles de gestion tant dans leurs aspects qualitatifs que quantitatifs.

Compte tenu de 'importance du respect de I’autonomie des orga-
nismes en matiere de pratiques et de la nature de leur intervention, les
organismes communautaires seront associés a la définition des parametres
de recherche et aux étapes de son déroulement. «Le gouvernement
reconnait I'expertise en évaluation acquise en milieu communautaire et
la pertinence d’y faire appel» (Gouvernement du Québec, 2001b, p. 38).
On considere aussi la nécessité d’accorder un soutien financier aux orga-
nismes communautaires qui doivent participer a I’élaboration des outils
nécessaires a I’évaluation.

Finalement, le gouvernement reconnait I'importance de la contribution
des recherches des milieux universitaires en matiere d’évaluation des résultats
ainsi que leur apport a la compréhension des phénomenes sociaux et a la
prise de conscience collective. On confirme la tendance a renforcer les
liens entre la recherche et I'application dans les milieux de pratiques. On
souhaite ainsi 1) mettre a contribution I’ensemble des connaissances issues
des milieux qui maitrisent les instruments d’évaluation; 2) solliciter les
bailleurs de fonds en recherche, la communauté universitaire et les insti-
tutions ayant développé des champs d’enseignements et de recherche dans
le domaine des pratiques sociales et des approches communautaires ;
3) investir des sommes d’argent a travers les ministeres, les Fonds d’aide
a ’action communautaire autonome, les fonds en recherche et innovation
pour contribuer a I'avancement de la recherche et de I'innovation en
action communautaire.

Le Comité aviseur du Secrétariat a I'action communautaire autonome
(SACA) (composé des représentants des 22 secteurs du mouvement com-
munautaire autonome) a obtenu d’élargir la discussion sur I’évaluation
au-dela du seul objectif d’atteinte de résultats.

Les travaux concernant I’évaluation des organismes communautaires,
résumés ici, ont permis de réfléchir, d'une part, aux conditions de parti-
cipation et de négociation dans des processus d’évaluation respectueux
des acteurs concernés. D’autre part, on a pu établir des distinctions entre
les divers niveaux et types d’évaluation (formative/sommative ; suivi/éva-
luation/recherche) et leurs enjeux lorsqu’il est question d’une évaluation
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externe ou des acteurs aux pouvoirs asymétriques se rencontrent. Ainsi,
ces documents mettent I’accent sur I’établissement des limites au controle
exercé par le secteur public sans nier la nécessité d’avoir des mécanismes
d’imputabilité et de qualité. La participation des usagers n’est pas abordée
de maniere directe. On peut s’inspirer particulierement du Cadre de réfé-
rence sur Uévaluation des organismes communaultaires et bénévoles afin d’établir
les conditions de participation des usagers.

Les programmes de certification: I'exemple de la toxicomanie

Le gouvernement dispose également de programmes de certification
visant a assurer la qualité et la sécurité des services pour des clienteles
dites vulnérables. Ce sont en général des programmes volontaires offerts
aux organismes et services désireux de sinscrire dans un processus d’amélio-
ration continue de la qualité et de la recherche de Uexcellence au plus grand profit
de la clientele qu’ils recotvent (site MSSS). Ces programmes sont construits a
partir de I’établissement de normes de qualité auxquelles les services
doivent se conformer pour obtenir leur certification.

Le secteur de la toxicomanie constitue un exemple intéressant de ce
processus évaluatif. Ainsi, le MSSS offre un Cadre normatif pour la Certifica-
tion des organismes privés ou communaulaires inlervenant en toxicomanie et
offrant de U’hébergement. Ce cadre, élaboré aprés consultation avec les prin-
cipaux intéressés (usagers, administrateurs, membres de conseil d’admi-
nistration, spécialistes en toxicomanie, etc.), détermine les normes
minimales pour s’assurer que la personne sera bien traitée et que l'inter-
vention l'aidera, ou tout au moins ne lui nuira pas, dans un contexte
sécuritaire et salubre. Il s’agit essentiellement d’un processus de confor-
mité a des normes déja approuvées par le MSSS et les organismes devront
y satisfaire pour se rendre admissibles a la certification (qui comporte des
avantages pour le public et les organismes).
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NORMES POUR LA CERTIFICATION DES ORGANISMES EN TOXICOMANIE
(MSSS, 2000)

Les normes concernent:

¢ [administration :
— orientations,
— fonctionnement,
— éthique et regles de conduite,
dossier de I'usager,
— rémunération et modalités de paiement,
assurances,
publicité ;
e les services a la clientele :
services personnalisés,
programme,
personnel,
— médicaments ;
* les installations et les services auxiliaires :
espaces et aménagement,
alimentation,
mesures de sécurité et mesures d’urgence,
mesures d’hygiéne et de salubrité,
déchets biomédicaux infectieux.

LES MECANISMES D'AGREMENT

Il s’agit des organismes indépendants des gouvernements et qui sont char-
gés de promouvoir la qualité des services a partir de normes reconnues.
Dans le secteur de la santé et des services sociaux, il existe deux organis-
mes d’agrément: le Conseil canadien d’agrément des services de santé
(CCASS) et le Conseil québécois d’agrément des établissements de santé
et de services sociaux. Ces organismes ne concernent que les «établisse-
ments» de santé (centres hospitaliers de soins de courte et de longue
durée, centres de réadaptation, etc.); les «ressources du milieu» ne sont
pas visées par ces mécanismes.

Le Conseil canadien d'agrément des services de santé (CCASS)

Le CCASS a pour mission de promouvoi