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La participation citoyenne
est la caractéristique d'une société
démocratique



La participation citoyenne

Les types de participation citoyenne

Participation
sociale
Les citoyens
initient
- Fonctionnement de
la vie quotidienne
- Interaction sociales

- Réseau social
- Associativite struc-

Participation
électorale

Selon les regles et
les conventions de
la sociéteé

A l'échelle fédérale,
provinciale,
municipale et
scolaire

-Voter

-Présenter sa candidature

Participation
publique

Les décideurs
initient
(institution
publique, organisme
privé, OBNL,
entreprise)

Concertation,
délégation,
partenariat,
consultation
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Participation sociale
Les citoyens initient

Fonctionnement de la

LES FORMES : interactions vie quotidienne

Interactions
sociales

Réseau social

Associativité
structuree




La participation citoyenne

Les types de participation citoyenne

Participation Participation
Participation électorale publ‘ique
sociale Selon les regles et Les décideurs
Les citoyens les conventions de L
initient la société
: institution
- Fonctionnementdela| ublg uset tolit :nisme
vie quotidienne A l'échelle fédérale, | PUP 1945 0582
. . \%
- Interactions sociales p ro\./u.wlale, 1)entr,eprise),
- Réseau social munlc;pflle et Concertation
) e e scolaire Tt
Assoc1at1§f1te _ delegatl?n,
structuree partenariat,
- Voter consultation
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La participation publique
Les décideurs initient

« La participation publique est I'action de
prendre part aux décisions collectives au sein
du gouvernement, d'une institution publique

ou d'un organisme de la société civile »

(Thibault, Lequin et Tremblay, 2000).
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La participation publique

Dans le champ de la santé, cela veut dire « ...que les
personnes sont en mesure d’étre impliquées de maniere
active et véritable dans la définition de points les
concernant, dans la prise de décisions sur des facteurs
affectant leur vie, dans la formulation et la mise en
ceuvre de politiques, dans la planification, le
développement et la prestation de services ainsi que
dans le processus d’action visant a un changement».

(Organisation mondiale de la santé, 2000)
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Les moyens de |a

participation publique

Participation publique: 56 maniéres de participer a travers le
monde ont été répertoriées (Smith, 2006)

- L'information

- La consultation

- La concertation

- Le partenariat

- Le débat public

- La conférence de citoyens / conférence de consensus
- L'enquéte publique



INFORMATION -
COMMUNICATION

rUBLICS

b
\
y
\ 4

DECIDEUR |

el
N




CONSULTATION

PUBLICS




Rencontres structurées et durables entre des
personnes qui acceptent de partager de
I'information, de discuter ensemble de probléemes

ou d’enjeux afin de convenir d'objectifs et d’actions
susceptibles de les engager ou non dans des
partenariats

La concertation prépare la décision, mais ne
conduit pas forcément a I'action; c’est le cas, par
contre, du partenariat




CONCERTATION

rUBLICS

DECIDEUR l l S—
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Les différents moyens de participation
correspondent a différents niveaux de pouvoirs

Information La PUS est mise au courant  On écoute les propositions
d’'une activité. On lui sans autres engagements
présente un choix déja fait

. On échange avec la PUS. ...en autant que possible on
Consultation . . ,
On recueille des avis avant s'assure de prendre en
de prendre une décision compte ses préoccupations
Concertation On travaille avec la PUS. Elle Elle est associée a
oncertatio prend part a la réflexion I'élaboration de la décision
. La PUS est membre On l'implique dans la
Partenariat o T .
de I'équipe réflexion, la décision et la

réalisation d’'une activité,
d’un projet



A Niveau de pouvoir consenti aux usagers

POUVOIR PARTAGE
Partenariat
POUVOIR D’INFLUENCE .
Concertation
Consultation
ABSENCE DE
POUVOIR
Information

Modalités de participation



Des utilisateurs des services
ACTEURS DE SOIN

s

PRISE DE DECISION
LIBRE ET ECLAIREE

RECONNAISSANCE ET MOBILISATIO
DES SAVOIRS EXPERIENTIELS

DEVELOPPEMENT DE
COMPETENCES DE SOINS

MEMBRE DE L'EQUIPE DE SOINS
POUR SES SOINS

MOBILISATION D’UN
PROJET DE VIE

Diapositives extraites de: Vincent Dumez, 2016, Le partenariat patient dans les soins: une
transition nécessaire, Experience conference: exceptional care, Every person, Every day, Centre
O ceppp.ca  excellence on paternership with patient and public.
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A quel titre participe t'on?

