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8.5
Objectifs percus des rencontres régionales
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Les auteures de ce rapport tiennent a remercidewieaisement les membres du comité
aviseur de cette étude, soit Monsieur Alain-Antoi@eurchesne, Madame Louise
Dallaire, Madame Michelle Papillon et Madame Ddfsovencher. Tout au long du
processus, de I'élaboration du devis a la diffugsies résultats, les membres du comité
aviseur ont offert des remarques averties pouriréclde processus d’évaluation et
s’assurer de sa pertinence. De plus, par leur cssarece intime dCadre de partenariat

et de son histoire, ils nous ont permis de mieukrmmen contexte les observations et les
résultats de I'évaluation. Leur engagement et leccompagnement furent des plus
appreciés.

Nous tenons aussi a remercier tous les acteursrguiendu cette recherche possible.
Soulignons a cet égard I'aide précieuse des repwmdégionaux et des chargés de projet
qui ont veillé a rendre possible la collecte desr#®s. Nous tenons a saluer toutes les
personnes qui ont généreusement partage leursiexpes et leurs points de vue sur les
différentes activités et composantes Cadre de partenariat leur prise de parole fut
I'assise de notre travail.

Enfin, nous tenons a remercier le Ministere dedat& et des Services sociaux qui, par
son soutien financier, a rendu possible la réatisate nos travaux.
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Cette étude s’intéresse a l'implantation @adre de partenariat pour la mise en place
des Rencontres régionales de personnes utilisatiiie services en santé mentdbns
chacune des régions du Québec. Quatre ans aprmesise en ceuvre, il est apparu
important pour ’AGIDD-SMQ de porter un regard awetif sur cette initiative. LEadre

de partenariata pour objectif de regrouper dans un espace comiesirpersonnes
utilisatrices afin qu’elles recoivent et qu'ellegént de I'information sur les services en
santé mentale, qu’elles échangent sur différenénés liés aux services de santé
mentale, qu’elles proposent des pistes de solutaingu'elles adoptent une prise de
position lorsque cela est requis. Des déleguésiyéos afin de représenter les personnes
utilisatrices dans les différents lieux de condestae régionale en lien avec la
planification et I'organisation des services entéamentale.

Les questions de recherche qui sous-tendent datte étaient les suivantes :
1. Quelles lecons pouvons-nous tirer de I'implantatior€adre de partenariat?

2. Les Rencontres régionalepermettent-elles effectivement I'émergence et la
construction d’'une parole collective? Par parolective, nous entendons une
parole qui a été discutée, appropriée et concestéesein desRencontres
régionalespour en faire naitre une prise de position colMegctiqui sera portée
devant les instances publiques.

3. Quelle est la portée dé¥ncontres régionalesur la participation des personnes
utilisatrices?

La collecte de données s’est déroulée de I'hiverdomne 2011. En plus d’observations
sur le terrain et d’'une étude documentaire, despE® de discussion et des entrevues ont
permis de colliger la perspective de 42 informatalés, dans cing régions du Québec.
Les verbatim ont été analysés de facon itératimegflectuant une analyse comparative
constante des diverses sources, afin d’illustrer demilitudes et les différences qui
existent et de limiter les biais d’analyse.

Les valeurs et principes promus pardadre de partenariasemblent bien intégrés et
compris par une majorité de participants. Les mitdakt les thémes de la formation sont
fort appréciés par les délégués qui se réfererdcamument de formation en cours de
mandat, mais des suggestions sont apportées an aergit a la répartition du contenu,
des besoins de formation continue pour les déléguésine formation plus adaptée pour
les chargés de projet. L&encontres régionalegpondent principalement aux besoins
d’'information, de validation, et dans une moindresore, d’affiliation chez les personnes
qui y participent. La volonté de porter une prise mpbsition collective, plutdét que
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valoriser un réle d’ambassadeur ou de porte-paedtepartagée : un arrimage tangible
(ex. rencontre, forum, etc.) entre les personnespauent au nom des personnes
utilisatrices et celles qu’elles représentent an des instances, particulierement au plan
local ou sous-régional, est une condition minimgl@ fait largement consensus.
Clairement, des assises locales, sous-régionaleségionales de concertation des
personnes utilisatrices apparaissent incontoureaBtant donné les modes décentralisés
de planification et d’organisation des services. dtiargé de projet régional permet de
mieux gérer I'équipe des délégués, d’élaborer usmrv régionale des enjeux et dy
répondre avec une vue d’ensemble. Les informatgéssinsistent sur 'importance du
maintien de rencontres nationales pour contrasteexpériences, élaborer des prises de
position nationales ainsi que des stratégies vigariinancement plus adapté. De méme,
un tel dispositif requiert un chargé de projet danmational pour soutenir la mise en
ceuvre continue diCadre de partenariatdans chacune des régions, maintenir une
cohérence entre les régions, former les déléguésutiter 'ensemble des acteurs
impliqués. Par ailleurs, il faut également recotreafjue les organismes régionaux qui
soutiennent les activités ddadre de partenariadéploient leurs fragiles ou maigres
ressources a des activités qui s'ajoutent a legsion premiere.

De méme, I'évaluation a permis de circonscrire plistes de réflexion qui pourraient
mener a des améliorations dadre de partenariatcomme la mise en réseau des
initiatives régionales; les contours des mandass diéérentes parties impliquées dans
I'actualisation duCadre de partenariatl’organisation locale, sous-régionale et régionale
des activités; la rationalisation des objectifs dencontres régionales; I'apprivoisement
du débat; la compréhension des responsabilitési@égués et la durée de leur mandat;
les efforts pour maintenir la mobilisation des perses utilisatrices; une réflexion sur les
conditions a s’offrir pour élaborer une parole ective.

Enfin, des recommandations sont faites afin d’assamCadre de partenariabu a toute
autre instance de participation des personnesattiices, des conditions minimales afin
de s’acquitter de leurs fonctions, notamment urfgement récurrent qui permet de
maintenir une infrastructure régionale, un appgidtique et des conditions d’exercice
raisonnable, grace a des mesures de soutien. Umastrocture provinciale est aussi
nécessaire, mais elle doit étre étroitement arrirméec les espaces de concertation
locaux, sous-régionaux et régionaux. De plus, lgenkes doivent jouer un réle actif,
afin de rappeler aux divers acteurs leurs rblesesponsabilités a I'égard de la
participation des personnes utilisatrices au seimstdnces. En raison de leur
responsabilité d’animer les réseaux locaux de sesyiles CSSS doivent réfléchir sur les
modes de fonctionnement des diverses instancele$oca sous-régionales, car plusieurs
pratiques restent contre-productives.



Enfin, cette recherche a permis de dégager, a weaniexploratoire, les manieres par
lesquelles s’élaborent des prises de position @dles, dans un univers ou les espaces de
concertation pour les personnes utilisatrices sefdativement éclatés. Il importe de
mieux comprendre comment il est possible de coinstune parole collective et d’en
connaitre les nombreuses déclinaisons, afin de xmiéclairer ces pratiques en
émergence. Cela s’avere critique pour offrir ungevaux sans-voix, afin que la
participation citoyenne, pourtant promue au semaleerses politiques de santé mentale,
ne reste pas qu’un simple énoncé de valeur ou omeebintention.
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AGIDD-SMQ :

ASSS :
CSSS:
GPDDSM-02 :

MRC:
MSSS:
PASM :
PLAIDD-BF:

PRO-DEF ESTRIE :

RIPU-BSL :

ROBSM :

ROCASML

SRAADD-CQM :

Association des groupes d’interventien défense des droits en
santé mentale du Québec

Agence de la santé et des services sociaux
Centre de santé et des services sociaux

Groupe de promotion et de défenseddaits en santé mentale de
la région 02 (Saguenay-Lac-Saint-Jean).

Municipalité régionale de comté
Ministére de la Santé et des Services socia
Plan d’action en santé mentale 2005-2Q1®force des liens

Promotion Lutte Aide Intervention enéfgnse des Droits du Bas-
du-Fleuve

Promotion et défense des droitsa@té mentale Estrie

Regroupement et Implication des PereenrUtilisatrices de
services en santé mentale du Bas-Saint-Laurent4BIBL)

Regroupement des organismes de base &b semtale (Centre-
du-Québec/Mauricie)

Regroupement des organismes communautatresternatifs en
santé mentale de Lanaudiére

Solidarité régionale d’aide et d’aagpagnement pour la défense
des droits en santé mentale — Centre-du-Québecidaur
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L'un des grands principes directeurs Blan d’action en santé mentale 2005-2010 : La
force des liens(PASM) [1] est la participation des personnes sdiiices a la
planification et a I'organisation des services deté mentale. Au moment de sa parution,
on reconnaissait toutefois que I'implication desspanes utilisatrices était tres inégale a
'échelle du Québec. Ce constat a amené I'AGIDD-SMQse préoccuper de la
représentation des personnes utilisatrices degcesren santé mentale dans les lieux de
concertation sur les services et a proposer en 2008ISSS urCadre de partenariat
pour la mise en place des Rencontres régionalgsed®nnes utilisatrices de services en
santé mentaleans chacune des régions du Québec.

Ce cadre décrit les responsabilités dévolues digrelts partenaires impliqués, c’est-a-

dire le MSSS, 'AGIDD-SMQ, les groupes de promoti&irde défense des droits en santé
mentale ou autre organisation désignée, les foummelégués (un chargé de projet et
une personne utilisatrice élue) et les délégués.

Le projet visant la création et la mise en plac&dacontres régionaletans I'ensemble
des régions du Québec a été amorcé en aolt 2006 gndne subvention du MSSS. Au
moment de I'évaluation (automne 2010-automne 20&4)activités prévues par@adre

de partenariatavaient cours dans cing régions du Québec, étisets en veilleuse dans
deux régions faute de financement, étaient susgesndans une autre région pour cause
de restructuration de I'organisme-parrain et erettippement dans quatre autres régions.
Enfin, trois régions ont choisi de ne pas sousaiur€adre de partenariat.

Quatre ans aprés leur mise en ceuvre, il est appgrortant pour 'AGIDD-SMQ de
porter un regard évaluatif sur |&encontres régionaledans les différentes régions du
Québec, et ce, pour plusieurs raisons. D’abordz1IBD-SMQ souhaitait apprécier si ces
dernieres avaient favorisé la participation des@amnes utilisatrices telle que mise de
lavant par le PASM. Deuxiemement, il importait xeniner si lesRencontres
régionalespouvaient offrir une tribune pertinente aux yewes gersonnes utilisatrices
pour se préparer a participer aux lieux ou se faniet s’organisent les services de
santé mentale. Enfin, TAGIDD-SMQ souhaitait évalse les Rencontrepermettaient
dans les faits I'élaboration d'une parole colleetiportée par des représentants
nommément €lus. Le présent rapport fait état desilteds de I'évaluation de
l'implantation et de la portée de cette initiative.



I 7 ::*<:437 :3< 1> 3<:43

Le Cadre de partenariat pour la mise en place descBeties régionales de personnes
utilisatrices de services en santé mental@our objectif de regrouper dans un espace
commun les personnes utilisatrices afin qu’ellegoireent et qu'elles livrent de
linformation sur les services en santé mentalégltps échangent sur différents themes
liés aux services de santé mentale, qu’elles pmypades pistes de solutions et qu'elles
adoptent une prise de position lorsque cela estiseRlus spécifiquement, les objectifs
des rencontres régionales sont de :

Reconnaitre le potentiel des personnes utilisatdcparticiper aux décisions ainsi
gue leur expertise, tout en leur permettant desfear.

Permettre aux personnes de s’approprier leur pouwalividuel et collectif,
d’exercer leur citoyenneté, de s’'informer et deueditir de I'information.

Favoriser leur participation a I'élaboration deditipues, des programmes et des
services afin que ceux-ci soient mieux adaptésid leesoins.

Débattre sur les principes et les pratiques ayaimnpact sur leur vie

Développer un sentiment de solidarité.

Permettre le transfert d’expertise des personnies daux lieux de parole.
Maintenir le lien entre les délégués et les perssmu’ils représentent.

En effet, lesRencontreont aussi pour but d’élire des représentants gqupour mandat
de représenter les personnes utilisatrices dansdifé&rents lieux de concertation
régionale en lien avec la planification et I'orgsation des services de santé mentale.
Ainsi, les délégués élus sont invités a :

Respecter le principe que lintérét général dessqeres utilisatrices est
prépondérant a I'intérét personnel.

Porter la parole des personnes utilisatrices qutigg@aent aux Rencontres
régionales dans les différents lieux de concerdboaux et régionaux.

Recueillir de l'information et la partager lors deencontres régionales.

Assister aux Rencontres régionales et aux rencodas déelégués.

Adhérer aux principes directeurs.

Un programme de formation a été concgu et offersdas régions participantes, afin de
développer et consolider les compétences et leidetésbdes personnes élues déléguées
ou celles qui veulent le devenir, de bien les tmutibfin qu’elles soient en mesure
d’intervenir efficacement dans les différents liedex concertation et de s’assurer d’'une
cohérence entre la mission, les activités et laacipes directeurs duCadre de
partenariat.



Quatre grands principes sous-tendent 'ensemblacdéems defRencontres régionalest
ne peuvent en étre dissociés :

L’'appropriation du pouvoir des personnes
C’est le processus par lequel la personne retrgoweautonomie et exerce une
plus grande maitrise sur sa vie. Ce processusaepoda possibilité entre autres :

d’exercer des choix libres et éclairés;

de participer activement aux décisions qui la comeet;

d’actualiser son potentiel d'épanouissement pespprofessionnel et social,
de connaitre, de comprendre, d’exercer et de defegasd droits;

d’accéder a des lieux et a des espaces dedigwigdade parole des personnes
concernées.

Démocratie et solidarité

Il s’agit de soutenir 'apprentissage et la pap@tion des personnes aux processus
démocratiques de notre société. Celles-ci peuviasi &ire I'expérience de la
solidarité citoyenne, qui sous-tend plusieurs fi@nsations sociales.

Citoyenneté

Il est possible de définir le terme citoyenneté§pliesieurs maniéres. L&adre de
partenariatadopte une définition large, soit celle mise dediat par le ministere
des Relations avec les citoyens et de I'lmmigratépn confere un statut commun
a toutes les personnes résidant sur le territair€)débec. Prise dans son sens
social, la citoyenneté s’enracine dans le sentird&gpartenance partagé par des
individus qui sont a la fois sujets de droits et ldertés et acteurs sociaux
porteurs de responsabilités. Cette citoyenneténregib les différences, tout en
valorisant des valeurs communes. Elle met 'aceanta participation de tous au
développement de la collectivité.

Usager expert

La notion d’'usager expert est liée a I'expérienta €expertise de la personne
utilisatrice de services en santé mentale. Le tesrperience renvoie au vécu de
la personne. L'expertise, quant a elle, fait réiéeca la personne qui devient
experte de son propre vécu. En d’autres termgeersonne qui a su retirer de son
vécu la connaissance (le savoir) et la compétdecgafoir-faire) peut se définir

comme usager expert.
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Ce projet de recherche constitue une rechercheaiatingd centrée sur l'implantation et
une part des effets d0adre de partenariatL’évaluation deRencontres régionales
pour but de s’assurer que ces dernieres atteigmemties objectifs qu’elles se sont fixés
et guelles respectent ses principes essentiéexertice des droits des personnes
utilisatrices, I'appropriation du pouvoir sur lepropre vie, I'exercice de la citoyenneté
et, au-dela, la démocratie sociosanitaire. A laiduen des résultats, 'AGIDD-SMQ
pourra aussi parfaire sa formation aupres des dé&gegionaux. Dans ce contexte, les
guestions de recherche sont les suivantes :

Quelles legcons pouvons-nous tirer de I'implantattanCadre de partenariat?
Quels sont les défis, mais aussi les élémentseci@sendre en compte pour la
mise en ceuvre d'initiatives similaires ou pour pie ce qui a été fait jusqu’ici?

Les Rencontres régionalepermettent-elles effectivement I'’émergence et la
construction d’'une parole collective, un passage f» au « nous »? Par parole
collective, nous entendons une parole qui a étéutiie, appropriée et concertée
au sein deRencontres régionalepour en faire naitre une prise de position
collective, qui sera portée devant les instancéiques.

Quelle est la portée dé®ncontres régionalesur la participation des personnes
utilisatrices? Permettent-elles aux personnessatiices de contribuer aux
processus de décision concernant la planificatiorganisation et I'évaluation
des services de santé mentale? Les personnestttibs peuvent-elles ainsi
influencer les pratiques? LeéRencontres régionalesont-elles un modéle de
participation citoyenne qui en vaut la peine etgpgnerait a étre répliqué?

L’équipe de recherche était constituée de deuxcbleeires et d’'une professionnelle de
recherche, intéressées par la question de la ipatian sociale et décisionnelle des
personnes utilisatrices, mais qui n’avaient pastridmré jusqu’ici a I'élaboration et
limplantation du Cadre de partenariat. Afin d'éclairer leurs regards sur le
développement du devis d’évaluation, la collectd’atalyse des données, un comité
aviseur a accompagné I'équipe de recherche a degents charnieres de I'évaluation.
Ce comité était composé d’acteurs impliqués damsplantation du Cadre de
partenariat soit au plan régional (n=2) ou au plan provin¢ed2), depuis suffisamment
de temps pour en maitriser I'histoire.
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Le devis d’évaluation adopte une perspective évakigplutdbt que normative pour
examiner l'intervention et I'implantation d0adre de partenariaé travers la province,
telle que définie par Champagne [2]. L'évaluatiosevdonc a examiner d’'une part
'adéquation entre les objectifs de linterventi¢ici le Cadre de partenariatet les
moyens mis en oeuvre, notamment comment les regsowet les activités sont
suffisantes, adéquates et bien organisées (andd¢ybmtervention). D’autre part, I'étude
vise a comprendre les facteurs qui facilitent otraatent une implantation optimale de
l'intervention. Pour ce faire, le devis repose sne étude de cas multiples avec plusieurs
niveaux d’analyse imbriqués [3], sélectionnés afla représenter les difféerentes
trajectoires d’implantation et d’adaptations@adre de partenariatomme en témoigne
la section suivante.
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La collecte de données s’est déroulée de I'hivefaatomne 2011. Elle reposait
essentiellement sur des données qualitatives éeBiga partir d’observations de
rencontres régionales, d’entrevues individuellescales informateurs-clés (soit le chargé
de projet, le répondant régional, et des délégessrégions a I'étude), de groupes de
discussion avec des participants aux rencontrésnglgs ainsi que d’une analyse de
documents jugés éclairants par les informateus-dién tout, 42 personnes ont été
interviewées, sans compter toutes celles qui étpidsentes lors de nos observations sur
le terrain. Une méme information fut recueillie artpy de diverses sources et
perspectives, afin d’assurer un regard plus holietes aussi une analyse plus robuste.

