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Résumé de l'article

Le Plan d’action en santé mentale 2015-2020, du ministére de la Santé et des
services sociaux du Québec, comprend des mesures « favorisant le plein
exercice de la citoyenneté ». Il mise sur la mobilisation de tous les partenaires.
Participation aux instances et citoyenneté vont de pair, mais jusqu’a
récemment il n’existait pas de mesure de la citoyenneté qui aurait permis
d’observer empiriquement d’éventuelles avancées en cette matiére. Nous
avons utilisé les résultats d’'une nouvelle mesure de la citoyenneté validée pour
structurer des groupes de discussion avec 18 usagers de services de santé
mentale québécois ; ils ont ainsi commenté les résultats a la mesure
administrée aupres de 800 autres répondants. Pour mener I'évaluation, deux
types de données ont été mis a contribution de maniére croisée, soit dans le
cadre d’'une méthode mixte. En effet, des données quantitatives ont été
générées a partir des résultats a la mesure de la citoyenneté, tandis que des
entrevues de groupe ont permis de produire des données qualitatives ici
présentées sous forme d’extraits de ces entrevues. Avec 57,9 %, c’est pour la
dimension « implication dans la communauté » que le résultat est le plus faible.
Les participants aux entrevues de groupe ont commenté ce résultat en
suggérant que I'implication dans la communauté se manifeste souvent d’abord
par I'exercice d’un travail ; c’est d’ailleurs pour la question « Vous avez acceés a
du travail » que le score est le plus faible d’entre tous les 23 items, a égalité
avec la possibilité d’influencer la communauté (50,3 %). D’autre part, le fait que
ce soit pour I'item « Vous étes traités avec dignité et respect » que le résultat
soit le plus élevé s’explique peut-étre par la possibilité que, en prenant
davantage conscience de 'influence des déterminants sociaux (ce n’est donc
pas volontairement que nous serions malades ou sans-emploi), les participants
se regardent eux-mémes avec plus de dignité et de respect. Ils sentent que le
systeme public les considere davantage comme citoyens a part entiére puisqu’il
sollicite leur participation. La mesure de la citoyenneté s’est avérée pertinente
pour soulever de tels enjeux.
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RESUME Le Plan d’action en santé mentale 2015-2020, du ministére de la Santé
et des services sociaux du Québec, comprend des mesures «favorisant le plein
exercice de la citoyenneté». Il mise sur la mobilisation de tous les partenaires.
Participation aux instances et citoyenneté vont de pair, mais jusqu’a récemment il
n’existait pas de mesure de la citoyenneté qui aurait permis d’observer empirique-
ment d’éventuelles avancées en cette matiere. Nous avons utilisé les résultats d'une
nouvelle mesure de la citoyenneté validée pour structurer des groupes de discussion
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avec 18 usagers de services de santé mentale québécois; ils ont ainsi commenté
les résultats a la mesure administrée auprés de 800 autres répondants. Pour mener
I’évaluation, deux types de données ont été mis a contribution de maniére croisée,
soit dans le cadre d’'une méthode mixte. En effet, des données quantitatives ont
été générées a partir des résultats a la mesure de la citoyenneté, tandis que des
entrevues de groupe ont permis de produire des données qualitatives ici présentées
sous forme d’extraits de ces entrevues. Avec 57,9 %, c’est pour la dimension «impli-
cation dans la communauté » que le résultat est le plus faible. Les participants aux
entrevues de groupe ont commenté ce résultat en suggérant que I'implication dans
la communauté se manifeste souvent d’abord par I'exercice d’un travail; c’est
d’ailleurs pour la question «Vous avez accés a du travail» que le score est le plus
faible d’entre tous les 23 items, a égalité avec la possibilité d’influencer la commu-
nauté (50,3 %). D’'autre part, le fait que ce soit pour I'item «Vous étes traités avec
dignité et respect» que le résultat soit le plus élevé s’explique peut-étre par la
possibilité que, en prenant davantage conscience de I'influence des déterminants
sociaux (ce n’est donc pas volontairement que nous serions malades ou sans-
emploi), les participants se regardent eux-mémes avec plus de dignité et de respect.
lls sentent que le systéme public les considere davantage comme citoyens a part
entiere puisqu’il sollicite leur participation. La mesure de la citoyenneté s’est avérée
pertinente pour soulever de tels enjeux.

