Collogue AGIDD-SMQ (Lévis, 24 mai 2017)

PANEL: Différents modeles de participation citoyenne

1. Pourriez-vous nous présenter votre modéle de participation citoyenne? (10 min.)

Véronique Bizier, coordonnatrice
Association des personnes utilisatrices de services de santé mentale de la région de Québec

D'entrée de jeu, permettez-moi de remercier I'AGIDD pour cette opportunité et invitation
a prendre part a ce panel. Merci pour votre ouverture a faire une place au sein de votre colloque
a une association vouée a la défense des intéréts en santé mentale. Cela augure bien pour nouer
des liens de collaboration et de partenariat sur des enjeux communs entre nos associations,
comme la promotion de la participation citoyenne.
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La petite histoire...

Notre association, fondée en 1998, est unique et distincte dans la région de Québec. En effet,
I'APUR est la seule structure régionale vouée a la promotion et la défense des intéréts des
personnes concernées, a l'expression de leurs besoins et a la promotion de leur participation.
De plus, notre association est composée uniquement de personnes vivant ou ayant vécu une
problématique de santé mentale, ce qui en fait un véritable « par et pour ».

Pendant longtemps, on a parlé en notre nom, exposé ce qu'on croyait étre nos besoins et nos
préoccupations, et cela, sans méme nous avoir consultés... Il était grand temps que les choses
changent! C'est alors qu'a la fin des années 1990, des gens se sont mobilisés pour faire valoir
I'importance que les principales personnes concernées aient enfin voix au chapitre et soient
consultées au premier chef pour prendre le pouls de leurs expériences des soins et des services
en santé mentale. Pour ce faire, la direction de I'APUR avait a coeur d'aller a la rencontre des
gens dans leurs milieux, aller jaser, prendre le temps... que ce soit au centre hospitalier Robert-
Giffard (a I'époque), dans les ressources institutionnelles en santé mentale (Rl), dans les divers
organismes communautaires. Puis, il y a eu des visites d'appréciation des ressources ou des
grilles d'évaluation ont été élaborées de concert avec I'APUR, une premiere dans I'histoire des
visites d'appréciation. Cela a permis de faire ressortir des éléments centraux pour les personnes
consultées: I'importance a accorder a I'accueil, I'écoute et la qualité de vie. Pour un bon nombre
de ces personnes utilisatrices, c'était la premiere fois qu'on leur demandait leur avis!
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MANDATDE L'APUR  Informer - Regrouper - Démystifier - Représenter

> Regrouper en association les personnes utilisatrices des services de santé mentale de la
région de Québec, défendre et promouvoir leurs intéréts.

> Représenter les personnes utilisatrices de services de santé mentale aupres du public et des
autorités.

> Favoriser la participation et déléguer des représentants des personnes utilisatrices de
services de santé mentale a tout débat public, commission, comité de travail, groupe
d'étude, table de concertation, ou tout autre forum traitant des questions qui les concernent
sur le plan local, régional ou national.

> Informer et former les personnes utilisatrices de services de santé mentale.

QU'EST-CE QUE LA PARTICIPATION CITOYENNE?

L'Association québécoise pour la réadaptation psychosociale (AQRP) et ses partenaires, dont
I'APUR, ont organisé la 2° Journée de mobilisation régionale sur le rétablissement et la
participation citoyenne en mai 2016. Voici ce a quoi la participation citoyenne faisait
notamment référence pour les participants du réseau communautaire et public (intervenants,
gestionnaires, personnes utilisatrices et membres de I'entourage):

Roles sociaux et inclusion sociale. Droits et Revendication. Devoirs et responsabilités.
Engagement et contribution. Pouvoir d'agir et potentiel. Apport a la communauté,
occupations et activités. Espoir et réve. (AQRP, mai 2016)

PARTENARIAT et IMPLICATION CITOYENNE

L'APUR va a la rencontre d'organismes communautaires en santé mentale dans le cadre de ses
consultations. Cette année, I'APUR a sondé les membres de I'Arc-en-ciel (a Portneuf) et de I'Eveil
Charlevoisien (Charlevoix) sur les éléments aidants et nuisibles au cheminement de
rétablissement. Nous référons le lecteur aux annexes en pages 7 et 8 pour les détails.

Les liens de I'APUR au plan régional:

- L'AGIR (Alliance des groupes d'intervention en rétablissement en santé mentale) qui regroupe plus de
40 organismes communautaires en santé mentale.