L’étude s’est concentrée sur I'actualisation@adre de partenariatlans trois régions ou
les Rencontres régionalesont bien intégrées, mais qui présentent des im@rgatet
adaptations particuliéres et contrastées, soi&strie, le Bas-du-Fleuve et Lanaudiére.
De fagon complémentaire, deux autres régions @nséectionnées afin de mieux cerner
les conditions essentielles d’actualisation : lent@edu-Québec/Mauricie, qui comme
d’autres territoires, éprouve des difficultés ardavivre ces rencontres, ainsi que le
Saguenay-Lac-Saint-Jean qui implante des rencoldoages plutdt que régionales. Le
Tableau 1 fait état de la distribution des partaig selon les régions qui ont partagé leur
expérience et leur vision de cette initiative,avérs les diverses modalités de collecte de
données. Plusieurs aspects ont pu ainsi étre @spltais que I'implantation ddadre de
partenariat,les dynamiques entourant la construction et lageodtune parole collective.



Estrie | Lanaudiéere Bas-St- Centre- du- Saguenay-
Laurent | Québec/Mauricie | Lac-Saint-
Jean
Nombre d'observations 1 1 1
d’une rencontre
régionale*
Nombre d’entretiens 1 1 1 1
avec un répondant Voir note *
régional’
Nombre d’entretiens Voir note®
avec un chargé de projet 1
régional
Nombre d’entretiens Voir note®
avec des délégués 2 2 3
régionaux
Nombre de participants 7 11 7 5
au groupe de discussion
Nombre total 10 14 12 1 5

d’informateurs-clés

L’'absence d’observation d’'une rencontre régionaesdcertaines régions s’explique par le fait ga&ll
n'étaient pas implantées au moment de I'évaluaiioliétaient sur une base locale.
2 | e répondant régional est une personne désignéd®panisme ou la structure qui parrainedadre de

partenariat

3 La région du Saguenay-Lac-Saint-Jean a privilégiégroupe de discussion, composés du répondant

régional, du chargé de projet, de délégués locaukum acteur témoin de l'implantation dbadre de

partenariat




Evaluation de I'implantation

D’abord, I'implantation et les adaptations struetles duCadre de partenariabnt été
investiguées, en prenant en compte les aspectextoeals et historigues qui ont pu
influencer la mise en ceuvre, de méme que les dypawiqui, a l'intérieur ou a
I'extérieur de l'initiative, ont pu influer le cosides chosede programme de formation
associé awCadre de partenariad été examiné, tant sur le plan de la pertinencsode
contenu que de son impact, a partir de la persectes principaux intéressés. Les
principales fonctions deRencontres régionalesnt été explorées, ainsi que les roles et
responsabilités des délégués régionaux, tout ensidgmant les préalables, les
compétences et les mesures de soutien jugés etsedt méme, les principes et valeurs
du Cadre de partenariatires affirmés par ses promoteurs ont été documexitésle
comprendre les représentations que s’en faisaeradteurs concernés.

A. Evaluation de I'émergence d’une parole collective

C’est ici le cceur des objectifs poursuivis paCledre de partenariatLes chercheures
ont exploré si une telle parole collective existe@elle est son importance relative. Les
processus qui sous-tendent la construction d'uie parole, ainsi que les facteurs
contextuels qui soutiennent ou enfreignent cettesicaction ont été considéreés.

B. Evaluation de la portée de cette parole collective

Dans cette portion de I'évaluation, au-dela de Eégence d’'une parole collective, les
chercheures ont étudié jusqu'a quel point les déggégionaux portent toujours une
prise de parole collective au sein des différentstances ou ils siegent. Ont-ils la
possibilité de revenir consulter leur base? Y lgpttisieurs formes d’implication qui sont

valorisées ou soutenues? Comment est accueillie pase de parole? Quels sont les
lieux d’'influence auxquels sont conviés les délégeeleur finalité? Y a-t-il un partage

des pouvoirs? Enfin, quels sont les mesures deesoimcontournables et les freins qui
peuvent géner I'expression d’'une prise de parolecave? Ces questions ont guidé la
collecte de données de I'équipe sur la portée tle parole collective.
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Les entrevues individuelles et de groupe ont d'db&eé transcrites pour ensuite étre
analysées de facon itérative, a I'aide du logibi®fivo9. L’analyse des données a par la
suite éeté effectuée de maniere conjointe par lacbleere et la professionnelle de
recherche, afin de développer une grille partagéeatise, de tester les hypothéses et de
s’assurer de respecter I'essence des témoignafmssofUn tel examen a permis de
clarifier et de justifier la position des cherchesjrde prendre conscience de l'effet de la
subjectivité sur I'évolution de leurs travaux [#ut en améliorant la fiabilité du codage
entre chercheures. De méme, l'analyse comparatege diverses sources a permis
d’illustrer les similitudes et les différences guistent et de limiter les biais d’analyse [5-
7]. Cette triangulation des données au fil du tempermis d’enrichir les constats et de
consolider les résultats [8-9].
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La région de I'Estrie a été la région pilote poimplantation duCadre de partenariat
Depuis 2000, il sy tient des rencontres régionalies personnes utilisatrices. Ces
rencontres ont été initi€es au départ et soutgmarekorganisme de défense des droits en
santé mentale de la région, soit PRO-DEF Estriaésé& Sherbrooke. Rappelons
également que ces rencontres régionales sont niéeg donsultation provinciale
demandée alors par madame Pauline Marois quirgiaiistre de la Santé et des Services
sociaux :

«On s’est dit: on fait une rencontre et on vaitew les usagers
participant dans la salle. On va faire une strueuwémocratique, la plus
simple possible. C’est les gens présents qui vél&gder un participant
dans la salle pour aller au niveau provincial. @e®mme ¢a que c’est né.
C’est vraiment a cause de l'initiative provincialeest pour ¢a que je
trouve important le lien entre le provincial etrégional. On ne veut pas
étre une instance qui est directement « branchéees la Direction de la
santé mentale, ce n'est pas réaliste. Ca nous pltermdveau provincial
qui nous interpelle, qui nous ouvre des portes... »

Bien que ce ne fOt pas toujours le cas, il n'y melement pas de chargé de projet dans
cette région et c’est plutét la directrice de l'angsme parrain, PRO-DEF Estrie, qui
assure les fonctions de ce dernier, dont I'orgéimisales rencontres, le soutien offert aux
délégués ainsi que les communications avec le uédeda santé. PRO-DEF organise six
rencontres régionales par année, d’'une journéeunkaqui abordent un theme précis
déterminé en début d’année selon les intéréts soadigres des personnes qui assistent
aux rencontres. Dans cette région, les rencontgmales comportent une portion
dédiée a la transmission d’informations, par leisbid’invités spéciaux ou de
présentations d’étudiants en stage chez I'organisanein. Un moment est également
réservé afin que les délégués présentent a leurs lgabilan de leurs activités de
représentation ainsi que pour laisser place aagarmd’opinions et a I'adoption de prises
de position.

Dans cette région, les délégués régionaux sontpaudeurs pairs, et se présentent en
équipe de deux a chaque activité de représentatiorsqu’en cours d’année une
personne utilisatrice s’intéresse au role de déeégigional, elle peut étre invitée a
participer a des rencontres de délégués, a tittbsdrvatrice seulement. Elle doit ainsi



attendre d’avoir suivi la formation et d’étre élpar ses pairs pour exercer le réle de
délégué.

Des rencontres entre délégués ont lieu régulieremeamt les rencontres régionales afin
de planifier la tenue de ces derniéres ou desi@gide représentations a la demande des
délégués. Entre délégués, et avec le soutien deedetrice de PRO-DEF, ils travaillent
également a la production de documents écrits aavéla position des personnes
utilisatrices de I'Estrie sur différents sujetsatig@s lors des rencontres régionales.
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Au Bas-St-Laurent, le regroupement de personnessattices issu duCadre de
partenariat se homme Regroupement et Implication des Persohhidisatrices de
services en santé mentale du Bas-Saint-LaurentfBIEL). Dans cette région, @adre

de Partenariata été implanté en 2007, avec le financement deS3&t le soutien de
I'organisme de défense des droits en santé medeala région, soit PLAIDD-BF. A ce
moment, un chargé de projet a été engagé et ocdapais ce temps, les responsabilités
lites a l'organisation des rencontres régionalesla amobilisation des personnes
utilisatrices dans la région, ainsi que le réleldkgué régional.

Le RIPU-BSL a au départ implanté @adre de partenariatel que proposé au plan
provincial et au fil du temps, y a apporté quelgaeaptations en fonction de la réalité du
territoire. Par exemple, un fonctionnement sousoréd (est et ouest) a été adopté a la
lumiére du découpage territorial des départementpsychiatrie, et par conséquent,
'organisation des services. La tenue en alternaeserencontres régionales a l'est et a
'ouest est également une adaptation découlantedgsix liés au transport dans cette
vaste région. Pour cette méme raison, lorsque \eéemoment de I'élection annuelle des
délégués, un deuxieme découpage territorial esttest a l'intérieur des sous-régions en
fonction des huit MRC du Bas-St-Laurent. Deux déésgpar MRC sont élus pour
assister aux réunions de concertation locales dajuk le chargé de projet participe aux
instances régionales : il peut ainsi communiquetoas I'information qui touche
I'organisation régionale des services. Lorsqu’earsa’année une personne veut devenir
déléguée, il existe deux possibilités. La premigplis usitée, consiste a devenir
observatrice des rencontres de délégués, danenkatde la prochaine élection et la
formation. La deuxieme se produit le plus souverisdles sous-régions ou il y a des
difficultés de recrutement : la personne peut élue par acclamation au moment d’'une
rencontre régionale. Une autre particularité deéeceigion est qu’elle a développé son
propre dépliant pour promouvoir les activités @adre de partenariatpour toute la
région.
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Dans la région de Lanaudiere, I'implantation @adre de Partenariat été initiée au
départ par un regroupement de personnes utilisatrldMPACT, qui a recu I'appui du
Regroupement des organismes communautaires enadlfer en santé mentale de
Lanaudiere (ROCASML) en 2006. Fort de cet appug, demande de financement aupres
de 'ASSS a été effectuée et obtenue au nom dePIAMIT alors que le ROCASML
assume le rble d’organisme parrain. Plus pargoeinent, un organisme d’entraide de la
région, le Vaisseau d’Or des Moulins, soutienCladre de partenariaet & méme ses
ressources, dégage une personne pour assurer ldammadn chargé de projet,
habituellement rémunéré pour remplir ces fonctiorBette personne partage
I'organisation et I'animation des rencontres régies avec les délégués, et en rédige le
compte-rendu.

Dans cette région, on a adopté le model€ddre de Partenariatel que proposé dans le
document de référence provincial, mais en effed¢tgaelques modifications, pour tenir
compte du découpage sous-régional des départeatemqtsychiatrie et de I'organisation
des services. La région de Lanaudiére alterne derienue des rencontres régionales
entre le nord et le sud, mais le nombre de renesmtemeure limité (3 rencontres pour la
période a I'étude). De plus, au sein des rencentégionales, il existe un espace
statutaire de rétroaction et d’échange formel edékegués et personnes utilisatrices,
intitulé Recevons et partagearises élections se font annuellement : toutefaisstatut

de délégué substitut a été instauré pour répontkdesoins si un délégué abandonne ses
fonctions. Pour former la reléve en cours d’anteepersonnes qui présentent le désir de
devenir déléguée peuvent accomplir quelques tadaes le groupe, mais sans toutefois
représenter leurs pairs dans les lieux de partioipaCertains déplorent d’ailleurs que les
délégués substituts ne puissent pas faire de Feasen en cours d’année pour acquérir
un minimum d’expérience, afin de s’acquitter évefiament du mandat qui pourrait leur
étre confié.
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L'implantation du Cadre de partenariatsoutenu par le groupe de promotion et de
défense des droits en santé mentale de la régig@PPDSM-02), est en cours depuis
2010 dans la région du Saguenay-Lac-Saint-Jeam @ie soutenu par un organisme
régional, le Cadre est implanté sur un plan lodatép que régional. Ce découpage
découle d’'une organisation des services distinates ¢hacun des six territoires de CSSS.
Aux yeux des principaux intéresses, il demeure mapd que les déléguéesparlent pour

leur secteur» et gu'ils en connaissent les enjeux. La repit@sen sur un plan local



favorise cette appropriation. Ajoutons qu’une inmpégion locale a également constitue
un argument favorable a I'obtention du financenpamt’ASSS.

Une chargée de projet rémunérée s’assure du déestmmt et du fonctionnement du
Cadre de partenariatpour I'ensemble de la région. Les délégués, élusune base
locale, sont soutenus par la répondante régionalgraupe de défense des droits et la
chargée de projet du Cadre. Comme aucune rena@é@gfieale n’avait eu lieu dans cette
région au moment de la collecte de données, |'tjpérzalisation des rencontres continue
d’étre réflechie. Plusieurs possibilités sont eagées, comme de faire des rencontres
sous-régionales ou locales en plus d'une rencantraielle régionale, de prévoir des
rencontres en visioconférence, etc. Peu imporferlae des rencontres, il a été décidé
que ce serait une personne utilisatrice, autre lquehargée de projet, qui ferait
'animation de ces rencontres.
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Le Cadre de partenariab’est actuellement pas en activité dans la régioi€dntre-du-
Québec/Mauricie compte tenu d'importantes entravesn implantation. C’est d’ailleurs
pour cette raison que cette région avait été retelams cette étude, car nous considérons
gue pour comprendre les facteurs facilitant etasaint I'implantation, il faut tenir
compte d’'une variété d’expériences, dont cellesaqiété plus difficiles. Voici donc,
sommairement, I'histoire de I'implantation diadre de partenariatlans la région du
Centre-du-Québec/Mauricie.

En 2005, lors de I'adoption du PASM, les membrefkdgroupement des organismes de
base en santé mentale (ROBSM) en collaboration Ev&olidarité régionale d'aide et
d’accompagnement pour la défense des droits ené samntale — Centre-du-
Québec/Mauricie (SRAADD-CMQ) ont pris linitiativel’élaborer une structure de
représentation des personnes utilisatrices daréglan de la Mauricie. Leurs intentions
étaient d’asseoir les bases de cette structure antuellement la léguer aux personnes
utilisatrices de la région. A priori, cette struettse rapprochait de celle @adre de
partenariat sans pourtant étre identique. D’abord, elle n&aitvipas uniquement la
représentation des personnes utilisatrices, maisi @elle des parents et proches. Pour
faciliter la concertation, un lieu d’échange susiie internet du ROBSM sous forme de
blogue était prévu, au-dela des rencontres réegsnénfin, les personnes utilisatrices,
les parents ou les proches qui participaient albétation des projets cliniques recevaient
un montant forfaitaire de 30 $ pour leur participat

Une fois élaborée, cette structure a été présent&&SSS régionale, et a la Direction
santé mentale du MSSS pour I'obtention de financeémécessaire a son I'implantation
et son fonctionnement. Le projet avait été présenté CSSS, afin de valider leur



ouverture a accueillir un parent et une personilisaitice dans I'élaboration du projet
clinique et leur engagement a contribuer financownet au projet. La réponse du
ministere a été négative, considérant qu’il avéjachu méme moment recu une demande
de I'AGIDD-SMQ pour un projet semblable. L'ASSS,ami a elle, a accepté de financer
cette structure et pour ce qui est des CSSS, madgné ouverture a recevoir ces
partenaires sur les projets cliniques, aucun digendésirait investir de I'argent. Ayant
tout de méme l'aval de I'ASSS, les démarches ontspupoursuivre. Au fait de
'avancement des travaux, I'AGIDD-SMQ a contactéR®OBSM et la SRAAD-CQM
afin de les inviter a s’allier aGadre de partenariatout en maintenant certaines de leurs

particularités.