MOTS CLES rétablissement civique, mesure de la citoyenneté, déterminants
sociaux, modéle global de santé mentale publique, plans d’action en santé mentale

Evaluation of a citizenship-oriented intervention: The Citizens’
Project of the University of Recovery

ABSTRACT Objectives The Global Model of Public Mental Health is “global” not
only in the sense of having an international perspective, but in regarding service
users as actors at all levels of public mental health exerting collective and organized
influence on the social determinants of health, in addition to being recipients of
care. Having access to appropriate health and mental health care when needed is
a fundamental human right. Having a say over the manner in which care is provided,
including partnership in decision making in care planning and ongoing care, has
gained increasing support among recipients and providers of care. Over the past
few decades in the Canadian province of Quebec, patient participation and partner-
ship in decision-making has been promoted through successive Mental Health
Action Plans (MHAP) and other policies. In these documents, participation and
partnership are associated with the exercise of citizenship and the promotion of
service users’ rights, including the rights to participate in one’s own care. In this
article, using the case example of a citizenship-oriented intervention, namely the
Projet citoyen, we discuss the results to a new measure of citizenship, which was
developed from a service users’ perspective.



Evaluation d’une intervention de promotion de la citoyenneté » 207

Methods Employing a mixed methods approach, two types of data were collected
from users of mental health care. Quantitative data were generated from adminis-
tration of a 23-item measure of citizenship with service users in the province of
Quebec (N=802), and qualitative data were collected from four focus groups with
another sample of 18 service users. They were presented with results from the
administration of the measure, and asked to comment on them in regard to their
own experience of citizenship.

Results Among the five dimensions of the measure of citizenship, participants
scored lowest on the ‘involvement in the community’ dimension, and higher on the
other dimensions of ‘basic needs,’ ‘respect by others,” ‘self-determination,” and ‘access
to services.” In focus groups, participants said that there is still prejudice in society
and discrimination towards people with mental illnesses that limit their right to
participate in public debate and mental health programming. Public health interven-
tions at this level may help to change attitudes and social representations, as they
are inclusive of persons with lived experience of mental illness. Public discussion
of citizenship issues in relation to mental health also represent an opportunity for
participants to confront existing problems, as a first step toward collective action.
Conclusion People’s lived experience of regaining a sense of citizenship and of
belonging to their local neighborhoods and communities, including the scientific
micro-community, can help to foster an evolution of public health from disease
management to health promotion and community inclusion. More research is
needed to compare the sense of citizenship to the rest of the population and to
see if specific interventions can have an enduring impact (e.g.: pre/post design).

KEYWORDS civic recovery, measure of citizenship, social determinants, global
model of public mental health, mental health action plan

INTRODUCTION

Le Plan d’action en santé mentale 2015-2020 (PASM), du ministére de
la Santé et des services sociaux du Québec!, comprend des mesures
«favorisant le plein exercice de la citoyenneté ». Il «demande la mobi-
lisation de tous les partenaires en vue d’offrir une réponse adéquate
aux besoins des personnes utilisatrices de services [et] les soutenant
dans le plein exercice de leur citoyenneté ». Parmi ces partenaires il y
a les usagers eux-mémes, ici invités a prendre une part active dans la
planification, la dispensation et I’évaluation des services de santé et
de services sociaux qui leur sont destinés. Cette préoccupation n’est
cependant pas nouvelle puisque, par exemple, déja en 2002 le MSSS?
proposait comme objectif des réseaux locaux de services en santé
mentale, qui se mettaient alors en place, de «soutenir ces personnes
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dans l'exercice de leur citoyenneté en leur offrant des services variés et
adaptés qui favorisent I'inclusion sociale et la participation aux diffé-
rentes instances qui voient a 'organisation des services ». Participation
aux instances et citoyenneté vont donc ici de pair, mais jusqu'a récem-
ment il n’existait pas de mesure de la citoyenneté pour évaluer empiri-
quement d’éventuelles avancées en cette matiére.