- Le CIUSSS de la Capitale-Nationale, principalement I'Institut universitaire en santé mentale de Québec.
En effet, 'APUR est présente sur divers comités, de concert notamment avec le comité des usagers de
I'établissement.

Les partenariats de I'APUR au plan provincial:

- Le Ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS).
- L'Association québécoise pour la réadaptation psychosociale (AQRP).

- Les Porte-Voix du Rétablissement aussi dénommée I'Association québécoise des personnes vivant
(ou ayant vécu un trouble de santé mentale).
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L'APUR et la représentation sur les comités

Ce volet est au cceur de notre mission. Les personnes intéressées a devenir représentantes de
I'APUR le mentionnent lors de leur inscription a titre de membre ou lors de I'Assemblée générale
annuelle. Ces personnes sont ensuite réunies en fonction de leurs intéréts et expériences.
L'APUR présente les différents comités, tables ou l'association est appelée a siéger. Il importe
pour |'association d'accompagner et de soutenir de facon optimale les représentants. Pour ce
faire, une structure sera remise en place (nous en ferons état plus loin).

Le fruit des consultations comme éléments d'informations pour les représentants

Comme nous l'avons abordé, I'APUR va dans les organismes en santé mentale pour aller sonder
les gens sur leurs préoccupations en santé mentale. Ces données compilées, de méme que
celles issues de recherches, des éléments de l'actualité, de méme que des notions sur le
rétablissement et le pouvoir d'agir constituent des fondements importants pour les
représentants. Mais la base est évidemment |'expérience des soins et services en santé mentale
des futurs représentants, bref leur savoir expérientiel.

Les préalables de la représentation

Avoir une expérience en lien avec l'objet du comité. Avoir un certain recul sur sa propre
expérience, pour passer d'un discours au « Je » a un discours mettant de l'avant les enjeux
collectifs du « Nous ». (APUR. Bizier, V., 2008). Sans oublier de suivre la formation sur
« L'Appropriation du pouvoir dans le cadre des réunions » (qui aborde la tenue d'une rencontre,
le réle des représentants, la prise de parole, etc.) (APUR, 2008).

Pour accompagner et soutenir le futur représentant, I'APUR peut effectuer une rencontre au
préalable avec les responsables des comités pour obtenir l'information nécessaire et sensibiliser
le milieu en lien avec les aspects suivants: le souci a accorder a la valorisation et prise en compte
du savoir expérientiel des représentants (qualité de vie, obstacles et entraves systématiques au
rétablissement, préjugés, stigmatisation mais aussi soutien du pouvoir d'agir et mise en valeur
des forces des individus). Par ailleurs, I'association promeut la présence de deux personnes
utilisatrices représentantes sur les comités. En cela, elle va dans le méme sens que les
recommandations du guide d'accompagnement du MSSS concernant la participation des
personnes utilisatrices de services et de membres de l'entourage a la planification et a
I'organisation des services (Document publié en 2016, auquel I'APUR a collaboré a la rédaction).
Enfin, il est important pour nous de soutenir les représentants durant leur expérience
(débriefing, suivi apres les rencontres, rencontre des représentants, formation continue...).

Enjeu financier lié a la participation sociale

Etre au méme niveau que les autres représentants sur les lieux de participation est souvent un
enjeu de taille, car la majorité des personnes vivant avec des probléemes de santé mentale sont
dans un contexte de survie ol la pauvreté est un frein a leur implication. D'ou la nécessité de
militer pour une compensation des représentants qui s'impliquent sur les diverses instances. On
entend ici une compensation pour leur expertise venant de leur expérience et non simplement
le remboursement des frais de déplacement...
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2. A partir de I'historique de votre projet de participation citoyenne, de votre
propre expérience et de la conjoncture actuelle, quelles sont pour vous les
perspectives d’avenir de la participation citoyenne au Québec? (3 min.)

Véronique Bizier : mon expérience

Au sein du Comité national santé mentale travail (CNSMT) de I’AQRP, j’ai mis sur pied le comité
des utilisateurs. Les membres de ce comité se réunissaient la veille pour prendre connaissance
de 'ordre du jour, bien se préparer a la rencontre et a notre point statutaire (point mis d’office a
I'ordre du jour) des rencontres du Comité national. Ce fut un temps riche d’échanges, de prise
de parole ayant mis en lumiere la richesse du savoir expérientiel des personnes concernées au
premier chef par les propos du comité. Soulignons que le comité des utilisateurs a organisé une
journée sur la participation qui fut un succes, ol nous nous adressions aux humains et non a
chacun de nos roéles respectifs (intervenants, gestionnaires, personnes utilisatrices) et
échangions sur les éléments aidants au rétablissement (AQRP-CNSMT, 2005).