Le Cadre de partenariaa finalement été implanté en 2008, pendant un gartr du
financement de I'ASSS et de la contribution du ROBSBt de la SRAADD-CMQ.
Toutefois en 2009-2010, I'ASSS a choisi de mettvéarme au financement, les projets
cliniques étant finalisés. Plus précisément, 'ASS&8t d’'accord pour financer les frais
associés a la participation de personnes utilcegtraux comités des CSSS, sans soutenir
financiérement la structure de représentation filéds a I'organisation des lieux
d’échanges, rémunération, etc.). En réaction a, @esieurs pressions ont été faites
auprés de I'ASSS pour obtenir le financement deadgpmais sans succes. Les
organismes parrains (le ROBSM et la SRAADD-CQMXseat opposés fermement a ce
gu’il y ait une représentation des personnes atiiices et des proches, sans qu’il n'y ait
de mesures de concertation aupres des pairs. Alljolr la participation de personnes
utilisatrices se maintient au sein des instancasdains CSSS, sur une base individuelle
et bénévole, sans le soutien plus large de leurs. pa
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. . Saguenay-Lac- Centre-du-
Estrie Bas-St-Laurent Lanaudiére . Québec/
Saint-Jean -
Mauricie
. Base régionale Le temps
g‘ﬂ?enga;'on du Base régionale | avec des Base régionale I(BCaégISc;cale des projets
artenariat (2000) découpages par | (2006) (2010) cliniques
P MRC (2007) (2008)
Présence d'un Nor" Oui Non Oui Non
chargé de projet
. Centralisée¢
Lieu des (locaux de En aIte,rn_ance, En aIte,rn_ance, Base locale
rencontres Forganisme sous-régionale sous-régionale (CSSS) Aucune
régionales parrain) (est et ouest) (nord et sud)
l?]r:g:frgs Début dans un
réaionales par 6 5 3 territoire de 0
angné P CSss
2 par instance de 2 par instances de| 2 par
Assignation des | concertation 2 par territoire de co?qcertation tefritoires de 0
délégués élus 1 pour la MRC (8 MRCY CSSS
représentation
Mécanisme
d’entrée pour les | Aucun ne fut Mécanismes Statut de délégué N/A N/A
délégués en courg relevé prévus substitut
d’année
Dépliant sur le:
Mode de activités du RIPU- Au début de
concertation BSL S'appuie sur un I'implantation
entre délégués re F(E)u ement
Particularités Chargé de projet group Mode

Accent sur
I'éducation et
I'information

assume les
activités de
représentation
régionales

d’organismes
communautaires

d’organisation
par territoire de
CSSS

' Pas au moment de I'étude

® Lors de la période & I'étude
® Lors de la période & I'étude.
’ Le recrutement dans certains territoires de MR@alee difficile
8 Ce qui ne signifie pas pour autant qu'il n’en &xisas.
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D’entrée de jeu, il est important de noter que lgjaiaux yeux de certains participants a
I'étude, il reste beaucoup a construire et les acgont fragiles et menaceés, la majorité
des participants a I'évaluation n'ont pas émis diegoes négatives, ou de suggestions
d’amélioration quant aCadre de partenariattans son ensemble. Par ailleurs, les voix
plus critiques témoignent également d’'une mobilisaaccrue, tout en reconnaissant que
tout mouvement social s’établit avec le temps. Ailes remarques qui suivent visent a
bonifier les activités en cours et s’inscrivent glamn contexte ou les personnes
interrogées se montraient généralement satisfaites.
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Comme mentionné précédemment,Gadre de partenariatdécoule de I'expérience

réalisée en Estrie. Les acteurs des autres régikpigjuent comment ils se sont d’abord
appuyés sur I'expérience estrienne avec le soatéeta chargée de projet provincial :
« Cest le fun de pouvoir se baser sur ce qui se pdass les autres régions parce que
nous autres, on s’est beaucoup basé sur ce quiaseajt en Estrie. Cela nous a
beaucoup aidés. »
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L’implication du réseau public, & un niveau targdbque régional, est un incontournable
dans une implantation réussie du Cadre. L'implarainstitutionnelle régionale (ASSS)
s’exprime notamment par I'obtention d’un financemeue I'on souhaite récurrent. Un
financement qui ne permet pas I'embauche contifue dhargé de projet ou qui est
davantage orienté sur la compensation des persattfisatrices en omettant de soutenir
linfrastructure, peut ralentir les activités et hsise en ceuvre du Cadre. Par ailleurs,
soulignons également qu’en ce qui concerne les A&SSutien du répondant en santé
mentale est primordial autant pour son soutien paer son influence aupres des
différentes instances sous-régionales ou locales.

L’implication institutionnelle locale (CSSS) est afgment incontournable, car trop
souvent, les CSSS ne percoivent pas leurs respbtésapar rapport a la participation et
présument que I'organisme parrain est responsabteuw. lls négligent entre autres que
l'intégration de personnes utilisatrices dans lesixd de concertation implique un
changement au niveau des modes de consultatioa #twhil ainsi qu'un engagement
formel de leur part. Par exemple, la transmissies documents préparatoires dans une

+



forme strictement électronique demeure égalemenivesd un enjeu, qui releve
directement des CSSS. Or, les organismes paeaersent peu d’'influence a ce niveau.
Egalement, d'autres enjeux prioritaires monopotises énergies des CSSS (ex. les
démarches entourant la pandémie H1N1) et peuvksritirale processus d’implantation,
d’autant plus que la participation des personndssaitices est rarement considéree
comme un enjeu prioritaire.
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L’engagement d’'un organisme parrain est eégalemamedimportance capitale pour
initier l'implantation duCadre de partenariagét pour soutenir son fonctionnement. Parmi
les facilitateurs fréquemment soulignés, on natedés logistique a des ordinateurs ou
des imprimantesainsi qu'un soutien informationnel grace aux cotgaavec les
établissements ou partenaires du milieu communautai
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La mobilisation est un enjeu continu dans le fartement du Cadre. Peu importe
'enthousiasme du départ, le défi demeure consthntde maintenir la mobilisation et
d’attirer un plus grand nombre de personnes utiiises : « Ce n’est pas tout le monde
qui est intéressé a venir s'afficher ou a participg venir en grand groupe pour écouter
parler de la santé mentale. Méme s’il y a beaucdimpplications qui se sont améliorées
par les années, mais c’est encore quelque chose[difficile] ».

BN

S’ajoutant a cette difficulté, la crainte manifestépar certains organismes
communautaires de voir leur clientéle prendre dstamces ou vivre des rechutes étant
donné l'intensité des activités liées aux Rencantégionales: dans ce contexte, plusieurs
ont émis certaines résistances a publiciser lagitést duCadre de partenariatFace a
ces difficultés, les expériences antérieures deécpaation citoyenne du chargé de projet
peuvent faciliter la création de liens avec lesaaorgmes communautaires tout en
contribuant & mobiliser les personnes utilisatridesla région. Enfin, notons que si la
mobilisation est un défi difficile a relever, learficipants rapportent que les personnes
utilisatrices ont tendance a assister aux rencentégionales lorsque les lieux de
rencontre leur sont familiers :

« Supposons gqu’il a 5 organismes en santé ment@la.les sollicite pour
une rencontre telle date, a telle heure. Mais sindest pas dans leur
ressource [celles gu'ils fréquentent], ils ne vienhpas. Si on va dans une
ressource, par exemple au [nom de I'organisme]tdsues personnes du
[nom de I'organisme] sont intéressées et vont Etremais les autres qui
fréquentent d’autres ressources ne seront pas la. »
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L’étendue du territoire peut influencer I'implantat ou le fonctionnement ddadre de
partenariat: au plan logistique, il peut étre difficile d'amgiser des activités susceptibles
de rassembler le plus grand nombre, de méme qu&au fmancier, il est difficile de
soutenir le transport des participants. Les régiétent vastes avec des contextes
contrastés, concilier les intéréts régionaux, ségonaux et locaux s’avere un exercice
difficile.
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Plusieurs éléments soutiennenCladre de partenariadu plan provincial, soit la chargée
de projet nationale, la tenue des rencontres redésret I'engagement d’une organisation
provinciale comme I'AGIDD-SMQ.

Tout d’abord, plusieurs ont souligné l'importancel& pertinence de maintenir une
personne-ressource au plan national, afin de répaaak besoins d’outiller, de soutenir
la mise en ceuvre continue dadre de partenariadans chacune des régions et de
formation des délégués.

« ... Elle nous parle de ce qui se passe dans tgen®, des outils qu'on
pourrait prendre pour les demandes de subventiensdutien qu’elle
apporte au chargé de projet. Le fait qu’elle peatd@placer pour venir
donner la premiére rencontre régionale permet dirt beaucoup le
chargé de projet qui est, il ne faut pas oubliemgpersonne utilisatrice
elle aussi. Donc ca outille beaucoup la personna, autille aussi
I'organisme parrain également. »

« Oui, c’'est important d’avoir une personne resseuau plan national

parce que les régions qui n'ont pas les moyensaifawn chargé de projet

peuvent avoir beaucoup plus de soutien de ce chdggiojet la. »
Une chargée de projet nationale permet de relagsr dxpériences et initiatives
fructueuses aux autres régions, de diminuer aissidment et faciliter 'aide mutuelle
entre les différents acteurs du Cadtell y a un groupe de défense des droits par région
administrative. Le Cadre de partenariat c’est la mee chose, c’est un par région
administrative, pas deux ou trois. Alors on esttteaul. » Puisqu’elle est aussi la
personne qui porte 'ensemble de I'histoire du @raga présence dans toutes les régions
permettrait de maintenir une constance, une uniférmu projet ainsi qu’une vision
commune, au-dela des régions, tout en validant idistives régionales rendues
nécessaires par le contexte et I'organisation elesces.



« Ce que les délégués régionaux ont dit: ca naige pour la
concertation, ¢ca nous permet d’avoir une cible camenet partagée, ¢a
permet une unification, c’est notre porte-parole miveau national, ¢a
nous permet un soutien et une diffusion équitabl€ddre de partenariat
partout auprés des partenaires, ¢a permet 'unifiténaes principes, tout
le monde au méme niveau. »

Or ce désir d’assurer une certaine uniformisatienfast plus insistant, alors que les

régions multiplient les adaptations au Cadre ihitBans ce contexte, certains

participants soulignent que la présence d’'une déwadg projet nationale est requise en
permanence et non seulement en début de projebment de I'implantation.

« Il faut que cette structure reste uniforme teutemps. [...] On ne peut
pas enlever une chargée de projet provincial apgaslques années en
disant : 14, elle a fait la job, elle a mis en ptades affaires, tout est réglé
puis aprés ¢a, les régions vont se débrouiller.n@amarche pas de méme
dans la vie. Il faut qu’il y ait une structure toettemps et je pense que ¢a,
c’est important de la garder puis c’est importarg fhire reconnaitre ce
besoin-la au niveau provincial, au niveau de nodldnars de fonds. »

La chargée de projet nationale est d’ailleurs aigesitifiée comme un agent susceptible
de défendre les intéréts locaux au plan provinaials que certains enjeux sont relevés
dans plusieurs régions.

« La chargée de projet national va aussi aller @Gevdnt et défendre les
dossiers. Autant qu’il y ait un travail qui se faiar région, au niveau

national, il y a comme un travail qui englobe tgat Cette personne-la va
mettre de l'avant, va défendre les droits, les rigti® des personnes
utilisatrices. Donc, oui, c’est bien d’en parlerm&nos régions, mais c’est
bien d’avoir quelqu’un au niveau national pour naeprésenter. »

Enfin la chargée de projet national est appréce ges caractéristiques personnelles,
ses experiences antérieures et son influence daté&fdnse des droits en santé mentale.

« Mme [chargée de projet nationale] est une pergogqoi a beaucoup
d’influence, qui a défendu beaucoup de dossiersiaeis faveur de la
santé mentale. [...] C’est sOr que c’est un pilisrog qui a trait au cadre
de partenariat. Elle va toujours défendre les iBtérdes gens. Elle va
toujours aller de I'avant. »

« On parle d’'une personne qui a de I'expérience, ajuu vécu, qui a
passé par a peu pres le méme cheminement que fesigaats et les
délégués. Donc une personne qui est remplie deouesss et de
références. »



Si plusieurs participants de I'étude ont la prépedion de développer une voix collective
au plan provincial, les rencontres nationales ¢stt un lieu privilégié de concertation
pour le faire. Ces rencontres permettent d’effectuebilan de ce qui se passe dans les
différentes régions, notamment en ce qui concea%e nhodes de financement qui
préoccupent bon nombre de régions. Les participauts rencontres nationales
apprécient cet espace de discussion qui leur pedneir leur voix pour faire des
recommandations a un niveau provincial et ainsirawo plus grand poids auprés de leur
ASSS respective :

« Cest comme un moyen de s’unir pour tisser des .li@@mme les
personnes utilisatrices se tiennent régionaleméntaut se tenir aussi
provincialement. »

«1l'y a des choses qu’on veut voir changer au aniveégional. Bien, il
faut que ca soit présenté au niveau provincial,rppee ¢a change...».

Les rencontres nationales permettent égalemenpiagdre des expériences des autres
régions, malgré leurs singularités. Elles constituan moment de réflexion pour
constater le chemin parcouru dans l'implantation cidre tout en considérant les
améliorations possibles.

«...Je pense que le plus important, c’est la richeds partage, de
comment on applique régionalement nos principesmga en commun et
¢ca, c'est nos couleurs régionales. [...] Donc, il yum aspect de
développement, de recherche continue, de dévelatera partir

d’expérience des autres. »

« Ca prend du monde qui I'a fait. Cela prend du o®mjui I'ont fait et

que ca n'a pas marché, puis ca prend du monde’anti fait et que ¢a a

marché pour outiller du monde qui veulent le faire.
Enfin, pour plusieurs participants a I'étude, I’AW-SMQ constitue un interlocuteur de
choix de par sa crédibilité et son indépendance &cMSSS, pour faire entendre la voix
et la perspective des personnes utilisatrices. eCetiganisation apparait comme
susceptible pour faire cheminer les préoccupatpartagées par plusieurs régions. Pour
soutenir la structure dGadre de partenariatugée comme étant trop imposante pour ne
reposer que sur une seule personne (soit la cha®é®ojet national), des personnes
interviewées croient que I'ensemble de l'organatile 'AGIDD-SMQ doit jouer un
réle de soutien aupres des régions. Selon centépmndants, cette organisation a aussi
pour mandat de réfléchir a un enjeu central dutfonnement du Cadre qu’est celui du
financement. Pour assurer la pérennité du mouverantpondant attribuerait méme a
'AGIDD-SMQ la responsabilité de gérer une subvemtprovinciale.



Malgré la préoccupation de rallier les forces aanpprovincial, certains répondants
émettent des réserves sur la reconnaissance fermtllréelle du Cadre au plan
provincial :

« Donc, la crédibilité, la reconnaissance du Cadle partenariat... Je
n'ai pas lI'impression qu’on est trés reconnu, papport a ¢a. La raison
est simple, c’est que... [réflexion]. Ca passe pafnigeau] provincial,
mais c’est les régions qui décident et puis cetrpas toutes les régions...
En fait, la volonté est... [réflexion] régionale plgae provinciale d’apres
moi. A ce niveau-la, ¢a me dit qu'on n’est pas tautait reconnu au
niveau provincial pour qu’ils donnent la discrétianx régions de dire oui
ou non au Cadre de partenariat. Je trouve qu'onst’@as assez
reconnu... »
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Cette section présente les valeurs et les prindp€&€adre de partenariatels que percus
par les répondants de I'étude. En effet, il impbaeax yeux de 'AGIDD-SMQ de savoir

si les valeurs portées initialement par le Cacaagparaissaient dans la pratique. Il est a
noter ici que nous avons demandé aux participati&ule de nommer des principes et
valeurs tels qu'ils les percevaient et vivaientg&s rencontres régionales : bien que la
plupart des participants aient été en mesure dendép a cette question, certains
n'arrivaient pas a identifier les principes et vateduCadre du partenariat

Parmi les valeurs énoncées, la solidarité fut peigamme une valeur prédominante et
importante. Porteuse d’'une acceptation de la di¢erdes expériences et des
cheminements, la solidarité constitue aux yeuxpdgscipants, un levier pour I'union et
I'esprit communautaire, une fagon de’wnir pour étre plus forb, comme en témoigne
I'extrait suivant « Il y a vraiment cet aspect-la de solidarité erlege gens pour un vécu,
différent pour chacun, mais qui est en méme tempsest commun, qui est connu aussi
de chacun. »

Deux autres valeurs énonceées sont I'appropriatiopalivoir et I'affirmation de soi. Ces
valeurs s’actualisent entre autres par la convictipie les personnes sont libres de
s’exprimer sur leur vécu dans les instances decpgaation et qu’elles développent une
crédibilité aux yeux de leur interlocuteur.

« L’appropriation du pouvoir, ¢a, c’est sar! Et igula crédibilité des
personnes on a travaillé fort la-dessus, au deélih. voulait que la
personne se sente crédible et gu’elle puisse peesdiparole, avec tout ce
qgu’'on peut lui offrir, avec toutes les informatioas la formation qu’on
peut lui offrir, qu’elle se sente a l'aise de preada parole. »



« On vise la réappropriation du pouvoir, c’'est gfire c’est quelque chose
gu’'on tente le plus de mettre en place et qui darfsnd, guide toutes nos
interventions, toute notre facon de travailler. [...]JEn dehors des
rencontres régionales, il n'y a pas grand endraits les gens peuvent
justement dire ce gu’ils pensent sans vivre deugkeg, sans vivre quoi que
ce soit de négatif. Tandis qu’en rencontre régiendés gens ont cette
liberté-la. Ils ont le sentiment de bien-étre, dmuiyoir le faire sans que
cela ait des effets négatifs sur ce qu’ils disEntméme temps, on parle de
réappropriation du pouvoir dans le sens ou les pengs peuvent dire ce
gu’elles pensent puis qu’il y a une action qui skegine avec ca, parce
que c’est rapporté. »

La démocratie est également soulignée et est gotmit représentée par le pouvoir de
choisir les délégués ainsi que les sujets disdoidsdes rencontres régionales Les
rencontres régionales sont la pour les participarnc, c’'est aux participants de
choisir les délégués qu’ils veulent comme represgntDonc ¢a, c’est le trés grand
avantage. C’est un processus démocratique. Onsghom la majorité. »

La participation citoyenne fut aussi évoquée conwaleur importante. En somme, les
répondants définissent cette valeur comme une dafdn active des personnes
utilisatrices a la planification des services det&anentale.