D’autre part, bien qu’il se situe en continuité par rapport au précé-
dent PASM 2005-2010%, lequel introduisait le rétablissement en tant
que principe directeur et reconnaissait le pouvoir d’agir des usagers,
le PASM 2015-2020%°, toujours axé sur le rétablissement, s’inscrit lui-
méme dans le contexte plus large de la Loi 10 modifiant l'organisation
et la gouvernance du réseau de la santé et des services sociaux*. Cette
Loi prévoit que les nouveaux centres intégrés et centres intégrés uni-
versitaires de santé et de services sociaux qui en sont issus doivent
«s’assurer de la participation de la population a la gestion du réseau de
la santé et des services sociaux et sassurer du respect des droits des
usagers ». Parmi ces droits il y a celui de participer et la participation
peut consister, inversement, a voir aux respects des droits, une dimen-
sion importante de la citoyenneté®. Ainsi, dans cet article nous présen-
tons les résultats de I’évaluation d’'un programme de promotion de la
citoyenneté, soit le Projet citoyen dont l'objectif est de favoriser la santé
mentale et sociale par 'exercice de la citoyenneté. Le tout se situe dans
une perspective dite globale de santé mentale publique, globale en ce
sens que les usagers sont considérés non seulement comme d’éventuels
bénéficiaires des interventions a ce niveau, mais aussi en tant qu'acteurs
potentiels pouvant eux-mémes exercer leur influence sur les détermi-
nants sociaux de la santé®’. Ainsi, nous nous demandons ce que les
participants au Projet citoyen retirent personnellement de cette inter-
vention qui comprend une discussion sur les déterminants sociaux de
la santé, en termes de rétablissement et citoyenneté.

Cadre conceptuel du rétablissement civique

Le rétablissement affirme la capacité des personnes a prendre le
contrdle de leur vie et a participer activement a la vie en société*!, et
ce, nonobstant la persistance ou la sévérité éventuelle des symptomes
de la maladie. En fait, le principe actif du rétablissement est non seu-
lement de maintenir les gens «dans» la communauté, mais surtout de
faire en sorte qu’ils soient et restent «de» la communauté® et y vivent
«comme tout le monde »°. Or, le fait d’étre de la communauté implique
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le développement et le maintien de relations de réciprocité, alors que
la citoyenneté suppose des droits, privileges et autres responsabilités
que peuvent exercer les membres d'une méme collectivité et au sein de
laquelle ils sont concitoyens, en principe égaux, les uns des autres. L'un
des indicateurs permettant de reconnaitre qu'un systéme ou quune
organisation préconise le rétablissement est d’y voir des personnes
utilisatrices de services agissant en tant que partenaires activement
impliqués a différents niveaux de planification' et de dispensation des
services, de méme qu’a celui de leur évaluation.

Bien que pouvant prendre des reflets particuliers selon les régimes
politiques, les pays ou les aires géographiques et culturelles, la citoyen-
neté renvoie universellement, quant a elle, aux droits et devoirs associés
au statut de membre d’une démocratie. Elle est au cceur de la réflexion
philosophique depuis 'Antiquité grecque, ayant fait I'objet d’'un regain
d’intérét plus récemment dans le champ de la santé mentale publique'
et de l'intervention sociale auprés des populations les plus vulné-
rables'?. En bref, au-dela de la réduction ou de la rémission des symp-
tomes psychiatriques, les politiques de santé mentale publique axées
sur le rétablissement visent désormais a permettre de redevenir et de
rester membres a part entiére de la communauté, ce que vise explici-
tement le Projet citoyen.

Deés les débuts du mouvement contemporain du rétablissement,
Fisher' avait d’ailleurs développé un modéle d’autonomisation basé sur
les principes qui ont émergé de l'expérience des usagers en matiere de
rétablissement. « Nous sommes des étres humains a part entiére et qui
méritent le respect et la pleine citoyenneté. », écrit-il (traduction libre).
Plus récemment, Davidson' et ses collégues ont suggéré que, a mesure
que se renforce un sentiment d’autonomie et de contrdle sur sa vie, les
personnes concernées peuvent commencer a exiger les mémes droits
et la possibilité d’exercer les mémes responsabilités que les autres
citoyens en bonne santé. Soutenir 'exercice des droits et responsabi-
lités civiques pourrait étre une condition du rétablissement, et non une
récompense éventuelle pour un traitement réussi. Dés lorigine du
rétablissement il a donc été fait référence a la citoyenneté, mais de
maniere qui est restée depuis plutot évasive et sans véritable tentative
de la mesurer empiriquement.

Le concept de rétablissement demeure d’ailleurs relativement con-
troversé'®, notamment parce que pour un méme individu sa définition
peut changer avec le temps'®. De plus, le mot «rétablissement» nest
pas nécessairement le plus approprié comme traduction de recovery”,
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ce dernier étant lui-méme quelque peu galvaudé, selon Slade et coll.”®
qui regrettent que les auteurs et les scientifiques ne prennent pas tou-
jours la peine de bien définir de quel type de rétablissement ils parlent.