Ensuite, j’ai contribué a la réalisation du premier cahier de formation des représentants a ’APUR
intitulé « L'appropriation du pouvoir dans le cadre des réunions » (lre version). Enfin, j’ai
cofondé avec Luc Vigneault et Nathalie Lagueux en 2007: Les Porte-Voix du Rétablissement,
association ayant le méme mandat que I'APUR au plan provincial. Sa mission consiste
notamment a « favoriser la participation et déléguer des représentants des personnes vivant ou
ayant vécu un trouble mental a tout débat public ou forum traitant des questions qui
les concernent » (Les Porte-Voix du rétablissement, 2017).

Conjoncture actuelle et perspective d'avenir de la participation citoyenne au Québec

R/
*

*

Dans la Ville de Québec, depuis les regroupements sous le CIUSSS de la Capitale-
Nationale, plusieurs lieux de participation ont été abolis, ainsi on dénombre peu de
comités et tables de concertation encore en activité.

o Il y a donc a présent, un peu partout, moins d'espace de parole (en santé mentale et
dans d'autres secteurs). Il est a se demander quelle importance les instances
gouvernementales accordent a la concertation, au partenariat et a la mise en valeur de
la parole citoyenne pour faire état des besoins des gens et pour ultimement en arriver a
des changements sociaux? Cet état de situation m'apparait bien questionnant...

>

K/
*

La perte d'espace de parole, de lieux de participation citoyenne, le difficile soutien

)

des représentants au plan financier me porte a vouloir m'engager dans une
démarche collective ou les divers regroupements en santé mentale pourraient faire
front commun pour mettre en priorité de nos agendas cet enjeu central. Nous avons
tout a gagner a unir nos forces pour que rayonne davantage et ultimement retentisse la
parole citoyenne!
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3. Dans votre réponse, vous pouvez également nous parler des
obstacles a la participation citoyenne et les fagons de les surmonter? (3 min.)

Obstacles rencontrés

v Langage d’experts, langage axé beaucoup sur des types d’intervention, des problémes
organisationnels, souvent trés loin des enjeux réels et trés concrets des personnes et c’est de
cela gu’ils veulent parler et se sentent a l'aise d'aborder. C'est a cet égard que leurs
expériences peut véritablement étre mises a contribution et devenir ainsi une plus-value.

v" Difficile mobilisation des personnes a titre de représentants (recrutement, maintien de la
motivation, enjeu au plan du soutien financier possible).

v" Faire en sorte de « promouvoir la participation de personnes utilisatrices de services (et de
membres de I'entourage) qui portent une voix collective issue d'un processus citoyen, dans
la collectivité ». (MSSS, 2016, p. 9)

Comment surmonter les obstacles et promouvoir la participation citoyenne

#+ Aller davantage a la rencontre des gens pour les inviter a venir sur les divers lieux
de participation et rendre cela attrayant, convivial (mise en situation, formation préalable,
soutien des représentants, formation continue...).

+ Pour passer du « Je » au « Nous »: importance de transmettre de l'information (ex.: venant
des consultations de I'APUR), de discuter avec ses pairs et de rapporter leurs points de vue.

#+ Promouvoir l'ajout dans l'ordre du jour des comités d'un point statutaire destiné aux
représentants en santé mentale.

+ Participation a d'autres « Journées de sensibilisation au rétablissement et a la participation
citoyenne » organisée par I'AQRP et des collaborateurs (dont I'APUR) et continuer a inviter
les membres notre association.

MODELE DE SOUTIEN DES REPRESENTANTS DE L'APUR

- Mise a jour de la « Formation sur [l'appropriation du pouvoir dans le cadre des
réunions » (role des représentants de I'APUR, attitudes, mises en situation, formation de
base sur les enjeux en santé mentale, formation continue).

- Positionnement de I'association sur divers enjeux en santé mentale et mise en lumiéere des
résultats des consultations dans les organisations.

- Rencontre du ou des responsables des comités au besoin.