«Un élément important du Cadre de partenariat,st’évidemment la
participation active des personnes utilisatricesnglda planification des
services. Le fait qu'on soit autant pour pouvoide a amener nos

BN

experiences, c¢a leur aide a planifier. On ne fadsple travail de
planification, on ne connait pas ¢a, mais on saie par le fait qu'on
partage des choses, on aide les gens a planifier. »

On reconnait également queCadre de partenariaprone I'importance du partenariat,
manifesté parl’échange d’informations, de compétences et d’eepées dans un
contexte respectueux. De ce fait, le respect teaafipdans la description des rencontres
régionales et la description de I'esprit de collaltion qui regne au sein des activités
associées aGadre de partenariat

« ...0ui, on doit tenir compte de notre expérieneendtre vécu, mais je
reconnais que ceux qui sont autour de la table id@lssent de I'expérience
de travail, ils ont du vécu et ont leur place ausisdoit étre vraiment un
travail d’équipe. »

En outre, des participants expriment gu’une vaileortante du Cadre est la défense des
droits et des intéréts, percue comme étant motriisa source de continuité et de
persévérance.
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« ... Ce que je ressens, c’est un grand intérét andiéé les intéréts des

personnes utilisatrices. Ca ne se fait pas de lallenee facon, mais

I'intention est 1a et je pense que les gens I'alatiment a coeur dans leur

travail. Des fois, les délégués, ce n’est pas tagavident : puis ce qui

les raccroche c’est justement d’avoir cette flaniéne»
Cing principes relatifs aCadre de partenariasont percus par les participants, quoique
la plupart fassent peu de distinction entre legwal et les principes. D’abord, il y a la
nécessité de demeurer un mouvement fortement aocréa base afin de stimuler un
engagement continu et intéressant. L'informatommuniquée ainsi que les formations
offertes demeurent a la base d’'un mouvement premett«Le Cadre de partenariat,
c’est incontournable, il faut que ca demeure ehdeis la, c’est Iinformation, la
formation a la base. »

Ensuite, pour plusieurs, la reconnaissance de deige des personnes utilisatrices est
fondamentale. Il faut donc continuer de sensibilile milieu communautaire, les
établissements et les personnes utilisatrices-elfgaes a l'importance d’établir leur
crédibilité dans les processus décisionnels.

« En fait, la personne-utilisatrice experte, cagst’ une valeur qui depuis
le début on a/.../ de vraiment sensibiliser la personne au fait de’était
la personne au centre des décisions et ca, ca a&a gié facile a faire
parce qu'il y a beaucoup de préjugés qui ont étgusé la grandeur du
communautaire et du réseau. La personne elle-mé&meiviait parce
gu'elle n’était pas habituée a ca, donc c¢a c’est pnincipe qu’on a
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vraiment cherché a vraiment promouvoir a la gramdede notre

territoire. »
De plus, la valorisation du collectif doit demeurar 'avant-plan aux yeux des
participants. Pour ces derniers, ce principe renil'importance pour les personnes
utilisatrices de dépasser leur expérience perskendahs le but de construire une parole
collective : «L'intérét général est prépondérant a une causes@anelle.» De méme,
'acceptation de tous et la liberté d’expressiomtsimentifiées comme des principes
essentiels. Les rencontres régionales sont desiengrivilégiés, a I'abri des préjugés,
ou les personnes utilisatrices peuvent s’exprinhgragticiper a leur guise. L'accent est
mis sur la tolérance et I'acceptation des persgriefies qu’elles sont. Par ailleurs, les
expériences de vie des personnes utilisatricegntest certains égards similaires : il
importe donc pour elles de partager collectivenment vécu afin de s’affranchir des
stigmates.

«Nous avons dans les rencontres régionales la eleiiberté
d’expression.»



«...Elles [les personnes utilisatrices] vont étrestifmatisées. Ensemble
nous avons veécu, tous les usagers qui sont la, aomss vécu des choses
qui sont un petit peu semblable. »

En outre, la nécessité de tenir compte des bestimkes choix des participants dans
I'organisation et la planification des rencontrégionales est évoquée.

«C’est gu’'on est la pour les participants. Ce trivla s’effectue au
complet pour les participants. Avec les commensaij&ils nous donnent,
on les prend en considération et on travaille tfest justement pour
répondre a leurs besoins lors des rencontres réjes»
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Comme mentionné précédemment, I'organisme parcaia jn role déterminant dans la
mise en ceuvre dGadre Non seulement il joue un role dans le recrutene¢rdans la
mobilisation des personnes utilisatrices, maidfieoun soutien important par le biais de
son infrastructure logistique et technique, qui tpprendre plusieurs couleurs, en
facilitant I'accés a des ressources matérielles ¢edinateur) et des services (ex. un
soutien comptable).

« Ca prend un soutien technique, un soutien lagisti fait par des
personnes non-utilisatrices de services. Ca pranthgiec”. »

« C’est slr que ce n'est pas tout le monde qui @ndimateur. C’est sar

qgue ce n’est pas tout le monde qui a les mémessitdtién] les mémes
forces dans le fond. On veut répartir le travail ®mction des forces de
chacun aussi, que ce soit de fagon équitable [...J. Tas pas

d’ordinateur, viens t'en a [lI'organisme parrain],l in’'y a pas de

problémes, on va te montrer comment ¢ca marche guoiss ca, tu vas
pouvoir faire ton petit bout la-dedans. »

Les demandes de soutien logistique demeurent ismied dans toutes les régions, mais
de fagon plus marquée lorsqu’il N’y a pas de cha®dprojet, ce qui vient s’ajouter au
travail de I'organisme parrain.

« On essaie en méme temps, on ne peut pas sdter splen quatre
[rires]. Moi, avec ma collegue au bureau, j'ai utapcher a faire rouler.
J'ai d’autres activités et tout ¢a. J'ai d’autreomptes a rendre & mon
employeur puis au travers de ca oui je veux sout¢gnom du
regroupement de personnes utilisatrices]. »



De plus, les organismes parrains peuvent accompageealélégués dans l'acceés et la
synthése des informations pertinentes a [I'exeraitee leurs fonctions ou dans

'organisation de rencontres préparatoires auxviaés de représentation. Des délégués
soulignent I'importance d’étre accompagnés au deinertaines instances, de recevoir un
soutien pragmatique ou informationnel, voire méme @coute, pour mieux réaliser les

activités de représentation.

« J'ai toujours été accompagné par [répondante oégie]. C’est pour ca
je disais : jai besoin de [répondante régional€}'est que [répondante
régionale] elle a un aspect particulier, c’est gtiest une personne qui est
trées humaine, qui nous rassure, qui nous place dansontexte avant
gu’'on parte, peu importe les questions. J'ai aussivé que [répondante
régionale] fait du support aussi, elle vient cheechnos peurs, elle les
tourne en réconfort de sorte qu’'on se sente begucuieux lorsqu’on
arrive la.».

Le r6le que joue l'organisme parrain peut toutefdiee ambigu, alors que la plupart
d’entre eux sont des organismes de défense dets @grbique certains participants a
I'étude croient que la participation citoyenne &sbitement reliée a la défense des droits.
Ces derniers affirment qu'on ne peut commenter ad®rf éclairée I'organisation des
services sans connaitre et défendre les droitgpeesnnes utilisatrices. Or, cela pose

certains enjeux qui seront présentés a la sectibn 8
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Cette section concerne la formation, les respoligabiet les mesures de soutien qui
entourent le chargé de projet. Rappelons que seukedeux régions a I'étude ont un
chargé de projet (Bas-St-Laurent et Saguenay-Lad-3ean).

Le chargé de projet doit d’abord gérer I'équipedd&&gués de maniere collégiale. Il doit
étre en mesure de bien encadrer les déléguéss&sdrirer que ces derniers comprennent
bien leur réle « Ce n’est pas facile de dire & un de ses pairdl ge’fait pas I'affaire ».

De plus, le chargé de projet doit tenter de rejand plus de personnes utilisatrices, afin
de les mobiliser vers une participation citoyenRar contre, I'étendue de certains
territoires peut rendre cette tache difficile C’est de la job que les chargés de projet
ont : mobiliser, sensibiliser, aller chercher, reter, informer... C’est quelque chose de
faire cela tout seul la! } est également de sa responsabilité de mandededédlégués
aux différentes tables de concertation selon IFéttde désir et la capacité de chacun, et
ce, dans un processus collégial. De ce fait, legéhde projet se doit d’étre proactif afin
d’atténuer les difficultés potentielles et recommailes premiers signaux d'alarme.
Finalement, le chargé de projet doit aussi, dansioes régions, animer les rencontres
régionales.
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Considérant I'ensemble des responsabilités, iltexise préoccupation a l'effet que
I'organisation des activités dbadre de partenariahe peut reposer que sur une personne
et qu'une formation spécifique serait souhaitabdd_es délégués doivent étre formeés.
Mais je pense aussi que le chargé de projet a apssoin d’outils »En ce sens, la
formation de délégué a parfois été offerte au ehaleyprojet aprés I'acceptation de son
mandat afin de lui procurer quelques outils. Taitefdes participants expriment la
pertinence de formations spécifiques a I'exercieecd rdle, comme I'encadrement des
délégués et la résolution de conflitg lls (les délégués) peuvent s’outiller entre eux,
mais c’est clair que c’est beaucoup de travail pteichargé de projet a gérer I'équipe
en n‘ayant pas d’outil... »

Finalement, il importe de mentionner que la fonctide chargé de projet doit
s’accompagner de certaines mesures de soutieres&elprennent diverses formes et
émanent de divers acteurs, que ce soit la cha@émale de projet, 'organisme parrain
ou des pairs qui assument le méme role dans dsarédgions.

8.5 :343<: =@;43(
OBJECTIFS PERCUS DES RENCONTRES REGIONALES

Les objectifs percus des rencontres régionalesdmitéer un lien entre les délégués et
leurs pairs, de sonder les opinions des persontigsatuices, de les informer et de
prendre position.
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Les rencontres régionales sont souvent le seulolieles personnes utilisatrices peuvent
se rencontrer et se concerter sur des enjeux gprioccupent. C'est par le fait méme
d’étre réuni que se construirait une mobilisatiofiective. Par ailleurs, compte tenu de
I'hétérogénéité qui caractérise les participants encontres régionales et leur degré
variable d’engagement, certains en viennent a penge les rencontres régionales sont
surtout un espace de réflexion pour les délégués.deérniers peuvent y entendre le point
de vue de personnes moins au fait des discussigngnd| cours dans le réseau et qui
vivent les écarts dans I'organisation des services.

« La rencontre régionale, en fin de compte, sertieh entre les délégués
et les personnes utilisatrices de services en sanatétale. Elle sert a ca.
Elle permet aussi aux délégués d’amener les infaomsissues des tables
de concertation. Puis, elles permettent aussi aarsgnnes présentes
d’amener des points que les délégués peuventtadliesmettre aux tables
de concertation. »
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« Ca nous permet de partager entre nous. Soulestintervenants se
connaissent, mais nous les bénéficiaires, on neoseait pas. Alors ca
nous permet de prendre une journée, de partagerpen avec des
personnes qu’on ne connaitrait pas autrement ».

« En rencontre régionale, il y a trop de fluctuatiau niveau des gens qui
vont y assister pour une premiéere fois, des gemns qnt pour étre 13,
pour l'individuel et pas nécessairement pour passercollectif. Mais
pour les délégués régionaux, c’'est leur espacestiexion. »
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Les participants aux rencontres régionales pergbigee celles-ci servent entre autres a
sonder leurs opinions, sur les thémes qui les prgmmnt ou sur le choix des délégués.
Pour d’'autres, ces rencontres sont la seule pb&sibour ceux qui restent sans voix, de
se faire entendre.

« Des fois, ils questionnent, ils nous questionnBatce que des fois, le
matin, il y a quelqu’un qui vient faire une préssidn, un invité spécial.
Dans I'aprés-midi, parfois le sujet va rejoindreajgue chose qui a été
discuté. Souvent, on dit notre opinion a ces maosAANIC’est enregistré a
ce moment-la. lls [les délégués] font un comptedremu’ils gardent

toujours. »

« Je suis contente de pouvoir m’exprimer parcedjest la seule place ou
je peux m’exprimer sur ma maladie, sur ce que rfadiviécu, sans me
sentir jugé. C’est la seule place ou je peux lestab
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La plupart des participants expriment que les reties régionales ont surtout pour
mandat d’'informer les personnes utilisatrices, &@ux yeux de certains, de les éduquer,
dans la mesure ou le contenu reste accessible.ai@ertparticipants aiment
particulierement que l'information qui leur estrtsmise déborde du cadre de la santé
mentale pour aborder une dimension plus large gsitbuche, les services qu'ils
recoivent.

« Je suis ici dans le but... Je vais voir quasimenteprésentant dans tous
les organismes puis je vais savoir qui fait quansiée fond. »

« C’est aussi dans le travail qu’on veut effectied de rendre toutes les
informations qu’on a, plus accessibles pour lessgemis ainsi de faciliter
la place au débat. »

« Moi je pense que c’est une partie tellement edgante de sortir de ta
maladie et de rentrer dans les services que tuiseg¢es services a la
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population, pas les services en santé mentalesdesces que je recois. Et

ca, a toutes les fois qu'on aborde ¢a aux rencantteut le monde a

quelque chose a dire. Et quelque chose d’intérassan
Toujours dans une volonté de transmettre de I'médion et d’outiller leurs pairs, des
participants aux rencontres régionales nous oo que ceslernieres étaient parfois
une occasion de partager ce gu'’ils avaient retémoedformation a laquelle ils avaient
assisté.

A lintérieur de I'espace dédié a l'information, semble que les participants émettent
plusieurs requétes d’information qui restent pensties et individuelles. Pour certaines
personnes interviewées, ces requétes personneailesear place, car les rencontres
régionales doivent étre un lieu d’accueil. Ainggsdbersonnes utilisatrices ont souligné
gue les rencontres régionales étaient un lieu @$ @ouvaient étre aidées, sans qu’on
insiste sur leur participation. D’autres particifgane sont pas de cet avis et s’attendent a
des processus collectifs au sein des rencontreiongdgs, quitte a taire certaines
préoccupations individuelles.

« lIs ont beaucoup de questions peut-étre plusgperslles. Ce n’est peut-
étre pas toujours la place, mais il y a des pergsnpour qui c’'est la
premiere fois ou ils vont s’exprimer. [...] Je me dige si on est bien
formel et qu’il N’y a pas de place pour ¢a, je r@sspas si on remplit le
mandat. Parce que si on dit que c’est une amorcprige de pouvoi, il

faut qu’il y ait une parole comme celle-la aussi »

« Les problemes personnels, c’est sr qu’a un momenné ... Iy a
beaucoup de recadrage qui est fait sur ce que ésgmnes vivent et ce
gu’elles cherchent a régler pendant les rencontéggonales. Je ne pense
pas que c’est la place. »

Cependant, dans les régions ou les rencontresnadgexistent depuis un certain temps,
il semble que de simplement informer ne réponde plubesoin : ka, ca commence a
étre blasant un petit peu peut-étre. On a peut-&itde tour de tous les changements, au
niveau de l'information de ce qui existe. La, ceageplutot de faire des ateliers sur des
themes précis. De voir ¢ca au niveau régional ehi@eau national aussi ».
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Rappelons que I€adre de partenariavait comme objectif au départ de permettre les
débats sur les questions touchant I'organisatiosm skrvices. Or, méme si certaines

régions ont connu des débats, souvent amenés pagorésentations d'un tiers, la tres

grande majorité des personnes utilisatrices n'esatispas l'idée de débattre; ils ont

méme manifesté un vif inconfort a I'idée de le gai€ertains y voient méme une entrave
a la solidarité.
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« Regarde, c’est dur a rassembler nos gens la. »

« C’est dans la volonté du groupe daller vers deg&réts qui sont
communs. »

« Au niveau des débats d’idées et tout ca, moejpeaux pas dire que je
I'ai ressenti ¢a. [...] Oui on recoit des informat®non améne des
questionnements, mais de la a dire qu'’il y a vraitnen débat et qu'il y a
une place pour que chacun émette son opinion swgujet, moi je ne l'ai

pas pergu comme ¢a ».

Comme les débats n’apparaissent pas souhaitabies lds rencontres régionales, cet
objectif serait devenu une volonté d’approfonds tiscussions pour mieux étayer les
prises de position, notamment quant aux questarlsgement, des services de crise, de
'urgence ou des pairs aidants. Cela dit, des aomés entravent I'élaboration de ces
prises de position, notamment I'espace limité dédié discussions ou le jargon inhérent
a l'organisation des services ou propre a certaimgances.

« Oui, quand on vient pour débattre, c’est sir ghacun donne des idées
approfondies. Mais on ne régle pas tout dans uonmge par exemple. Il y
a des fois que les discussions c’est court, descoin’est pas assez. »

« Il'y a beaucoup de mots tres techniques que Ubosgne siege pas sur
cette table de concertation 14, c’est dur a suidenc, ce n’est peut-étre
pas le bon terme, mais je pense que les participsomt assommeés par ¢a.
Dans le sens ou ce n'est pas assez accessiblesttp complexe pour
les gens. Méme moi [délégué], je ne parle pas jdeteparticipants, méme
moi des fois j'en perds des bouts. Puis je me|j@dis40 personnes la-
dedans... »

Certaines régions se penchent sur ce qu'elles dbineettre en place pour que les
personnes utilisatrices puissent développer unt pl@rnvue qui leur est propre. On pense
par exemple a développer des ateliers ou des jeuRlds qui integrent ce qui se passe
aux tables de concertation. Par ailleurs, commerdegontres régionales sont une
instance ou les gens viennent s’informer avant efmrtir vers les ressources qu'ils

fréquentent, plusieurs ont indiqué que c’est parfai sein d’autres organisations qu’ont
lieu les discussions et les débats.