En effet, on peut succinctement distinguer au moins deux repré-
sentations principales du rétablissement'. Lorsque le rétablissement
référe au controle des symptomes, s'apparentant aux notions de gué-
rison, l'objectif principal pour la personne est alors de se conformer
aux traitements. Un tel modele davantage clinique du rétablissement
peut aussi inclure une appréciation des fonctions sociales, mais du
point de vue des professionnels. Une autre facon de concevoir le réta-
blissement est de plutot le considérer comme un processus non linéaire
et en termes d’estime de soi et d’identité retrouvée, de quéte de sens et
d’accomplissement personnel. Cet autre modele de rétablissement
découle des revendications sociales du mouvement des usagers, se
référant davantage aux droits d’'une personne a 'autodétermination et
a l'inclusion dans la société, indépendamment de son niveau de fonc-
tionnement ou de son état de santé ou de handicap, ou encore de ce
que le modeéle médical en pense®”?'. La notion de rétablissement
civique compléte ces notions de rétablissement clinique et de rétablis-
sement socio-personnel en mettant spécifiquement ’accent sur la
nature du lien entre I'individu et la communauté, une dimension qui
retient de plus en plus d’attention avec les appels a une plus grande
participation, mentionnés ci-haut.

Ainsi, au Québec, des formations sont désormais offertes, notam-
ment par des groupes de défense des droits en santé mentale, pour
soutenir les individus dans l'expression de leur citoyenneté et leur
participation®. Des forums citoyens ont été également organisés pour
discuter de pleine citoyenneté®. Des bilans rétrospectifs portant sur la
participation des usagers a diverses instances du réseau québécois et
en lien avec les orientations et plans d’action ministériels ont également
été dressés, couvrant des périodes pouvant remonter jusqu’aux années
1960 et a la Révolution tranquille***. Cet article s’'intéresse quant a lui
aux retombées d’une telle participation sur le sentiment de pleine
citoyenneté des individus concernés et avec une mesure congue spéci-
fiquement a cette fin. Le modeéle logique suivant (figure 1), qui a été
décrit plus en détail ailleurs®’, schématise la possible trajectoire de
«patient» a «citoyen» par le truchement de ’équipe de recherche
participative en tant que microcommunauté.
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FIGURE 1

Modéle logique de la trajectoire évolutive non linéaire de
« patients » a « citoyens »
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METHODE

La validation des propriétés psychométriques de la version francaise
d’'un nouvel instrument de mesure de la citoyenneté® figurait parmi
les objectifs d'un protocole de recherche participative approuvé par le
comité d’éthique de la recherche d’un institut universitaire en santé
mentale québécois. Cette mesure a été utilisée pour structurer des
groupes de discussion focalisée (focus group), en particulier aupres
des participants au Projet citoyen, une composante de I"Université du
rétablissement. Ces entrevues ont été transcrites par verbatim pour
ensuite faire l'objet d’'une analyse qualitative de contenu classique:
classement du matériel, réduction puis établissement de catégories,
codes ouverts et fermés, etc.?®. Mentionnons que 1'Université du
rétablissement est composée de trois principaux éléments, soit a) la
formation de mentor de rétablissement a la faculté de médecine de
I"Université de Montréal; b) I'association des mentors et partenaires
de rétablissement; et c) le centre d’études des mentors et partenaires
de rétablissement (en voie de formalisation), ce dernier étant constitué
de 'ensemble des projets de recherche participative auxquels prennent
part des usagers en tant que partenaires de recherche. Telle que décrite
par Pelletier et Tourette-Turgis?, |'Université du rétablissement est un
concept d’éducation thérapeutique ou les étudiants et les enseignants
apprennent les uns des autres. Quant a ’Association des mentors et
partenaires de rétablissement, il s’agit d'une entreprise d’économie
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sociale adaptée dont le conseil d’administration est majoritairement
composé de personnes aux prises avec des probléemes de santé mentale
qui leur ont occasionné des interruptions significatives de parcours de
vie. En collaboration avec Emploi Québec et un Centre local d’emploi
du ministére du Travail, de 'Emploi et de la Solidarité sociale du
Québec, ce statut permet d’offrir un programme d’aide et d’accom-
pagnement social®, soit le Projet citoyen, a des bénéficiaires de l'aide
sociale de dernier recours qui viennent y développer leur employabilité
et approfondir leur réflexion sur les enjeux de I'inclusion citoyenne et
socioprofessionnelle. Le Projet citoyen est l'une des quatre entreprises
sociales ayant pris part au projet de recherche.