- Importance de la rétroaction entre les représentants et I'APUR. Suivi apres les rencontres
(compte-rendu du représentant de I'APUR, suivi téléphonique).
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Rencontres régulieres entre représentants (1 fois/mois) et formation continue

BUT: soutien, échange, formation des représentants. La mise en place de ces rencontres
permettrait de discuter des prises de parole des représentants et des enjeux débattus lors des
rencontres des comités. Les rencontres favoriseraient le soutien entre les représentants de
I'APUR. Enfin, en lien avec la formation continue des représentants, pourquoi ne pas prendre un
temps pour échanger sur divers themes d'intéréts en santé mentale, sans oublier les défis et
espoir de la participation citoyenne!

4, Si nous vivions dans un monde idéal, prenez un instant pour réver la
participation citoyenne au Québec.. Pour vous, cela se passerait
comment? (2 min.)

A mon humble avis, la participation citoyenne est indissociable d’une réelle inclusion sociale des
principales personnes concernées au sein des : tables de quartier, table de concertation, comité
d’usagers, mais plus encore au cceur des diverses instances décisionnelles (conseil
d’administration et autres). Par ailleurs, quand on aborde la question de la participation sociale,
elle doit inclure un accés véritable a I'emploi (et non seulement des stages a long terme).
A I’heure actuelle, c’est comme si la participation citoyenne devenait le lieu ot I'on entrevoit la
place des personnes, mais leur place est a défendre également sur le marché de I’'emploi. Ainsi,
on parlerait d’égal a égal, les enjeux de la pauvreté, de la stigmatisation et de I'exclusion sociale
serait moins au centre de nos discussions pour se centrer sur des projets communs. Enfin, le
savoir expérientiel des personnes serait davantage mis a contribution a toutes les étapes
(dans la mise en ceuvre d'activités de sensibilisation, mobilisation ou dans tout autres projets).

En définitive, je réve du jour ol nous pourrons parler véritablement de l'inclusion des personnes
vivant avec un probleme de santé mentale dans la société. Que I'on cesse de nous traiter et de
nous considérer comme des citoyens de seconde zone, mais comme des citoyens a part entiere
qui contribuent a leur communauté (comme c'est déja le cas par le bénévolat entre autres).
Enfin, je me rallie au point de vue des autres panélistes a l'effet qu'il serait souhaitable que
toutes les associations s'unissent (défense des droits et défense des intéréts), au-dela de nos
différences pour revendiquer haut et fort un meilleur financement au Québec eut égard a la
participation citoyenne!
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CONCLUSION

Des mots d'espoir et d'engagements

Un peu plus de 10 ans apres le Colloque de I'APUR, en 2006, je me rappelle encore les propos
éloquents et toujours d'actualité du sous-ministre de la Santé et des services sociaux du Québec
de I'époque, M. Roger Paquet:

«Chaque fois que j'aurai a prendre une décision en santé mentale, je vais respecter
l'obligation suivante: - Est-ce que les utilisateurs ont été consultés?
- Est-ce qu'on a mis leur point de vue a contribution?
- Et est-ce qu'ils font partie de la solution? »

(APUR. Rapport annuel 2006-2007, p. 19)

En conclusion, la plus-value du savoir expérientiel et son apport sur les différentes instances de
participation est indéniable. C'est tous ensemble, avec les autres membres siégeant a diverses
instances de concertation, que nous voulons souligner que les personnes en rétablissement
constituent en soi une force vive contribuant activement aux changements des mentalités et
des pratiques en santé mentale. Car, a présent au Québec, on veut revendiquer que rien a
propos de nous ne doit se faire sans notre présence et participation active. En définitive, je
finirai avec le slogan des militants américains:

RIEN POUR NOUS SANS NOUS!
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L'Eveil Charlevoisien, Résumé de I'activité avec 15 membres et I'APUR (oct. 2016)

Ce qui m'aide a me sentir bien, ce qui m'aide
dans mon rétablissement en santé mentale...

L'entourage des personnes (15) v" Chicane (4)

- Dispute

- Chicane entre amis

- Chicane dans la famille (tante)

- La chicane m'enléve I'estime de moi

Famille (4), Enfants (3), Petits-enfants (2)
- La famille apporte beaucoup

- Appel de ma sceur

- Aimer les enfants

- Leur presence v Inquiétudes (3)
Amour (3) - Me tracasser pour rien (futur)
- L'amour des autres (2)
- Aimer les autres personnes v Solitude (3)
Amis (3) - Me sentir seul (2)
- Aimer les amis - Etre seul & la maison
- Le bonheur entre amis
- Des amis importants v La peur (3)
- La peur me nuit
L'Eveil Charlevoisien (10) - Peur des autres
- Venir a I'Eveil - Mes peurs
- Diner, souper fondue, sorties au resto
- L'Eveil nous aide... v Incertitude (2)
- L'Ecoute des intervenantes
- Le groupe de I'Eveil v Maladie (2)
- Le groupe, les gens sont chaleureux - Probléemes de santé