I/ ==@5= :=@;43(5E
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Pour procéder a la sélection des délégués, desoéleont lieu annuellement dans toutes
les régions explorées. Le moment de I'électioraasibnceé sur linvitation des rencontres
régionales ou diffusé via les organismes commuirastdu territoire ou il y a I'élection.
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Dans la région du Saguenay-Lac-Saint-Jean, ou tkeCast implanté localement, des
élections ont lieu dans tous les territoires de £SS

Au moment de I'élection, les personnes qui sorérggsées a devenir délégué proposent
leur candidature ou sont proposées par leurs pames certaines régions, on insiste
beaucoup sur la définition du réle de délégué ptasgsurer que ceux qui proposent leur
candidature savent a quoi ils s’engagent. Touteilcs®@mble que ce ne soit pas suffisant,
car certains participants a I'étude considerent lggepersonnes ne sont pas toujours
pleinement conscientes des attentes associéedeaderdlélégué. Les élections reposent
sur un mode de votation secret. Le nombre de dé&glus varie selon les besoins de
représentations des différentes régions. Dansigestaégions, on s’assure qu’il y a
suffisamment de délégués élus pour que ces derpigssent étre deux a chaque
instance. Ce mode de sélection est percu comme alatigue et transparent: non
seulement il est valorisant d’avoir été choisi gas pairs, mais tous peuvent ainsi
connaitre les personnes qui les représentent adpsdsstances.

« Ceux qui nous ont élus, ils nous suivent, iientoce qu’'on fait, nos
capacités, notre compréhension et la maniere quen I'rameéene

I'information et qu’on répond a leurs questionnetsede ne voudrais pas
gu’on soit nomme. »

« L’aspect démocratique, je dirais que les délégard treés fiers de dire
gu’ils sont élus lors des rencontres régionales lpars pairs. »

Des inconvénients a ce mode électoral ont aussilétdifies. Certains soulignent que les
participants tendent a favoriser les candidaturgspepviennent des organismes qu'ils
fréquentent. De plus, les élections peuvent étregugs comme un concours de
popularité et générer des conflits :

« Le premier inconvénient dont je me suis renduptengui pouvait avoir
c'est que les personnes qui participent aux renmesntrégionales du
Cadre de partenariat viennent d’autres organismeg [Is se connaissent
beaucoup entre eux. Ce que I'on a comme effet{ ale®ffet un peu de
cligue, de bande ».

«Si tu nas pas de délégué dans ton associationn’as pas de
renseignement. Pas de renseignement! »

«Chacun proposait I'autre. On avait cerné tout cega prenait comme
personne avec les qualificatifs et ils disaient iatout compris. Mais
quand c¢a a été le temps d'aller en élection, eh & ils voulaient tous
étre proposés parce que ¢a devenait comme un condeyopularité. »

Des pistes d’amélioration sont suggérées. Toutadthbcomme les élections ne se
déroulent gu’'une fois par année, il se peut qusiglus ne puissent y assister. Pour
pallier cette difficulté et faciliter le recrutentemine personne propose d’ailleurs d’élire



les délégués de facon progressive, au cours daééan Dans un souci de préparer la
reléve, certains émettent l'idée d’inviter a lanfi@tion ceux qui n'ont pas été élus et qui
ont manifesté un intérét. On pourrait ainsi faeiliteur processus d'intégration. Enfin, la
durée du mandat d’'un an est remise en question gagigiues régions. En effet, les
délégués prennent un certain temps pour s’approfeig réle et pour comprendre
'univers dans lequel ils gravitent. Leur mandaénti a échéance au moment ou ils
pourraient participer plus activement En tant que délégué, on en a trop a apprendre.
C’est impossible. Ca prend au moins de deux a &mgspour étre capable de bien parler
peut-étre comme [noms de délégués]l $aut toutefois rappeler que dans certaines
régions, la précarité du financement associée atepte chargé de projet fait en sorte
gu’'on ne peut planifier des élections aux deux Besrait-on élire la moitié des délégués
en alternance pour des mandats de deux ans? Denrsiinplement allonger la durée du
mandat? Pour certains répondants, cette questimaitiétre réglée au plan provincial,
dans une rencontre nationale par exemple.

56 ,#%426 56 %66214%7234 56 ,,18,6

De maniére générale, les demandes du réseau cenvengys le chargé de projet : une
assignation potentielle est proposée et est g@miegit entérinée par I'équipe de
délégués. Lorsqu’il n'y a pas de chargé de prémiganisme parrain recoit les requétes
et laisse I'ensemble des délégués examiner les mneet les orienter en fonction des
forces et des ressources des individus. Les de&égolicitent parfois directement la
perspective de l'organisme parrain. La question tidunsport et les inconforts des
délégués a participer a certaines instances sostd®rés lors de I'assignation:

« C’est sdr que ce n’est pas tout le monde qui andimateur et ce n’est
pas tout le monde qui a les mémes [hésitationjiiémes forces dans le
fond. On veut répartir le travail en fonction desdes de chacun aussi, de
facon a ce que ce soit de facon équitable. »

Plusieurs soulignent I'importance que ce soit tatgdes mémes personnes qui siegent
aux tables. Une constance et une continuité audesitomités sont ainsi recherchées.

% C3 %7234 56 ,,18,6

Le Cadre de partenariatprévoit une formation des délégués afin de miesxpréparer a
leurs responsabilités. La formation initiale dedédaés est percue de maniere trés
positive, autant sur le plan des modalités que aitenu. Le cahier de formation
constitue un document de référence utile aux yeascdelégués interviewésc:Parfois
avant d’aller a une réunion, je fouille dans le eatde formation et je jette un coup d’cell
pour aller chercher quelques idées pour fonctiorloes des rencontres. »
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Les délégués interrogés ont souligné la pertineglese mises en situation ainsi que du
théatre forum. La formation permet aux délégués stipproprier leurs réles, de
comprendre le fonctionnement des instances, deotidaesleur assurance et d’apprendre
a mieux communiquer vis-a-vis les personnes intigept travailler avec elles :

«Je trouvais que c’était bon parce que cela illastvraiment la réalité
des tables de concertation....»

«C’est vraiment des bons outils pour fonctionner groupe, a
développer... Le fait d’étre plus a I'aise avec dessgqui sont spécialistes
dans plusieurs domaines.»

« Les points forts de la formation, c’est lorsquioous parle de comment
se comporter et agir dans des comités. Quand chiea, quand c¢a va
mal... Ensuite, on voit les principales qualités quapprend a développer
a travers la formation comme le respect de I'écalge autres, ou de ne
pas se géner pour demander de vulgariser.»

Puisqu’elle s’adresse a des personnes ayant uil fodfdiversifié, la formation doit
rester souple et flexible. Les formations sont liégement modifiées afin d’introduire
des mises en situation ou des exemples différdéintsl@ s’adapter aux participants et leur
offrir une expérience profitable, toujours avecstrici que I'information soit accessible.
Les suggestions apportées par les délégués onpriéEs en considération selon les
participants. De méme, il est possible d’améndgerontenu de la formation en une
journée, plutdt que deux. Ainsi, des participamts souligné le caractére évolutif de la
formation comme étant propice a leur apprentissage.

«Ca évolue avec nous [...] parce que moi j'en ai euxdformations]. Il
y a eu un changement entre les deux [...] Pas desgemaents énormes,
mais on y apporte, on la bonifie au fur et a la oresou les gens la
suivent».

Par ailleurs, des aspects susceptibles d’étre aré@gliont également été relevés. Pour
certains, plus d’accent devrait étre mis au déymapent des compétences des délégués
et a la résolution de situations délicates commmadaiére de réagir lorsque des délégués
n'assument pas correctement leurs responsabilit®s. plus, comme le jargon et la
complexité du systeme de santé demeure une prémamupgmportante, et parfois méme
un obstacle de taille, certains soulignent queotan&tion devrait étre plus axée sur cet
aspect. Des participants a I'étude notent queradton initiale est insuffisante et qu'il
faut réfléchir aux besoins de formation continugtamment autour de la compréhension
du role de délégué. Toutefois, la formation n'es$ pne panacée<:Par contre, je ne
peux pas te garantir que c’est a cause de la folonague les délégués ne comprennent
pas leurs responsabilités ».
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Un enjeu d'implantation aux yeux de plusieurs penss impliquées dans @adre de
partenariat concerne la conduite a suivre dans I'éventualitéuoudélégué ne peut
s'acquitter de ses fonctions. Outre des raisonsopeelles telles que des raisons de
santé, de retour aux études, le travail ou un dagement, plusieurs facteurs peuvent
affecter la capacité des délégués a assumer lgsnsabilités qui leur incombent. Un de
ces facteurs réside dans la compréhension degsesttétn effet, malgré la formation du
Cadre de partenariatgertains délégués ne comprennent pas ce qui esdatd’eux et
utilisent leur réle de délégué afin de résoudreeatgsux personnels< On ne finit pas de
s’enfarger si on commence a parler de problemesqgarels. C”est bien difficile... La
personne allait plus vers ses problemes persorqedsies problemes, que la cause elle-
méme. »

Un deuxieme facteur se rapporte aux limites persitgside certains délégues (ex. : sur
le plan de la concentration ou de I'organisation) peuvent interférer avec leur role :
« Ca arrive présentement, on a un délégué... Il nepfastses comptes-rendus, il est plus
ou moins capable, il s’endort sur les tables, &iméte pas de dire que c’est trop lourd
pour lui. »

En I'absence de lignes directrices, les maniéresratesiger avec ce type de situation
varient d’un territoire a I'autre. Certains adogtene attitude ou on continue d’'inviter les
délégués en question, sans trop faire de relanages dan esprit d’acceptation

inconditionnelle, en reconnaissant que certainsltengont transitoires.

« On va au rythme de chacun. On envoie les inwitatill est absolument
libre de venir ou de ne pas venir. La, je parleoad les niveaux. Je parle
des rencontres préparatoires, des rencontres emtééegués et des
rencontres régionales. On accepte les gens comsnsoiit avec leurs
disponibilités, leurs forces, leurs faiblesses. »

« Des fois, c’est de facon transitoire en coursnd@e [...] Comme
organisation, c’'est souvent moi qui enléve cetlpahilité-la, de dire : la
ca ne va pas. Tu reviendras quand tu veux, leepest la. Il est en
élection en septembre I'année prochaine, alorsensttesse pas avec ca.
En général, ca les rassure de se dire que dans)€anca se peut qu’on
fluctue. Je rappelle le fait qu’ils sont a dewqet c’est justement aussi un
atout de dire que tu as le droit d’étre malade’attre aussi se permet de
I'étrex»

Il arrive également qu'on gradue les affectatiomatten préservant la

participation des personnes intéressées :

« Dans ce temps-la, on leur donne la formation guax@me et on leur
donne d’autres taches. [...] On ne lui dit pas qo# peut pas étre dans la



structure, on lui dit plutdét qu’on va lui faire ur@ace, sans précipiter les

choses en attendant que ses capacités soient peyttés... Et qu'il soit

moins vulnérable.»
Par ailleurs, avec le temps, il arrive que certadéggués se retirent d’eux-
mémes, ce pourquoi il est souhaitable qu’il y ditspd’'un délégué assigné a
chacune des instances ou qu'il y ait des résesvidi¢ enfin, aprés de nombreuses
et difficiles démarches, il arrive que des délégsd@ent démis de leur fonction.
Ceci survient rarement, car plusieurs craignerfagte preuve de discrimination a
l'intérieur méme du mouvement.

«1l'y a tellement de gens en santé mentale quittart pour se remettre
en situation, qui ont de la difficulté, et avecdacrimination et tout. On
en a déja assez sur les talons, s'il faut qu'ofedasse entre nous, la... Ce
n’est pas correct non plus la. »

« lls ont démis un délégué de ses fonctions et’est quelque chose qui a
été trés dur a faire pour eux parce que ce n'estgens leurs valeurs. »

«ll 'y a beaucoup davertissements qui sont faiBeaucoup

d’avertissements. [...] Dernierement, il y a eu as de force majeure et
les déléegués ont été obligés de prendre une décidi® ont mis un

délégué dehors parce que le M. était agressif @étiait pas en mesure de
se présenter sur les tables. Donc les déléguéprate M. lIs ont discuté,

ils ont vérifié avec lui son intérét et ses capaxi lls ont vu que ca
pouvait avoir un impact négatif sur le mouvementaetrédibilité des

personnes utilisatrices. »
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Plusieurs obstacles sont relevés quant a I'exerdicedle de délégué. On note des
entraves d’ordre individuel, d’ordre logistiqgueadtres liees au mode de fonctionnement
des diverses instances ou sont invités les déléguésnfin, certaines liées a une
compréhension différenciée quant a la participaties personnes utilisatrices.

Parmi les entraves d’ordre individuel, des enjeeixanfiance en soi et d’affirmation sont
principalement relevés. Par exemple, cela peutredupe lorsque les délégués cétoient
des personnes qui leur ont offert des serviceshamement ou ils étaient plus
vulnérables, ce qui peut étre intimidant. De plesrbéle de délégué ne se limite pas
seulement a une présence au sein des instances,im@ique également un travalil
important de préparation, d’appropriation de lawnentation et de consultation sur les
différents enjeux. Somme toute, étre délégué exigengagement important en matiere
de temps et d’énergie. Par moment, notamment aut di&ls activités de représentation,
ces activités peuvent étre si intenses qu’ellesentites précieuses énergies de certains



délégués « C’était intensif. J'ai lu beaucoup des documeetsje voulais étre bien
prépare, mais plus je lisais, plus j'étais fatigetde me suis ramasseé beaucoup fatigué. »
Parmi les entraves logistiques, on note la questiotransport : il est difficile d’'organiser
le transport de maniere a respecter les limiteanauinancieres qu’individuelles des
délégués. A ce titre, un nombre limité de délégiésiorent la vitesse a laquelle sont
effectués les remboursements des frais de déplatecewmpte tenu de leur précarité
economique. Plusieurs entraves liées au mode @#idanement de diverses instances ou
sont invités les délégués sont recenseées. La trssism de documents par voie
électronique est souvent problématique, autantepgue plusieurs délégués n’ont pas
acces a un ordinateur, mais aussi parce que cexaindes besoins de formation a cet
égard.

«1l'y a beaucoup de personnes qui n'ont pas dmatbur, donc ils ne
recoivent pas par courriel la documentation pous lencontres. [...]
D’étre toujours en demande alors que la table deceotation, elle est la
pour ¢a. Les gens qui sont la, sont la pour ¢a. ®als doivent prendre
conscience aussi de la réalité dans laquelle lelegi#s vivent. Eux
autres, ils ont des ordinateurs pour travaillersldélégués n’en ont pas.
Ca fait partie de leur mandat aussi d’avoir desgmmes utilisatrices qui
siegent aux rencontres, d’'avoir a se plier au mddervie et aux difficultés
que les personnes rencontrent. »

Les instances doivent donc aussi adapter leur made&fonctionner. Cependant, tous les
établissements du réseau n’ont pas tous la mémprébension de leurs responsabilités
guant a l'intégration et la participation des persss utilisatrices dans les instances
décisionnelles. Cette incompréhension peut poseredéraves importantes au rble des
délégués. Un ordre du jour relativement chargéesmé ne permet pas aux personnes
utilisatrices d'introduire des éléments qui lesgomaupent. Ou encore, le vocabulaire
utilisé dans ces rencontres est hermétique, mapguédes acronymes. A d'autres
moments, le mode de fonctionnement encourage use @e décision rapide qui laisse
peu de temps d’appropriation pour les personndisaitices. En outre, I'horaire des
rencontres, souvent matinal, ne permet pas toujalmscommoder les difficultés
spécifiques des délégués :

« Quand j'ai passé toute la nuit a avoir des cauches, le matin, ¢a ne

marche pas. Je ferme le cadran pour continuer andgiolun peu pour

reprendre le sommeil qui était manqué. Et pourdarmion, tu t'arranges

avec d’autres pour savoir qu’est-ce qui s’est pagda réunion, car tu ne
peux pas y assister. »
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Des mesures de soutien ont été identifiees comarg pertinentes, voire primordiales,
dans le travail des délégués. Ces mesures repesegitande partie, sur I'appui des pairs,
de l'organisme parrain et de différentes orgarosati Les mesures essentielles
d’accompagnement de la part des acteurs du réseasEecifiees moins fréquemment,
car elles sont peu actualisées et reposent engola Isonne foi des individus.
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Le soutien des pairs est souvent décrit comme uggura de soutien importante, qui
s’exprime de plusieurs manieres, notamment lorsrdesontres de délégués, dans la
préparation d’une rencontre, par la discussioretg=ux liés a I'organisation des services
et des expériences, ainsi que dans le soutien antiactivités de représentation, afin
d’évacuer la frustration ou la nervosité On a réussi a batir un esprit de camaraderie,
des liens d’amitié entre délégués, une capacitéeatraider dans nos références et a
développer des trucs pour bien fonctionner dansréesontres »De plus, on observe
une forme de mentorat, une transmission de I'eepéd d’'un délégué aguerri vers un
délégué en formation pour faciliter son intégratidm possibilité d’assigner deux
délégués par instance de représentation permeetteeran commun leur compréhension
des situations, de diminuer le stress et d’offarpossibilité de faire du covoiturage
lorsque cela est possible. Enfin, les rencontrg®n@les dans leur ensemble sont percues
comme une mesure de soutien par les délégués guilshentent a partir des
commentaires et opinions de leurs pairs.
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Les modalités mises en ceuvre par les organismeginarvarient, mais sont
généralement de nature logistique. Il semble qgedeeniers sont plus présents dans les
premiéres phases de l'implantation du Cadre, notmhrpour soutenir le travail du
chargé de projet et des premiers délégués, enigambrune implication graduelle et en
soutenant la confiance en soi des délégués. Raité certains organismes continuent de
soutenir de pres les délégués tandis que d’augnes laissent la possibilité de les
interpeller selon les besoins, par exemple dangekiion de situations complexes. A
divers degreés, plusieurs organismes parrains asgumégistique associée a la gestion
du Cadre de partenariatll s’agit ici des taches associées aux commuitst(ex : envoi
des documents, utilisation des ordinateurs, impresse documents, compte-rendu des
rencontres régionales) ou la gestion des ressotinaggiéres, comme le remboursement
des frais occasionnés par les activités de repiasmm ou celles associées @adre de
partenariat Enfin, certains organismes parrains se donnesdi 4@ mandat de soutenir
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les délégués en développant leur regard critiquda Ge produit surtout lors des
rencontres de délégués qu’ils organisent et aubapudb participent, notamment dans
'analyse des enjeux, afin d’éclairer la prise dsifjon des personnes utilisatrices.
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Les participants ont principalement relevé l'appprécieux du soutien de certains
répondants régionaux de I'ASSS, qui leur ouvrestplates et atténuent les résistances a
I'exercice de leurs fonctions. Les participants rapjent lorsque des représentants du
réseau viennent aux rencontres régionales pousnattre de I'information sur les
services. La réception des documents nécessairksvance constitue une attente
minimale a la participation des personnes utilisasraux instances, mais s'avere souvent
peu entendue. Enfin, les délégués ont presquestaldigné la nécessité de développer un
glossaire et une liste des acronymes utilisés Banlieux de participation. Cette liste est
parfois créée soit par un délégué, les établissenoenpar I'organisme parrain.
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Le Cadre de partenariavise a ce que la parole qui est portée au seindoesses
instances ne reflete pas le point de vue individies représentants des personnes
utilisatrices, mais qu’elle réunisse plutét 'ensdendes points de vue pour transmettre
une prise de position partagée. Un pan de I'étlattasde a ce processus de construction
ainsi qu’'aux limites qui existent dans toute insemlémocratique avant d’en arriver a
I'élaboration d’une vision collective et partages [ous.
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Certaines personnes interrogées, dont des déléegwésient qu’ils ne savent pas
comment se construit une parole collectiverapportent ne pas voir cette construction.
D’autres associent la construction d’'une paroléective a la simple prise de parole ou
au choix de thémes pertinents aux yeux du plusdgnambre. La difficulté qu’éprouvent
certains délégués a dépasser leurs intéréts ingilgdoour embrasser une parole plus
collective est relevée.