Une intervention visant la prise en compte des déterminants
sociaux

Afin de favoriser et soutenir le processus de rétablissement et de réin-
tégration socioprofessionnelle pour des personnes vivant une situation
de chomage prolongé en raison des répercussions de la maladie mentale
et qui sont éligibles a diverses mesures de développement de 'employa-
bilité et de la préemployabilité, le Projet citoyen est composé a) d’une
formation de groupe (composante de groupe); b) d'un encadrement par
un mentor de rétablissement (composante individuelle); ¢) d'un stage
pratique dans le milieu (composante in vivo) ; et d) des forums citoyens
(composante publique lors desquels les personnes utilisatrices de ser-
vices sont invitées a prendre la parole)®. Le Projet citoyen est en fait
une transposition en sol québécois du Citizens’ Project américain dont
les effets ont été évalués grace a des essais contrdlés randomisés®.

Une mesure du rétablissement civique

Quant a elle, la mesure de la citoyenneté originale, ou du rétablis-
sement civique, ont été développés en réponse a la question initiale,
qui fut suggérée par les usagers impliqués comme partenaires de
recherche participative dans ce projet: For me, being a citizen means...
Elle a été traduite de l'anglais au francais en suivant la méthode de
rétrotraduction impliquant les auteurs originaux, telle que suggérée
par Vallerand®'. Les 23 items qui composent la version francaise sont
répartis en 5 sous-échelles et cette mesure a été administrée entre les
mois de janvier et mars 2015 aupres de quelque 800 Québécois rece-
vant des services de santé mentale. Il fallait répondre aux questions,
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sur une échelle de Likert en 5 points, a quel point la situation décrite
correspondait a leur situation des 30 jours précédents (fortement en
désaccord = 1, fortement en accord = 5). Pour faciliter la compréhension
mutuelle lors des groupes de discussion subséquents, les résultats ont été
transposés en pourcentage par rapport au total maximal possible, soit si
les répondants avaient tous répondu « fortement en accord » & une ques-
tion donnée (= 100 %). Pour contribuer a l'interprétation des résultats,
quatre groupes de discussion ont été organisés avec les participants du
Projet citoyen (n = 10) et avec des patients partenaires impliqués a titre
de représentants des usagers sur différents comités, de programmation
ou autres, afin d’y faire valoir leur savoir expérientiel (n = 8). Les patients
partenaires sont choisis, selon les activités proposées, parmi un bassin
d’environ 70 usagers des services de santé s’étant proposés pour jouer ce
role de représentation sur divers comités. Selon la Politique de participa-
tion de I’établissement ou s’est déroulée I’étude, ils recoivent une indem-
nité compensatoire pour le temps de participation, se voyant également
rembourser, le cas échéant, des frais de stationnement, déplacement
ou de repas. Des analyses statistiques plus précises des résultats a cette
mesure avec les 800 répondants sont en cours. Ce qui fait I'objet de cet
article-ci ce sont les résultats de l'analyse qualitative de ces groupes de
discussion, lesquels furent structurés a partir des résultats a la mesure
validée (tableau 1). Le logiciel Statistical Package for the Social Sciences,
version 24, a été utilisé pour générer les données descriptives.

RESULTATS

Dans cette section nous présentons des extraits d’entrevues en lien
avec les résultats a la mesure de la citoyenneté. Ils sont présentés en
fonction des cinqg sous-échelles qui la composent.

Besoins essentiels

En groupe de discussion, les participants a la recherche ont fait valoir
que leur participation a différentes instances et au sein du Projet
citoyen entrainait des effets plutdét modestes, en tout cas a court terme,
sur leurs conditions de vie en général. Ils ont le sentiment que cette
participation ne soit pas toujours reconnue a sa juste valeur, surtout
lorsquelle ne fait l'objet d’aucune indemnité compensatoire ou rému-
nération autre que le remboursement de certains frais de déplacement
ou de repas alors que les autres membres d'un méme comité continuent
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TABLEAU 1

Résultats quantitatifs a la mesure de la citoyenneté

Questions et dimensions de la mesure de la citoyenneté (N = 802)

Résultats (%)