- Pas de chicane a L'Eveil
o .. v Mortalité (2)
Activités et loisirs (7)

- Films

- Diner entre amis, un bon repas
- Sports

- Aller en voyage

- Jeux vidéos

- Poémes acrostiches

Facons d'entrevoir la vie (7)
- J'aime la vie (3)
- Vivre le moment présent (2)

- Un jour a la fois (2)
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L'Arc-en-ciel, réesumé de I'activité avec 17 membres et I'APUR (13 déc. 2016)

Ce qui m'aide a me sentir bien, ce qui m'aide dans
mon rétablissement en santé mentale...

Activités diverses (36)

Passe-temps et sorties (22)
- Ecriture (journal personnel, écrire ma journée, mes
petits plaisirs), lecture, musique, informatique, dessin,
peinture, photos, scapbooking, tricots, cartes, jeux,
films, aller au resto, prendre un café, magasiner

Activités diverses (14)
- Faire la cuisine, marche, hockey, pratique de
I'activité physique, sports d'hiver, vélo, pétanque,
ménage, tondre le gazon, pelleter, corder du bois

Eléments personnels (20)

- Me sentir utile, sortir de mon isolement, aller
voir des personnes pour s'aider et oser demander
de l'aide, essayer de garder un équilibre mental,
étre bien dans sa peau, aimer, oublier le négatif,
relaxation, méditation, repos, sieste, apprendre
les bases minimales pour fonctionner (cuisine et
autres sphéeres de vie), accompagner des personnes
dans leur processus de rétablissement, aider les
gens, m'impliquer dans les organismes, travailler
et s'y amuser, rire, liberté de faire ce que je veux,
avoir un chat, avoir une auto

Lien avec I'organisme (15)

- Venir a I'Arc-en-ciel, pour les intervenants, les
membres de I'Arc-en-ciel, les activités, pour aider
lors des activités. Aide a me sentir positif, a me
dégéner, apprendre a me connaitre (capacités),
reprendre confiance en moi et avoir de |'estime
de soi

Eléments aidants venant des autres (12)
- Présence de I'entourage: Conjoints, enfants,
neveux, avoir des amis, étre aimé, me sentir
apprécié, encouragé, avoir du soutien, une parole
d'encouragement, quand c'est accueillant

Voir du monde (5)
- Sortir de mon isolement, rencontrer des gens,
connexion avec d'autres personnes, besoin de
contact humain

v" Eléments nuisibles venant des autres (40)

Attitudes et comportements (20)
- Préjugés, stigmatisation de la santé mentale

dans la société, gens négatifs, incompréhension
en général des autres, discrimination, idées
précongues, jugements négatifs, absence des
parents, fagon dont les gens nous regardent parfois,
se faire exploiter, influencer, les mensonges,
mauvais accueil, quand on ne nous répond pas,
condescendance, manque de savoir-étre et de
savoir-faire de I'autre

Les choses que l'on peut entendre (11)
- « Prends-toi en main », « Moi a ta place », « Oublie
le passé », « J'ai pas le temps ». «Les qu'en-dira-
t-on», entendre les autres, se lamenter, parler du
suicide, de leur vie d'enfer, paroles blessantes, se
faire dire que nous sommes pas capables de faire
telle ou telle chose, commentaires sur la santé
mentale de la personne

v" Eléments personnels (21)
- Isolement, manque de confiance, peur, étre trop

dans le négatif et avoir des pensées négatives,
m'apitoyer sur mon moi et sur mon sort, épreuves
de la vie, vivre seul, se sentir délaissé (amis, famille),
timidité, méfiance, mauvaise santé physique et
mangue d'énergie, manque de sommeil, ne pas
respecter ses limites, manquer de mots pour
s'exprimer, avoir peu d'études

v Conséquences négatives des programmes
du gouvernement ou autre (7)

- Manque d'argent: le montant a I'Aide sociale
(contrainte sévere) est insuffisant, manque
d'emploi qui me rejoint, difficulté a obtenir
un loyer a prix modique ou subventionné

v Liens avec les intervenants (3)
- On s'attarde et ils s'en vont, manque d'aide
relationnelle, distance entre intervenants et
membres
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