« Son discours n’était pas le méme que les aulregsétait pas au méme
niveau. Je ne sais pas trop. Il était plus de lrerdlu personnel que du
général. Oui, c'est ca. Il y a une chose qui estnbimportante de
comprendre et que la majorité a de la difficultéasir : c’est que I'intérét
général est prépondérant a leur cause personnelle.

« Quand je vais aux tables, quand jamene une raffat je ne suis pas
satisfaite, c’est sOr que j'adresse au sein dealdet mon insatisfaction ou
ma question. »

Malgré ces perceptions, il semble tout de mémelaparole collective se construise, et
ce, de différentes manieres. Plusieurs cas dedfigaiprésentent dans cette construction :
en utilisant des anecdotes, en décidant ensemblaeaant la parole au nhom des autres,
entre délégués, en prenant appui sur des ecrgggavsur son expertise personnelle.
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Les deélégués régionaux sont amenés a réagir asdivepos ou perspectives lorsqu’ils

siegent aux tables de concertation. En I'absenoecdsions pour se concerter avec la
base avant d’émettre un avis et afin de défendreétét collectif, les délégués utilisent

parfois des anecdotes qui les touchent ou qui enictles proches. Il arrive que des
expériences soient partagées dans les rencongiesates, sans qu’une prise de position
formelle s’en dégage, et que les délégués régiorawbémoignent dans les instances de
concertation.
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Il arrive aussi qu’on décide « ensemble » lorsréesontres regionales. Par exemple, une
prise de position est proposée par un participesttensuite entérinée par I'assemblée.
Pour les participants, c’est une maniere importalgeconstruire la parole collective,
c’est-a-dire par la base, car I'appui par la mégodtteste la présence d’'une démarche
démocratique.
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Il apparait clairement que les délégués sont sdlareenés et motivés a parler aux noms
des leurs. Par ailleurs, ils peuvent user de lgpérence personnelle pour formuler une
demande collective sans que I'objectif soit de défe un intérét personnel.

«Il'y a quelque chose en arriere. Quand je disUSQils ne savent pas
s'ils sont 5 ou 100 en arriére. Je parle au nonptiesieurs personnes, donc
¢a me donne un poids. Je n'oserais pas dire dsusice. Mais oui, dans
certains cas, c’est une assurance. J'affirme gaaetous ceux en arriére de

moi qui en ont parlé, donc que je suis en droifffitmer. J'ai des preuves

que c’est ¢a, un nous : on I'a vécu, on le dit etveut que ¢ca change. On
veut, le ON... nous »

« Qu'est-ce qui aide, c’est justement qu’on noussk aussi I'opportunité

de rapporter des aspects du vécu des autres. »

« Ce n'est pas mon cas a moi, mais si mon caseesblable au cas des
autres, je vais parler au nom de tous les miens ».

3<: 7= =@5=

Certains font une distinction entre la constructidnne parole collective dans les

rencontres régionales et celle qu’élaborent ensemell délégués. Considérant I'étendue
des territoires et la variation qui existe danpdaticipation d’'une rencontre régionale a
l'autre, il serait plus facile de construire unegda collective dans des instances plus
stables comme les rencontres entre délégués -oaveans la collaboration du chargé de
projet ou du répondant régional. Cette concertgtient prendre la forme de rencontre
préparatoire sur un theme donné, ou parfois méreauéiquement entre deux délégués :
« lls se rencontrent pas mal tout le temps lesgigs... Créer une parole collective et un
NOUS, c’est un peu compliqué avec la grandeur ditdge qu’on a. »

Lors des rencontres régionales, les participantsgent leur expérience en regard d’un
enjeu. Ces témoignages sont ensuite discutésddlrgués pour en dégager une position
collective :
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« En rencontre régionale, il y a trop de fluctuatsoau niveau des gens qui
vont assister pour une premiere fois, des geny qoint pour étre la pour
I'individuel et pas nécessairement passer au ctflemais pour les
délégués régionaux, c’est leur espace de réflexion

Ainsi, si les rencontres régionales sont un lieinfdimation et de réflexion, les
rencontres entre délégués deviennent alors urdlanalyse et de prise de position. Les
délégués nous indiquent qu’ils arrivent ainsi a paendre les enjeux dans les différents
territoires locaux de leurs régions et développeargumentaire sur certaines questions,
qui sera ensuite validé aux rencontres régionales.

(**5A : 5:7 =:< >;

Plusieurs délégués expliquent qu’ils s’appuientdiverses lectures, mais aussi sur des
rapports d'autres comités de travail, de recheochd’associations pour construire une
parole collective.

".:B 43 E*:<; *:433

Plusieurs délégués en sont venus a se positiommeme des experts ou des personnes
ressources susceptibles de bien connaitre lesnisedei leurs pairs. Quelques fois, la
parole redevient alors individuelle au nom du atife

« Les deélégués s’approprient beaucoup ce qu’ils &npoint ou ils vont...
[...] Ce n'est pas conscient... lls vont parler au J& leeu du NOUS.
Simplement parce qu’ils sont tellement habituédrdeailler la-dedans et
gu’ils se donnent tellement beaucoup, ¢a deviedtHiau lieu du NOUS »

% #34#2 2%7234 8 <557 8 4386

La construction d’'une parole collective est un pssus plutdt qu'une destination. Par
contre, il importe de reconnaitre que pour quesgaihstruction ait lieu, elle doit d’abord
reposer sur les expériences individuelles des peeso Ainsi, il est nécessaire de
s'ancrer dans le JE pour construire un NOUS, coliiibustrent les extraits suivants :

« Ca été difficile au début parce que ca été dfipour moi de parler en
JE. Il a fallu que je passe du ON au JE. Il medialii’abord parler en JE. »

« Tu peux parler d’'une expérience, ce n’est pag gou intérét, c’est pour
l'intérét collectif. C’est simple, mais dans le#dace n’est pas évident. »

La nature itérative de cette construction sousrehtgu’elle n'est jamais achevée et
gu’ainsi, il y existe un continuel chevauchementette JE et le NOUS. Cela s’avere
méme nécessaire aux yeux des participants. Unedpadividualité doit subsister, au
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méme titre que les identités personnelles, prajaselles et organisationnelles se
chevauchent chez les autres acteurs qui siegesgiawles instances de concertation.

«On parle vraiment d'une démarche personnelle gevient une
démarche collective. Ca ne se fait pas du jour emdémain, c’est un
grand pas. On n’apprend pas ¢a du jour au lendem@nand on arrive
aux rencontres régionales, c’est pour s’'informémtéresser, savoir ce
qui se passe dans le domaine parce qu'on a desisfaetions ou parce
qgu’'on vit des choses difficiles. Puis, on s’apergpi’'on n’est pas tout
seul : on veut s'impliquer un peu plus et on déadedevenir délégué
régional, mais c’est toujours en mouvement ¢a. »

« Quand ils sont interpellés dans une discussiofl aly a pas eu d’avis
des usagers, ils vont solliciter leur sens de llgsa et essayer de faire des
liens avec ce quils ont entendu aux rencontresior@ges. Mais
nécessairement quand on leur demande une opiniqueeta rencontre ne
s’est pas prononcée la-dessus, ils vont parfoi® difnon, je ne me
prononcerai pas et je vais revenir’. Mais ils pamteaussi avec leur
cerveau la! [Rires] lls ont des opinions, mais t¢’des opinions : il y aura
une contribution personnelle, c’est clair pour m®i.ce n’était pas comme
¢a, ils seraient trop “by the book”. »

Ce qui distingue fondamentalement I'individuel alectif repose sur la reconnaissance
d'un vécu partagé. D’autres percoivent que ce partdoit se conjuguer a de la
sensibilisation et de I'éducation.

« Le vécu, c’est quelque chose de personnel. Qoangartage quelque
chose de personnel, il N’y a rien qui dit que qualq d’autre quelque

part n'a pas vécu a peu prés la méme chose. A ceemisla, ce n’est plus
quelque chose de personnel, c’est quelgque choseoguinence a devenir
collectif. »

Il importe donc de laisser aux participants la ok de prendre part a des espaces de
discussions et toute la marge de manceuvre pouorexpés enjeux, batir sa confiance et
oser dire. On remarque gu'avec le temps, en ldissan espace de discussion, les
participants apprivoisent la prise de parole erugeoet prennent conscience que leur
vécu est partagé. Cela contribue a la construciola parole collective.

« En laissant plus de place aux participants, oassure que le role du
délégué, c’est d’étre une courroie de transmissiBien, c’est toutes des
choses qui vont venir ensemble dans notre platiicasi on laisse plus de
place en partant. Tu sais si on laisse plus degkaex participants, ¢a vient
tout ensemble la. »
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« Il faut que tu ailles les chercher les personilefgut que tu les aménes a
développer un lien de confiance aussi. Il y a te#at de gens qui ont été
brimés et qui ont peur de sortir de 'ombre pouresrar ce gu’ils ont
VECU. »

56 547 % @56 D % #3467 8#7234 5 % % 3 5#3 5#72 @5

Dans la construction de cette parole collectivetages soulignent des entraves telles que
le nombre et la faible frequence des rencontresi ajue le nombre d’objectifs et
d’'attentes a rencontrer dans une seule renconfifectizement, il semble que la
fréquence limitée des rencontres régionales, fdaténancement, freine la construction
d’'une parole articulée et que I'horaire chargé ggontres régionales ne permette pas

toujours une rétroaction au sujet des discussianerg cours dans les instances.

« Si I'on espace de plus en plus les rencontrest sar qu'il y a plus une
appropriation au JE qui va se faire. Et puis ¢a ains de poids, tandis que
si les rencontres se font de fagon plus régulidles participants
s’impliquent, donnent leurs opinions, I'argument esissi plus facile a
monter et a présenter aux tables de concertation. »

« Ce qui arrive, c'est quil y a une question dedbet. [Nom du

regroupement] commence et I'argent n’est pas ré&mirril faut qu'ils se

débattent chaque fois. Il y a une certaine dépepsevient avec ca : est-ce
gu’'on en a assez pour faire une réunion tous les™@a, c’est la bonne
guestion. »

« On ne peut pas dire si I'on est a l'aise ou masne le sait pas ce qui se
passe. On sait ou ils s’en vont, mais pas ou césgen sont... On n’a pas
les informations. [...] Le recevons-partageons seuvest a la fin de la
journée, alors c’est bousculé par le temps. »

Ajoutant a cela, des participants soulignent l&alifté qu’éprouvent un nombre limité de
délégués a dépasser leurs intéréts individuels moniorasser une prise de parole
collective. Du fait que les délégués s’approprieetiucoup leur travail, ils peuvent
inconsciemment en venir a parler en leur nom perpcomme en témoignent I'extrait
suivant :

« Son discours n’était pas le méme que les aupEsau méme niveau. Je
ne sais pas trop. Il était plus d’'ordre personneea@énéral. Oui, c’est ca. Il

y a une affaire qui est [...] bien importante de coemglre que la majorité a

de la difficulté a saisir, c’est que l'intérét géakest prépondérant a une
cause personnelle. »

D’autres entraves résident dans la difficulté & iisdy les personnes utilisatrices et a
organiser des rencontres régionales qui seronssibbes au plus grand nombre. En ce
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sens, le transport est reconnu comme un enjeu tdassles territoires rencontrés. De
plus, certains acteurs soulignent que la mobibsatiessouffle avec le temps et qu’il faut
trouver des moyens de raviver la flamme.

« Ce que je sens un petit peu c’est que les gerisnsains connectés qu’ils
I'étaient au début. [...] C’est une forme de sortée,Oui, on discute et tout
¢ca, mais je ne sens pas I'énergie qu'on avait abudéll faut ramener
guelque chose de nouveau, si on veut les gardiés act niveau des enjeux.
Tu sais au niveau des affaires, au niveau de laigoé, autrement dit. »

Enfin, les rencontres régionales ne sont pas tosijaunl lieu approprié pour construire une
parole collective. En effet, bien gu’ils soient@aaous comme importants, certains enjeux
en viennent a lasser les participants. Dans ceegtatcertaines régions ont choisi de
créer des sous-comités qui réunissent des deélégudes participants des rencontres
régionales pour approfondir une question. D’aut@gions ont décliné ce mode de
fonctionnement, les personnes utilisatrices priydat les discussions en grand groupe.

24,54 %4#5 5 % % 3 5 #3 5#72@5

La prise de parole s’inscrit dans la mouvance @esndications existantes du secteur
communautaire, avec la volonté d’inscrire la geéaldes services au centre des
préoccupations. Toutefois, certains participantggeent une certaine ambiguité dans
'indépendance de la prise de position que peupestidre les délégués a la lumiére du
positionnement des organismes parrains. Or, compeutton adopter une position ou
un discours qui divergent de ceux de l'instancepguiaine le groupe, et envers laquelle
il existe un sentiment d’affiliation? De méme, ghasticipants aux rencontres régionales
distinguent peu les activités et prises de positie I'organisme parrain de celles du
Cadre de partenariatSans émettre un jugement sur la Iégitimité dexaetation étroite,

il faut admettre qu’elle peut susciter des questrnents ou des inconforts alors que les
personnes utilisatrices cherchent a situer leypnerposition. Quelques délégués nous ont
exprimés, non sans malaise, qu’'en certaines citanoss, ils ne partageaient pas la
vision de l'organisme parrain, mais qu’il leur étdifficile d’affirmer une opinion
contraire, par intérét ou par loyauté, comme eroiéne cet extrait :

« On est prévisible quand on vient... On sait bi€estc[organisme
parrain]! [Employé de l'organisme parrain] quand lel arrive quelque
part, on sait bien que c’est [organisme parrainjeene peut pas avoir une
autre opinion. Mais moi, je suis utilisatrice, atoparfois c’est... [...]
Regarde, je suis utilisatrice, et je suis soutepae[organisme parrain],
puis il faut aussi que ¢a compte. Comme je digaisd I'heure, il y a des
dossiers ou nous adoptons les prises de déciseifisrdanisme parrain].



C’est sOr qu’on ne peut pas aller contre ¢a, ci@storganisme en défense
des droits. »

Certains organismes parrains partagent cette pupation selon laquelle il faut préserver
une part d’'indépendance a cette parole collective.

« Si c’était a refaire, on régionaliserait un pet @ détacherait les
groupes d’entraide de c¢a. Parce que quelqu’'un aagort des services
dans un groupe d’entraide n’est pas aussi libredaog pas se sentir aussi
bien, aussi libre de prendre la parole comme iltyeurtout si ¢ca va a
I'encontre d’'une position du groupe d’entraide, paemple. [...] Si on ne
crée pas l'autonomie de ce mouvement-la, biendatccomme si on crée
une marionnette et ¢a, je voulais absolument égiele mon coété. »

Cette relation étroite pose un autre enjeu: cetadrganismes parrains nous ont
mentionné qu’ils n'arrivaient plus aussi facilemanfiaire entendre leur voix au sein des
différentes instances ou a s’y faire inviter, comamant :

« Chez nous, c’était clair que c’était [organisq@rain] qui était invité

et on choisissait que [organisme parrain] soit acgmagné d’usagers.

Bien c’était comme... Tant pis pour [organisme parfail va perdre du

temps de parole! [rires]. Pour nous, a cette époljyec’était ca.

Aujourd’hui, c’est tout le contraire, ils ne veutgoius entendre [parler]

de... Il n’y a plus de temps de parole officiel pfanganisme parrain] et

ce ne serait que les usagers. Ce qui, a mon seriigve beaucoup...