Dimension 1: Besoins essentiels (5 items; a=.70) 68,7
Vos besoins essentiels sont satisfaits 71,5
Vous pouvez faire des choses pour prendre soin de votre demeure 74,3
Vous étes en sécurité dans votre communauté 74,0
Il'y a des lois qui vous protegent 73,3
Vous avez acces a du travail 50,3
Dimension 2: Implication dans la communauté (4 items; a =.79) 57,9
Vous étes membre a part entiére de votre communauté 65,8
Vous exercez des responsabilités envers les autres membres de la communauté 56,3
Vous pouvez influencer votre communauté ou la ville dans laquelle vous vivez 50,3
Vous connaissez bien votre communauté 59,3
Dimension 3: Autodétermination (6 items; a=.75) 72,3
Vous ou votre famille pouvez exercer des choix en matiere d'éducation 63,0
Vous pouvez défendre ce en quoi vous croyez 69,8
Vous avez le droit d'étre en relation avec un ou une partenaire de votre choix 73,8
Vous avez votre vie privée 75,5
Vous avez le droit d'étre en désaccord avec les autres 74,5
Vous pouvez choisir comment dépenser votre argent 77,0
Dimension 4: Accés aux services (4 items; a =.64) 73,4
Vous avez acces a des soins de santé adéquats 76,8
Vous avez acces a un logement adéquat et abordable 75,0
Vous auriez acces a l'aide sociale, si nécessaire 71,0
Vous avez des choix pour vos soins de santé mentale 70,8
Dimension 5: Respect d’autrui (4 items; a=.73) 69,3
Les autres se sentent acceptés auprés de vous 74,3
Vous étes traités avec dignité et respect 77,0
Vous étes écouté par les autres 70,3
Vos décisions personnelles et vos choix sont respectés 72,7
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généralement a recevoir un salaire lorsqu’ils y siegent. Les bénéfices de
cette participation se calculent donc davantage a 'aune d’un sentiment
personnel d’utilité sociale et d’apprentissage:

— Compte tenu du fait que j’ai été une dizaine d’années hors du marché
du travail, de réapprendre a étre exposé a une tache, a faire face au stress
la [...] ca mexpose tranquillement, ¢ca m’aide & mieux faire face au stress.

— Clest pas juste une question de gagner de l'argent, mais de faire
quelque chose, d’avoir un role dans la vie, de se sentir utile.

La question de l'acces a un emploi est tout particulierement mitigée,
puisque cest pour cet item que le résultat est le plus faible, soit de
50,3 %, a égalité avec la possibilité d’influencer la communauté, cette
autre question qui fait partie de la dimension suivante.

Implication dans la communauté

C’est pour cette dimension, comparativement aux quatre autres, que
les résultats sont nettement les plus faibles (57,9 %), alors que pour les
autres les résultats se situent autour de 70 % (68,7 % a 73,4 %). « Nous
sommes mal vus», de dire un participant, ce qui limite les occasions
de participation. Si la société n'accepte pas les usagers, jusqu’a quel
point les établissements spécialisés en santé mentale ne travaillent-ils
pas «dans le beurre » ? Il est suggéré que ces derniers puissent chercher
a influencer la société pour changer les mentalités et donner de la
visibilité aux usagers, les faire connaitre et faire connaitre leur poten-
tiel et leurs réalisations, favoriser l'ouverture d’esprit par exemple grice
a des campagnes publiques d’information, de sensibilisation, de dé-
stigmatisation avec de nombreux mentors de rétablissement et patients
partenaires habilités a projeter et a véhiculer une image positive.

Linfluence dans la communauté se fait beaucoup par l'exercice d'un
travail, de poursuivre un autre participant, tandis que le dévoilement
peut étre utilisé comme instrument de dé-stigmatisation, mais nuire
a 'emploi. Parler de santé mentale est une facon d’exercer des respon-
sabilités, notamment pour dédramatiser aupres des personnes nouvel-
lement diagnostiquées et moins familiéres avec des notions comme
celles de rétablissement ou de pleine citoyenneté et qui forment un
sous-groupe non négligeable de la population. On remarque par ail-
leurs qu’il est tout a fait possible que le niveau d’implication dans la
communauté ne soit pas nécessairement tres différent que pour la
population en général.
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Autodétermination

Le groupe d’individus rassemblés formellement pour favoriser I'impli-
cation et la participation dans la communauté, bien qu’il s’agisse d'un
défi de taille, tel que vu ci-haut, représente en soi une communauté
intermédiaire et au sein de laquelle les participants se définissent en
fait non comme des participants (a la recherche), mais comme des
membres (d’une équipe).

— On se parle. Est-ce que ¢a peut nous donner un encouragement ? Est-ce
que ¢a peut nous donner une force intérieure ?

— Oui. Solidarité et écoute. [...] Oui on est trés heureux de se cotoyer
[...] Cest une source de réconfort.

— On fait nos propres démarches ca c’est sar. [...] On forme une petite
communauté déja ici.