[Réflexion] la parole des usagers. C’est essayer digcréditer les

organisations communautaires qui les soutiennent. »
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Cette section s’attarde a la maniere dont les dégapportent I'information des lieux
de représentation aux personnes utilisatrices etnt ils transmettent la parole de
leurs pairs dans ces mémes lieux. Dans tous léwiess visités, on observe qu’il y a un
moment réservé dans les rencontres régionales sudédégués peuvent ramener
l'information et les délibérations ayant cours alifférentes tables de concertation, ainsi
gue solliciter la perspective de leurs pairs. Lespouvent, les délégués font, a tour de
réle, un compte-rendu verbal et rapide de leursvitgs depuis la derniére rencontre
régionale.

Plusieurs se font critiques sur la maniere donirifBsmations sont transmises : les bilans
apparaissent parfois décousus et les suivis sHiitilds en raison du nombre d’'instances
qui sont abordées. En outre, les discussions susulgets abordés dans les instances
seraient le plus souvent amorcées par les pantitsfhes rencontres régionales plutét que



par les délégués« C’est sr que les délégués vont amener les sigethscussion, mais
je pense que c’est davantage par les questiondeguparticipants se posent et posent
aux délégués »Dans certains cas, les personnes ne se souviepasntl’avoir été
consultées ou informées alors que certains délégeese souviennent pas d’avoir
sollicité la perspective de leurs pairs :

« C’est arrivé pas souvent, mais je ne m’en sosviEs vraiment. »

« Je n'ai pas eu connaissance dans les réuniorgualles j'ai participé
que cela se fasse, qu'un délégué régional demandesapersonnes du
groupe de s’exprimer sur un sujet. »

Quoi gu'il en soit, des répondants rapportent ésgmce de certains facteurs qui nuisent a
la transmission de l'information. Par exemple,dé&rentes instances de concertation se
réunissent plus fréequemment qu’ont lieu les remesntégionales. Bien que certains ne
percoivent pas cela comme un probléme, jugeant lgge changements majeurs
s’effectuent sur de longues périodes, d’autresqunelit que cela rend les suivis et la
concertation difficiles.

« On regarde les tables de concertation, ils opea prés une rencontre
par mois. Les rencontres régionales, on en a 3iglgar année, dans un
monde idéal. Ce n’est pas toujours évident d'allesnsulter les
participants aussi. Comme la, au mois de févriargn a eu une rencontre
régionale. Les participants se sont exprimés, noaisie sait pas encore
lorsque la prochaine rencontre régionale aura letuguand on va pouvoir
ramener ces infos-la. »

« Je crois que pour une personne qui est délégelieya se fier avant
tout a ses repéres. Si ca fait 3 mois qu'elle n&s gu de rencontre
régionale, elle va y aller, elle va essayer le phassible de défendre le
point de vue des personnes- utilisatrices, mais regeres vont étre
personnels au départ. »

Certains délégués se questionnent sur la maniéseltieiter de facon opportune l'avis
de leurs pairs. Un participant propose de prépdgsrcomptes-rendus qui pourraient étre
accessibles aux participants avant les renconég®males afin d’assurer un meilleur
suivi et nourrir la discussion. En outre, les prigations amenées par les participants au
sein des rencontres régionales ne trouvent pa®usujleur place a l'intérieur des
instances ou sont invités les délégués. Certailégués partagent un inconfort & devenir
dépositaire de préoccupations tangibles sans trallaeenue pour les défendre :

« Les gens m’arrivaient avec des revendicationgagtc’est compliqué
parce que je n’'ai pas trouvé... Les délégués appbderiinformation des
tables de concertation, mais les revendications de® personnes
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utilisatrices m’apportaient, je n'ai pas trouvé fdace pour les exprimer

sur ces tables-la justement. »
En ce sens, certains participants s’inquiétentel@las entendre parler des dossiers qui
les préoccupent ou deviennent critique quant adtviattion de leur délégué :

« J'avais écrit une lettre et je I'ai donné a laléiguée régionale. Elle ne I'a
méme pas lu! [Rires] Elle portait surtout ses ptsja elle, en son nom [...]
Je trouve qu’en général et, c’est mon opinion,lgwarlent surtout pour
eux autres. »

.$ 56 2587?577B:56 5 % 2655 %35

Les thémes et les lieux ou les personnes utilssgriprétendent étre entendues sont
multiples. On retrouve d’abord les rencontres négies, telles que définies darCadre

de partenariat Les instances de participation recensées sotdusut’ordre local et ne
sont pas toutes de nature décisionnelle. Par exgmpipisieurs participants identifient les
organismes communautaires comme un lieu ou ilsgreywendre la parole méme s'il ne
s’agit pas d’un lieu ciblé par lgadre de partenariatCeci traduit une certaine confusion
sur ce que sous-entend la prise de parole.

Parmi les lieux ou les personnes utilisatricesrdip@uvoir exercer une prise de parole,
on compte les centres de jour, les comités d’'usagertains comités des CSSS (mission
CLSC), des centres hospitaliers ou des tables deec@tion locale. Les themes les plus
frequemment abordés au plan local sont : 'orgaisisales services, la qualité des soins,
les processus d’agrément des établissements,itafiph de la loi P-38.001, les services
d'urgence et de crise, l'acces au logement aboegald continuum de services
résidentiels, les contours de services et l'intiégmasocioprofessionnelle. A un niveau
régional, les délégués peuvent étre interpelléss dme moindre mesure par 'ASSS et
les comités régionaux en santé mentale. Enfinpégsonnes interrogées esperent que le
MSSS est aussi un lieu ou les prises de positisnpdesonnes utilisatrices sont portées,
méme si les personnes engagees p&aldre de partenariasont peu consultées a cet
effet. D’autres instances de représentation ontpétélégiées par le MSSS. Dans un
ordre plus général, les conférences ouvertes alicpsir des sujets touchant la santé
mentale ainsi que les comités organisateurs dequaks ou de formations sont des lieux
ou la participation des délégués est sollicitéeutjns que les personnes utilisatrices ont
indiqué le désir d’étre invitées davantage auxvdés de transfert ou de diffusion des
connaissances issues de la recherche. D’autresndigué un intérét a ce que leur
participation soit sollicitte aux tables des dieects généraux, dans les conseils
d’administration des établissements, des officesiapaux d’habitation et dans les
médias.
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Les opinions des participants a I'étude sont pagagjuant a I'influence réelle qu’exerce
la prise de parole des délégués dans les liewadieipation. Certains ne peuvent statuer
si la parole est bien entendue ou si elle apparéitible aux yeux de leurs interlocuteurs :
« Je ne peux pas dire que ¢a change quelque chasee qu’on n'a pas de preuve. On
n'a pas de preuve que les choses changebtawtres précisent que cette influence serait
variable selon le sujet qui est abordé ou le liewaprésentation, car certains délégués ont
limpression d’étre mieux entendus au niveau deSIES qu’au sein des tables locales :
« C’est plus compliqué de rapporter des choseglsartables, mais quand c’est rapporté
a l'agence par exemple, ¢ca n’entre pas dans I'teedlun sourd. »

Malgré cette ambivalence, on retrouve des opinjoins établies sur l'influence des

personnes utilisatrices sur les décisions. Formmefe, des participants a I'étude
affirment que bien que les personnes utilisatrgz@ent invitées dans certaines instances
en raison des politigues promulguées par le MS®% ne se traduit pas par un
engagement a les accueillir, a valoriser leur pdéntue et a en tenir compte.

«Je n‘ai pas limpression justement qu’ils ont étderpellés de la
maniere qu’il faut, gu’ils changent les choses otilg| participent a cette
implication citoyenne. lls [les dirigeants] se sddits : ils vont venir, on
est d’accord, on n’a pas le choix et on va les émog’ils ont a parler.

[...] C'est comme ca, et c’est ¢a. On va les impliqiens les comités de
travail s’ils veulent, mais on ne leur demandera paOn va les laisser
faire. Je veux dire, il n’y a pas d’'implication. »

« On n'est pas la pour les aider. Et ¢ca, moi jeutre que c’est une grande
entrave a la participation des délégués. Moi jecodd qu’on est la parfois
par parure. Je m’excuse, mais c’est 'impressiog gai. »

« Je ne veux pas rabaisser quoi que ce soit, maism avis, cela part du
PASM. Donc, c’est correct: on a des personnessatiices, ils sont Ia,

c'est a la demande du MSSS. De la a dire qu'il yne trés grande

considération, je pense que ca va étre toujourdomeechose a mettre de
I'avant. Je pense que les délégués vont toujouns aistement a se battre
pour ca, a faire leur place de plus en plus et teddre le fait que oui, ils

siégent aux [tables]. »

Ajoutons que dans bien des cas, la participatioling&e a la consultation, en raison du
mandat des instances ou elles sont invitées, dariea le plus souvent un travail fait
ailleurs. Enfin, on rapporte que le temps dévolu ditférents dossiers demeure minime.
Dans ces conditions, il est difficile d’influendes décisions.
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« C’est bien beau parler d’'une assemblée, la... et beau offrir des
suggestions, mais est-ce que nos suggestions gsilence)... Est-ce que
quelgu’un va s’en occuper? Parce que nous, on @8 lg droit en tant
que simple délégué, ou simple bénévole, on n'algakoit d’aller plus
loin. »

« lIs dirigent ¢ca d’en haut, ¢a vient d’en hauts lministres la [...] Notre
avis ne compte pas tellement : c’est surtout désiafistes qui donnent les
avis. »

D’autres participants a I'étude sont d’'un autresaati pergoivent que leur influence, bien
que subtile, est sans contredit réelle, notammenternant les enjeux qui touchent les
pratiques, la qualité des soins et I'expériencepgesonnes utilisatrices.

« Le fameux document qu’on a fait, il a vraimemtwié. On a vraiment
insisté sur le respect de ce que la personne voldaCa n’a pas été vrai
pour tout le monde parce qu’il parait qui en a qree n'a pas marche,
mais apparemment, il y a plusieurs équipes quiwaiant vraiment tenu
compte et auraient apporté une attention particelié respecter la
décision de la personne utilisatrice. »

Sur des projets précis, certains délégués ont mpredeurs idées avaient été entendues et
avaient conduit a des projets tangibles. C’estate mour le projet Clé en main dans le
Bas-du-Fleuve ou les services résidentiels darstrld&= Pour ces deux exemples, le fait
gue les délégués régionaux aient pu s'inspirergarnces probantes réalisées ailleurs
au Québec ainsi que I'appui de I'Office municipa&l khabitation, a pu consolider leur
crédibilité.

« C’est sUr que les intervenants de milieu pamgde ne seraient pas

arrivés si les personnes utilisatrices n'avaiens gé la. On ne peut pas

dire qu'on est les seules qui sont intervenues e ¢a arrive, mais le

fait que c’est arrivé m’'indique qu'on y a contribuén identifiant les

besoins. »

« C’est une trousse offerte aux propriétaires degenwille qui informe des
ressources disponibles en santé mentale pour &yitdry ait des... Nous
autres, on avait beaucoup de [hésitation] de derearfdites a la régie du
logement contre les personnes vivant des probleteesanté mentale.
Donc pour les propriétaires, on a créé une trous&autils. C’est les

personnes utilisatrices qui ont amené ca. »

D’autres exemples témoignent d’'une modulation desodrs des autres acteurs siégeant
au sein des instances et un regard plus humamesteseles personnes utilisatrices.

« C’est de pouvoir sensibiliser. On ne pense pasngsensibilise tant que
¢a, mais on sensibilise toute la population samp ts’en apercevoir. Les
rencontres régionales se passent dans une petind§ cette petite
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“‘gang” raméne ¢a un peu partout sur le territoird.y a les rencontres
informelles et des gens qui en parlent a d'autressg Il y a les rencontres
officielles, et des délégués qui racontent des eh@sdes intervenants de
toutes sortes sur différentes tables, puis ¢ca cedagnaniére de faire. C’est
des médecins, c’est des infirmieres, c’est des genfont du service social,
des choses comme c¢a. [...] On les réveille, il€sagu’on est la. Le simple
fait de savoir qu’'on est la et qu’il y a quelqueosk qui bouge quelque part,
qui fait changer les choses : ils font plus attentiils sont plus polis, ils
sont plus gentils quand tu arrives par exemple rpital parce qu’ils
savent que [réflexion]... lls ne peuvent plus faiiemporte quoi. lls doivent
s’adapter a la nouvelle réalité. »

« Quand on est dans ces tables de décision, onsgeneent des statistiques,
on ne gere pas des humains. Quand les humaindasargst différent! »

« On a davantage réussi a faire changer la perceptiLes services de
premiere ligne ont commencé a tenir compte de ¢jasalutdt que de la
maladie. [...] Je pense qui a vraiment eu une éwaruigi. On la sent, on la
voit avec les travailleurs de la santé, a plusienikeaux. »

« On est arrivé au comité directeur et ils avaiditt: “bon, s’il y a des
commentaires sur le document, c’est pour adoptididus autres, ils ne
nous avaient pas interpelés dans la consultatickajable. Alors, on est
arrivé avec toutes nos modifications. Cela a pBsdinutes et ils nous en
avaient réservé 15. Alors M. le président n’étas content et c'est ce
gu’il a dit & I'agence. [L’agence a dit] “C’est vauqui avez mal fait votre
job, cela ¢a ne devrait plus jamais arriver, voes konsulterez avant la
prochaine fois.” »

Enfin, rappelons qu’avec le PASM, une nouvelle gdtiion a été formellement instituée,
soit celle d’'impliquer les personnes utilisatriGeda planification et I'organisation des
services : certains indiquent que cela a permjetée les bases d’une culture nouvelle de
concertation. Développer cette culture peut prendreertain temps, notamment en ce
qui a trait a la crédibilité des personnes utitisat qui reste a construire dans ce nouveau
rapport avec les décideurs. Pour arriver a reelemefluencer les décisions, les
personnes utilisatrices doivent d’abord s’étalimene des interlocuteurs crédibles.

« Je pense que c’est mieux que cela a déja étéeppril y a déja eu zéro
place la! Mais c’est sr que c’est de petits pasirparriver a quelque
chose, mais il y a de I'espoir, je pense. |l fauttefois se battre et prendre
notre place : ce n'est pas toujours en défoncast plertes qu’on peut la
prendre d’ailleurs ».

Cette crédibilité s’instaure peu a peu, au fur etesure ou les délégués participent aux
différentes tables. Le fait de les cOtoyer et lewpérience de délégué contribuent
positivement a établir graduellement cette créiigoil
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« Le moindrement qu’on connait quelgu’un, on a da#acts. En partant,
on a un petit pouvoir d’'influence de plus. »

« C’est sOr que s'ils sont la depuis le débutoifg plus de poids. Dans le
méme sens, pour un délégué junior qui essaie degler, qui essaie de
comprendre le systéme et tout, ce n'est pas tosjéuident. Selon mon
expérience, son opinion ne sera peut-étre pas ayase en considération
gu’un autre qui est la depuis des années. »

Pour certains, s’appuyer sur des écrits, au-delda grrise de parole apparait comme un
moyen d’asseoir sa crédibilité:Si tu n'as rien pour appuyer ce que tu aménes,tqu
sois fort ou pas, si tu as un document a c6té,ieat \toujours mettre un petit peu de
poids dans la balance ©n note également chez certains participants le désre plus
revendicateur, en formalisant les prises de paosigb en ralliant plus largement la
perspective des personnes utilisatrices au-delplatu local et régional. L'exemple des
pairs-aidants en est un de ces dossiers qui maetftilgusieurs délégués.

« Au niveau des pairs-aidants. [...] Donc ¢a, c’estaujet chaud. Et les
délégués en veulent. C’est un cheval de batailletdugé de projet ici, ils

en veulent. lls veulent que ce soit dépeint, gsigéms soient formés, qu'il y
en ait dans le réseau, dans le communautaire, rilsy@ulent partout. Ils

trouvent ca important, donc c’'est quelgue chose ajutté amené a la
rencontre stratégique. »

Parmi les éléments qui alterent la crédibilité diEgdégués, et par conséquent, leur
capacité a influencer les décisions, on retrougectempétences lacunaires de certains
délégués ainsi que la proximité de la prise de lpades délégueés, trop étroitement
associée aux prises de position de I'organismejparr

« La credibilité, c’est quelque chose qui se gagrest sar, il faut que ca se
gagne. C’est sdr que si tu arrives aux tablespsiries, tu beugles, que tu
dis n'importe quoi, que tu ne suis pas, que tuvasila et que tu n'es pas
organisé, que tu n’as pas suivi tes affaires... C&stque la crédibilité,
c’est quelque chose qui se gagne, que tu soisattiur de service ou que tu
SOis un gestionnaire. »

De méme, d'autres mouvements de représentationpeies®nnes utilisatrices peuvent
soustraire de l'influence, de la Iégitimité ou dnahcement a l'initiative dilCadre de
partenariatou laisser croire & une division des forces.
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Il existe une relative unanimité autour de plussedimensions d€adre de partenariat,
dont la pertinence est reconnue par les participarttude. En effet, aucun ou fort peu
de témoignages infirment les constats suivants :

Les valeurs et principes dbadre de partenariasemblent bien intégrés et compris
par une majorité de participants.

Les modalités et les themes de la formation santafgpréciés : plusieurs délégués se
réferent au document de formation en cours de nmanteutefois, certains
considerent qu’il y a beaucoup de contenu a assirait deux jours : il y a peut-étre
lieu de répartir les journées de formation ou laceler.

Les Rencontres régionaleepondent principalement aux besoins d’informatioa,
validation, et dans une moindre mesure, d'affiliatichez les personnes qui y
participent.

Deux régions a I'étude comptent sur I'appui d’'uargé de projet et en soulignent la
pertinence, notamment en ce qui a trait a la gedi® 'équipe des délégueés, a
I'élaboration d’'une vision régionale des enjeux, etla participation au sein

d’instances régionales, qui requierent souventureed’ensemble.

La mission premiere des organisations qui acceptientsoutenir leCadre de
partenariat ne peut faire les frais de cet engagement. Les deigsions doivent
coexister, sans se nuire, dans un contexte otegs®urces sont souvent précaires et
limitées.

La nécessité et la pertinence de maintenir unegéleagle projet au plan national pour
soutenir la mise en ceuvre continue @adre de partenariatdans chacune des
régions, maintenir une cohérence entre les régifmms)er les délégués et outiller
I'ensemble des acteurs impliqués.

La nécessité de s’associer a un organisme natiecahnu et indépendant, et ce, afin
de défendre les intéréts locaux au plan natiowasgl’une action est requise a ce
niveau ou lorsqu’un enjeu est commun a plusielg®ns. Pour plusieurs participants
a I'étude, 'AGIDD-SMQ s’avérait un choix incontaable de par la convergence
entre sa mission centrée sur la promotion et lard&f des droits des personnes vivant
ou ayant vécu un probléme de santé mentale etlaendes taches des délégués. En
effet, pour bon nombre d’entre eux, la promotiotaatéfense des droits devaient étre
les assises sur lesquelles s’appuient les fonctlengprésentation.
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L'importance du maintien de rencontres nationalesr contraster les expériences,
élaborer des prises de position nationales aing das stratégies visant un
financement plus adaptée.

La volonté de porter une prise de position coNestiplutét que valoriser un réle
d’ambassadeur ou de porte-parole, est partagéarrimage tangible (ex. rencontre,
forum, etc.) entre les personnes qui parlent au des) personnes utilisatrices et
celles qu’elles représentent au sein des instapegBculierement au plan local ou
sous-régional, est une condition minimale quiligement consensus.

0 56 26756 5 ,C 57234

De cette évaluation, il se dégage des pistes tkxi@h sur lesquelles sont invités a se
pencher les acteurs impliqués dan€dre de partenariatque ce soit au plan régional

ou national. Ces aspects font lI'objet de perspestivariées chez les personnes
interviewées, qui méritent d’étre discutées. Legstjons soulevées ne visent qu’a
stimuler la réflexion, a la lumiére des résulta@ns pour autant vouloir suggérer une
réponse. Ce sera aux instances concernées decle fai

P (s 3:= (57 :3i55(<i> =@;43(
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Les rencontres nationales annuelles servent déjeédieules pour mettre en lien les

acteurs des différentes régions. De plus, la cleadgéprojet national joue un réle clé a
cet égard. Toutefois, plusieurs ont souligné I'aspmatalyseur des autres initiatives

régionales. Y a-t-il lieu de réfléchir & des moyelesconsolider la mise en réseau des
différentes initiatives régionales?
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Le Cadre de partenariath démontré sa souplesse : chacune des régiongudel'@
développé des relations distinctes avec I'organispagrain. Toutefois, certaines
interrogations soulevées par les participants meée lumiere des enjeux concernant les
réles respectifs des diverses composantes, quiegaignt peut-étre a étre clarifiés. En
effet, des organismes parrains soulignent comkaenattivités associées @adre de
partenariat notamment aux plans logistique, technique et acbtnatif, viennent
s’ajouter a leur mission. D’autre part, plusieuénoignages soulignent la délicate
guestion de l'indépendance des prises de parol@eissnnes utilisatrices, compte tenu
de leur relation avec les organismes parrainsniEdés organismes de défense des droits

soulignent qu’ils ne sont plus autant sollicitéssain des différentes instances, compte
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tenu de la présence des personnes utilisatricea:t- lieu de mieux distinguer les
responsabilités et mandats des acteur€ddre de partenariatde celles des groupes
d’entraide et des groupes de défense des droitsegard des intéréts des personnes
utilisatrices? Les prises de position dégagéedep@adre de partenariapeuvent-elles
jouir d’'une plus grande indépendance? Commentroffu soutien sans qu’il y ait
apparence de conflits d’intéréts ou de loyauté?

! (; =@;43( 75 (7: 7 *(:<3(;5(<

Le Cadre de partenariaprévoyait au départ une organisation régionaleadéigités de
mobilisation et de représentation. Or, les modewmrgdnisation des services et les
différentes instances sont de plus en plus orgarieds des modes sous-régionaux (en
fonction d’axes géographiques ou de départementpsgehiatrie), voire locaux (en
fonction des territoires de CSSS). Devrait-on reperes modes d’organisation a la
lumiére de cette réalité? Des assises sous-rég®mal locales permettraient-elles une
plus grande appartenance ou mobilisation? Attémnuemdes enjeux liés au transport ou
a I'étendue du territoire? Par ailleurs, obsenteyai une division des forces ou des
synergies? En a-t-on les moyens?

7! 4 <" 7 :343<: =@:;43(

Les rencontres régionales poursuivent plusieursatifg a la fois, malgré un nombre
limité de rencontres par année (4 a 6 rencontresmeyenne). Or, il y a lieu de se
demander s’il est raisonnable de poursuivre audéottjectifs au sein d’'une activité,
compte tenu de sa fréquence. De fagcon générale,large place est accordée a
l'information, sur des thématiques diverses, sugg®ipar les participants : les séances
d’information prennent parfois I'allure d’activit@orientation sur la nature des services
(a l'intérieur et I'extérieur de la santé mentake)l’autres moments celle de séances de
sensibilisation et d’éducation populaire et endites offrent un retour sur les travaux qui
ont cours et auxquels participent les déléguédrecertation demeure souvent limitée,
faute de temps. Doit-on spécifier les parametressdances d’information, au regard des
objectifs duCadre de partenariat2es rencontres régionales doivent-elles répondre a
'ensemble des besoins d’information? Y a-t-il lide bonifier la place donnée au bilan
des activités de représentation?

D’autre part, il y a lieu de se pencher sur legotifs de concertation et d’élaboration de
prise de position collective au sein des renconéggnales. Les rencontres régionales
sont-elles le meilleur véhicule pour le faire? Awmt-on suffisamment de temps a
I'approfondissement des enjeux? Comment peut-onmiser I'apport de la base dans

I'élaboration des prises de position? Le travailt-dose faire au sein des rencontres
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régionales ou entre délégués? Y a-t-il lieu de donme pondération aux différents
objectifs, de discriminer un nombre plus limité lojectifs et reconnaitre que d’autres
sont souhaitables, quoique secondaires?

(*( 7 7=(<

Le Cadre de partenariateconnait une place pour les débats dans I'élébord’une
prise de position des personnes utilisatrices. l@ryvaste majorité des personnes
interviewées ont manifesté un vif inconfort a ledde débattre et recherchent plutét une
réponse consensuelle, afin d’'unifier les troupesetpas compromettre la solidarité
gu’elles cherchent a construire. Y a-t-il lieerdbnner aux participants et aux délégues
les moyens d’apprivoiser le débat? Le mouvemenpdesonnes utilisatrices est-il prét a
vivre des débats ou juge-t-on que la mobilisatieste a construire? Quels sont les
reperes qui permettent d’envisager les débats?

I (4%=73;437 : *43(;<= 7 53 7= =@5=

Plusieurs personnes interviewées nous ont soutigedes personnes qui proposent leur
candidature (ou l'acceptent) lors des électiongaraprennent pas toujours la nature de
leur engagement et les responsabilités d'un déléigués s’entendent que I'expérience
compte beaucoup dans la formation des déléguésurditd lieu de prévoir une
formation pour les personnes intéressées a destéldigués avant les élections, pour que
cet engagement soit plus éclairé? Devrait-on mettawantage l'accent sur les
compétences minimales attendues?

"' 7 4:;3 7 "4:(<;43 43<;35

Plusieurs aspects sont souleveés a cet effet. Dparteil semble que la fonction de chargé
de projet requiert un programme de formation etppla spécifiques. D’autre part,
plusieurs délégués ont indiqué souhaiter étre miewtdlés pour transiger avec des
situations délicates, telles que linaptitude deollégue a s’acquitter adéquatement de
ses fonctions. Ces besoins spécifiques de formato peu formalisés pour l'instant.
Comment souhaite-t-on y répondre? Devrait-on établi code d'éthique, comme
certains le suggerent? Quelles seraient les méddits plus adaptées au contexte, en
fonction des ressources allouées?
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Toutes les régions ont opté pour des mandats dlurée d’'un an. Par ailleurs, plusieurs
soulignent que c’est souvent a la fin de leur mande les délégués s’approprient leur



réle et comprennent l'univers ou ils gravitent m@ndat vient donc a terme au moment
ou ils pourraient mieux porter leur réle. Dewart €lire la moitié des délégués en
alternance pour des mandats de deux ans? Devraiggiement allonger la durée du

mandat?

De méme, dans certaines régions, on rapporte whiealion accrue entre les délégués
expérimentés, les nouveaux délégués et les pamitsipaux Rencontres régionales, qui
apparait parfois hiérarchique aux yeux de cert&issce incontournable, compte tenu de
l'expérience et de l'acces a linformation? Doit-@tténuer ces différences ou au
contraire, mieux utiliser I'expérience de certaixit-on formaliser des expériences de
mentorat?
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Tous reconnaissent que les participants aux rereonégionales y assistent pour divers
motifs, avec un degré variable d’engagement. Toidef plusieurs participants
témoignent qu’aprés un certain temps, I'enthoustasnitial s’estompe et qu’il faut
repenser la formule pour maintenir l'intérét et ntisbr les personnes utilisatrices.
Celles-ci sont plus enclines a se mobiliser sréegontres ont lieu dans des lieux ou elles
ont un lien d’appartenance. En contrepartie, ilgestois difficile d’unifier les effectifs
des rencontres, au-dela de lieu d’affiliation. Unebilisation large est-elle possible ou
souhaitable? Comment créer ou soutenir le dévetopped’'un lien d’appartenance aux
activités duCadre?

;1 53 =" E43 5. 5 <(*(4 4 <>

Cette étude met en lumiére les différents visagespgut prendre la construction d’'une
parole collective. Comme dans tout mouvement déatioere, une démarche collective
comporte ses absolus. On ne peut exiger davantaggraes démocratiques @adre de
partenariat qu'on le ferait pour d'autres instances démocuets] ou des groupes
d’'intéréts dans la société civile. Ainsi, les diffdtes perspectives énoncées par les
participants peuvent alimenter la réflexion desat duCadre de partenariasur la
maniere avec laquelle ils veulent construire unespgetive partagée et les limites de
I'opérationnalisation de certains principes a m¢ur duCadre de partenariattel qu'il

se vit.
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Par ailleurs, il se dégage un certain nombre destatsr qui appellent des
recommandations claires, destinées aux divers r@etéés qui gravitent autour diadre
de partenariat
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Le financement de l'implantation ddadre de partenarialemeure souvent précaire,
lorsqu’il existe. Or, ce financement doit permefitas que I'embauche d’'un chargé de
projet, une compensation symbolique des activigg¢seprésentation, un remboursement
partiel des frais de déplacement ou la tenue dijges rencontres régionales par année.
Si la participation des personnes utilisatricesuest volonté claire énoncée dans diverses
politigues, dont le PASM, une structure de conterales réunissant doit pouvoir
exister. D’autant plus que la planification et ganisation des services sont clairement
décentralisées, élaborées a partir d’assises baalesous-régionales. En ce sens, des
organisations nationales pour soutenir et représeld perspective des personnes
utilisatrices sont insuffisantes. Une réelle pgvation n’est possible que si les personnes
utilisatrices ont accés aux mémes moyens que tessaacteurs qui siegent a leurs coteés,
notamment un soutien logistique (accés a la doctatien, des ordinateurs, des
imprimantes) et des conditions d’exercice raisofeadpace a des mesures de soutien.
De plus, de l'avis de plusieurs, une intensificaties activités de concertation entre les
délégués et les personnes utilisatrices seraitasialte, mais peu réaliste en raison des
ressources disponibles.
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Une infrastructure nationale est aussi nécessaiags elle doit étre étroitement arrimée
avec les espaces de concertation locaux, sousaggioet régionaux. L’étude met en
lumiere que plusieurs enjeux transcendent les tédaliocales, sous-régionales ou
régionales, et doivent étre abordés a des instamettésnales. De plus, il appert qu’un
chargé de projet national permet, non seulemenbwkr un rble clé au plan du soutien
technique et de la formation, mais aussi dans letiea d’une cohérence entre les
différentes applications régionales, la mise enroom des enjeux et I'élaboration de
stratégies concertées entre les régions.

[+
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Clairement, le soutien du répondant en santé nmeemstl primordial afin d’épauler le
développement et la consolidation de telles ingarte concertation, mais surtout afin
d’'influencer différentes instances sous-régionatas locales, sur leurs roles et
responsabilités a I'égard de la participation das@nnes utilisatrices au sein d'instances.
En effet, une telle participation ne se résume dasie phase dans l'organisation du
réseau local des services (ex. : élaboration dgetprcliniques) et exige des adaptations
des modes de consultation existants (Ex. : le iscawn langage hermétique, I'envoi de
documents électroniques, les délais pour prendreaissance des documents, etc.)
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A. UNE RECONNAISSANCE DES RESPONSABILITES DESSSS,EN REGARD DE
LA PARTICIPATION DES PERSONNES UTILISATRICES

Les CSSS ont une responsabilité claire d’animegédeau local de services. Or, plusieurs
CSSS percoivent qu’ils n'ont pas de responsabitiiésctes a I'égard de la participation
des personnes utilisatrices, compte tenu de licagbbn d’'un organisme parrain.
Toutefois, ce dernier a peu d’influence sur les @sode fonctionnement des diverses
instances locales ou sous-régionales. L'intégratienpersonnes utilisatrices dans les
lieux de concertation implique un changement aeauvdes modes de consultation et de
travail ainsi qu’'un engagement formel de leur pashe réflexion est a poursuivre a cet
égard.
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Accueillir des personnes utilisatrices impose aifféints partenaires de modifier leur
mode de travail : on ne peut plus travailler ouidkc de maniére expéditive. Les
personnes utilisatrices doivent pouvoir accéderaaddcumentation préparatoire de
maniere conviviale (limites des envois électrong)uet dans des délais opportuns pour
s’approprier les dossiers et consulter leurs paimnstégration des personnes utilisatrices
aux diverses instances impligue une ouverture endn¢ et aborder certaines de leurs
préoccupations. De méme, les personnes utilisatdegraient étre en mesure de choisir
leurs représentants, tout comme I'ensemble desrmares qui siegent sur ces instances,
ce qui n'est pas toujours apprécié par certaintepaires. Une telle intégration exige une
modification des rapports entre les partenaireseek a qui ils ont pu prodiguer des
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services, mais surtout une responsabilité partagésoutenir leur participation et
s’approprier leur réle. On ne pourra développerai#8gués compétents sans reconnaitre
leurs besoins d’apprentissage, comme pour tou¢ aye d’acteurs. Un travail important
reste a faire a cet égard, au sein de plusieutanoss, peu importe la région. En
contrepartie, nul n’a a tolérer I'intolérable eih va de la crédibilité du mouvement.
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Comme toute étude, cette recherche évaluative cdenptes limites: si le devis
démontre une certaine robustesse dans I'évalua@nimplantation des différentes
facettes diCadre de partenariatles effets dilCadren’ont été mesurés qu’a partir de la
perspective des personnes qui y participent et yreati Ceci s’avérait pertinent au
regard des questions initiales de recherche, noarnhsur la construction de la parole
collective, mais ne peut traduire 'ensemble déstefassociés a I'implantation dans les
cing régions a I'étudeNous n'avons pas la prétention d’avoir recueikinéemble des
perspectives sur I€adre, notamment celles des personnes qui ne fréquenkestsps
activités. Toutefois, la large hétérogénéité demignages nous permet de croire que les
données recueillies traduisent plusieurs réalitéstetrain, avec les variations qui
s’opérent dans les cing régions en question. LEgpants a I'étude ont été choisis pour
leur capacité a offrir une information pertinente & présenter une variété de points de
vue et d’expériences. Cette diversité dans I'éghamta permis d’identifier des enjeux et
de tracer des constats qui sont communs a plugdé&gion ou un type d’acteurs. Faire
plus d’entrevues ne nous aurait probablement pgsisamlavantage : une certaine
saturation des données a été obtenue par le lgigisrdretiens.

Outre I'évaluation d’une initiative visant a souteles activités de représentation, cette
recherche ouvre une réflexion sur les conditioneinmles en matiére d’organisation
associées a de telles activités. Si certains écgittent I'implantation ou les effets
d’initiatives de consultation ou de participatio@ctsionnelles, ces initiatives se limitent
souvent a des contextes organisationnels biennsceits, tels un programme ou une
instance spécifique. Rarement, un contexte ausge lgu’une initiative provinciale,
comme leCadre de partenariata été etudié. Cette recherche évaluative met eruvéd
pertinence d’examiner les conditions essentiellespdntation, non seulement au plan
local ou d'une organisation, mais aussi les ramifims qu’impliquent de telles
initiatives au plan régional ou provincial. En @ns, compte tenu de l'importance des
infrastructures sur la construction d’'une paroldective, des pistes intéressantes de
recherche s'imposent pour mieux étayer ces pratigee documentées.

De plus, cette recherche a permis de dégager,rivaau exploratoire, les manieres par
lesquelles s’élaborent des prises de position @dles, dans un univers ou les espaces de
concertation pour les personnes utilisatrices gefdtivement éclatés. Il importe de
mieux comprendre comment il est possible de coinstune parole collective et d’en
connaitre les nombreuses déclinaisons, afin de xmiéclairer ces pratiques en
eémergence. Cela s’avere critique pour offrir unéevaux sans-voix, afin que la
participation citoyenne, pourtant promue au semadleerses politiques de santé mentale,
ne reste pas qu’un simple énoncé de valeur ou omeebintention.
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