— De voir les gens progresser, de voir les gens, tranquillement, dans leur
voie de rétablissement, dans leur voie de faire des pas, c’était inspirant
je trouve.

Le caractere informel des relations qu’ils peuvent entretenir entre
eux au sein de cette microcommunauté a une grande valeur parce qu’il
représente quelque chose de naturel dans un environnement d’inter-
vention malgré tout artificiel et protecteur, comme l’illustre l'extrait
suivant:

— [...] les gens ici naiment pas ¢a quon dise que c’est un groupe de
thérapie, moi je dirais plutét un groupe de soutien ou y a pas de thé-
rapeutes, y a pas d’intervenants, on se débrouille entre nous, on
s’entraide. S’il y en a un [membre de I’équipe] qui se sent un peu moins
bien, on est 1a pour I’écouter, pour conseiller [...] partager.

— Entre nous on s’entraide.

Cette dynamique informelle d’entraide au sein du groupe favorise
ainsi graduellement l'autodétermination, a la fois individuelle et col-
lective, en encourageant ses membres a aller au-dela de leurs propres
préjugés et au-devant des uns et des autres.

Acces aux services

C’est pour cette dimension que le résultat a la mesure est le plus élevé
entre les dimensions (73,4 %). Aux dires des participants aux groupes
de discussion, cet accés aux services passe notamment par une meil-
leure compréhension de leur fonctionnement et de leurs finalités.
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Limplication sur des comités permet cette meilleure compréhension
de la part des usagers qui y siegent. D’autre part, pour les cliniciens,
ceci leur permet de constater qu'un usager pour qui on avait peut-étre
certaines craintes a en fait la capacité d’exprimer son potentiel et de
contribuer comme partenaire. « Ceci permet de constater I’évolution
de la personne, ce qui est probablement une source de satisfaction
professionnelle, alors que pour les usagers, cette participation les
expose a de nouveaux concepts comme celui du rétablissement», de
résumer un répondant.

Clest aussi pour 'un des items de cette dimension que le résultat
est le 2¢ plus élevé, soit de 76,8 % a la question « Vous avez acces a des
services de santé adéquats.» Ce score est a égalité avec celui obtenu
par 'un des items de la dimension «Respect d’autrui», soit pour la
question « Vous étes traités avec dignité et respect.»

Respect d’autrui

Pour cette dimension, clest a la question « Vous étes écouté par les
autres» que le résultat est le plus faible (70,3 %):

— [...] je me sens écouté, mais des fois je me sens incompris.

— Quand on est en santé mentale [...] on a I'impression d’étre incompris,
de pas connecter avec les gens et on a I'impression que ces personnes-
la, la raison justement pourquoi on n’est pas capable de connecter avec
ces personnes-la, c’est qu'ils ne nous connaissent pas vraiment [s’ils]
apprenaient a vraiment nous connaitre pour autre chose que la maladie
mentale probablement qu'on sentirait qu'on est [...] plus apprécié.

Malgré le fait que le respect mutuel entre les participants semble
se manifester plus difficilement en dehors de ce groupe, clest ’énoncé
«Vous étes traités avec dignité et respect» qui obtient le meilleur
résultat entre tous, soit de 77 %.

DISCUSSION

Pour faire face a des défis comme celui du vieillissement de la popula-
tion ou de 'accroissement des dépenses de santé, combiné a la raréfac-
tion des ressources publiques, une approche dite populationnelle est
en vigueur depuis le PASM 2005 pour améliorer la réponse du systéme.
Cette approche populationnelle visait notamment « une responsabili-
sation accrue de la population envers sa santé et son bien-étre, dont
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l'accent sur l'autogestion des soins, et une meilleure reconnaissance
des déterminants sociaux de la santé »*2. Le Projet citoyen de I'Univer-
sité du rétablissement® et la discussion autour des résultats de la
nouvelle mesure ont permis aux participants de reconnaitre eux-
mémes certains des déterminants sociaux qui conditionnent leur état
de santé et de se responsabiliser a cet égard. S’il est encore difficile, a
ce stade-ci, de discerner des changements populationnels qui seraient
attribuables a I'influence des usagers organisés a cette fin, on peut tout
de méme rapporter que le fait de se réunir pour en parler est déja un
bon point de départ, ne serait-ce quen termes de soutien social, qui est
un déterminant bien connu de la santé®*.

Les questions touchant a la citoyenneté soulévent en effet des
interprétations collectives, groupales ou communes des expériences et
des difficultés. Lorsque la thématique des troubles de santé mentale est
soulevée, 'individualité revient se glisser dans les lectures des situa-
tions: habiletés a développer, déficits a identifier et a combler, confiance
en soi & améliorer, capacités personnelles d’affirmation ou de verbali-
sation plus ou moins grandes, etc. Ces éléments soutiennent dés lors
la pertinence d’aborder les expériences de vie a partir de la lorgnette
citoyenne, qui semble favoriser le partage des expériences communes,
la reconnaissance et la valorisation du vécu, ainsi que la similitude des
informations a connaitre et maitriser afin d’assurer une qualité de vie
optimale en (micro) communauté. Ils semblent que les participants a
I’étude tendent a se définir en fait en tant que membres du groupe et
un tel mode associatif s’avere en effet propice a la constitution d’'un
réseau social, tel que suggéré par Hardiman et Segal®”.

Le statut de membre d’une équipe est également lié au développe-
ment de compétences et aptitudes personnelles®®. L'acces au travail est
toutefois ressorti comme un point faible, alors que 'expérience d’em-
ployabilité, le « programme », sert spécifiquement a aider en lien avec
le monde du travail. Il s’agit d'une opportunité de retrouver une parti-
cipation active, un rdle, ou encore pour explorer ses intéréts et capa-
cités, s'actualiser, étre actif, de méme que pour développer ses habiletés
d’organisation, de gestion du stress, de confiance en soi ou d’affirma-
tion de soi. Cependant, le théme du revenu et des ressources financiéres
est mis en lumiere par les répondants de maniere transversale aux
questions abordées. Ils sont sensibles aux conséquences de la précarité,
la plupart d’entre eux ayant eux-mémes bénéficié un jour ou l'autre de
l’aide sociale de dernier recours. Les difficultés financiéres sont rappe-
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lées a de nombreuses reprises: il s’agit ici d'un vécu partagé de relative
pauvreté.

Les participants remarquent également que l'intervention dont ils
bénéficient repose essentiellement sur l'entraide relativement infor-
melle, ce qui est également propice au développement de la confiance
en soi*’. Puisqu’il n'y a en principe pas d’intervenant officiel avec un
statut particulier, ceci peut favoriser des rapports plus égalitaires?®.
Lattention est ainsi concentrée sur la situation globale de la personne,
plutdt que la prise en compte d’'un diagnostic spécifique. Cette partici-
pation au groupe et a sa vie démocratique favorise la responsabilisation,
de méme que l'expression des besoins et la possibilité de faire respecter
ses droits dans la communauté®. Le fait que ce soit pour 'item « Vous
étes traités avec dignité et respect» que le résultat soit le plus élevé
peut peut-étre sexpliquer par la possibilité que, en prenant davantage
conscience de I'influence des déterminants sociaux (ce n’est donc pas
volontairement que nous sommes malades ou sans-emploi), les parti-
cipants se regardent eux-mémes avec plus de dignité et de respect. Ils
sentiraient également que le systéme de santé les considere davantage
comme citoyens a part entiere puisqu’il sollicite leur participation.

Limites

L'une des limites a cette étude est que, malgré les consignes a cet effet,
il ne soit pas toujours facile de déterminer si les participants com-
mentent les résultats sur une base collective ou individuelle. Des
entrevues individuelles visant a évaluer de maniere plus approfondie
si la participation aux instances ameéne des changements significatifs
en ce qui concerne les niveaux de rétablissement et de citoyenneté
personnels seraient sans doute indiquées pour y pallier. Néanmoins, la
stratégie par groupe de discussion ici empruntée s’est avérée consé-
quente d’une approche favorisant le rétablissement civique par la
participation a la collectivité. D’autres études seraient nécessaires pour
en évaluer plus clairement les retombées au plan individuel (ex.:
mesure pré-post).

CONCLUSION

En conclusion, il appert que la mesure de la citoyenneté est un instru-
ment pertinent pour favoriser la discussion et soulever des enjeux de
société relatifs a la compréhension des obstacles a 'inclusion citoyenne.
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L'implication active des utilisateurs de services est de plus en plus
reconnue comme une condition essentielle a la transformation des
pratiques et des modeles d’organisation. Pour que la participation soit
la plus effective possible et pour favoriser la discussion afin d’en maxi-
miser les avantages, cet article suggere qulelle soit organisée sur un
mode associatif ancré localement et quelle fasse l'objet d’un suivi a
l'aide d’une mesure congue a cette fin.
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