Les mots ne sont pas neutres, ils engagent une
représentation du monde

Malade

Patient

Patient partenaire/patient expert
- Usagers/utilisateurs de services
- Pair aidant
- ...Citoyen



Un malade

Un malade est une
personne souffrant d'une
maladie, qu'elle soit ou
non categorisee par un
professionnel de la santé.




//\/

Un patient

Un patient est une
personne recevant une
attention médicale ou
a qui est prodigué un
soin. Un patient est
une personne en
relation de soin.




Patient partenaire

Le patient partenaire est une
personne progressivement
habilitée, au cours de son
cheminement clinique, a faire des
choix de santé libres

et éclairés. Ses savoirs expérientiels
sont reconnus et ses compétences
de soins développées par les
intervenants de 1'équipe clinique.
On est dans un contexte de
décision partagée. Le patient
partenaire est membre de I'équipe
de soins.

HE PERMETIED,., vuts
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Patient partenaire

Quelques synonymes

Patient partenaire: accent mis sur la relation
Patient expert : accent mis sur la connaissance
Patient acteur : accent mis sur l'action

Patient ressource : accent mis sur le moyen
[soignant, pair-aidant]



« LE MODELE DE MONTREAL » : UNE EXPERTISE EN
PATIENT PARTENAIRE EN EMERGENCE

CENTRE CO- PARTENARIAT EN ENSEIGNEMENT

GEREE + 14 PROGRAMMIES

* TRANSFORMATION DES CURRICULUM
« FORMATION DES ETUDIANTS

¢ MENTORAT DES ETUDIANTS

EXPERTS CHERCHEURS
PATIENTS

PARTENARIAT DANS LES SOINS

+40 PROJETS DE PILOTE
« AMELIORATION DE LA QUALITE
« GOUVERNANCE EN SANTE

CENTRE
D’EXCELLENCE

PROFESSIONNELS  GESTIONNAIRES * DEFINITION politique PUBLIQUE
DE LA SANTE DE LA SANTE

PARTENARIAT DANS LA RECHERCHE
+10 RESEAUX DE RECHERCHE

DEDIEE A LA CO- * ORIENTATIONS EN RECHERCHE

* GOUVERNANCE DES PROJETS

CONSTRUCTION ET ‘A * RECHERCHE TRANSLATIONNELLE
L'INNOVATION

Diapositives extraites de: Vincent Dumez, 2016, Le partenariat patient dans les soins: une transition nécessaire,
Experience conference: exceptional care, Every person, Every day, Centre excellence on paternership
with patient and public.
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~ —Patient partenaire:
un changement dans la relation

ANCIENNE APPROCHE NOUVELLE APPROCHE

Information asymeétrique Information symetrique
Interlocuteur passif Partenaire actif

Paternalisme ' Participation

Patient //médecin Consommateur //équipe soignante




Le pair aidant

L'intervenant pair aidant est un membre du personnel

dévoilant qu'il vit ou qu'il a vécu un probleme de santé mentale. Le
partage de son vécu et de son histoire de rétablissement a pour but de
redonner de 'espoir, de servir de modele d’'identification, d'offrir de
l'inspiration, du soutien et de I'information aupres de personnes qui
vivent des situations similaires a celles qu’il a vécues (AQRP)

- Pair aidant (groupe d’entraide, sans salaire)
- Pair aidant en milieu institutionnel (avec salaire)
- Pair aidant = médiateur santé [France]

NB.  Le pairaidant ne peut pas étre impliqué dans la participation
publique a titre de représentant des personnes utilisatrices
parce qu'il travaille avec son expérience personnelle et ne peut,
en ce sens, prendre part a des décisions collectives
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'usager des services de santé

La notion d’ « usager » : terme générique?

L'usager n'est plus simplement dans une relation de soin
(face a face), mais également en lien avec un systéme de
soins dans sa globalité

['usager est un acteur social; il est autonome, négociateur
et exigeant a I'égard des services (qu'’ils soient d’ordre
public ou privé). Le personnage dont se démarque
I'usager est celui de l'assujetti.

Tout cela parce que I'usager a des droits, dont celui de
participer au systeme de santé (et pas seulement a la
relation de soins)




La participation publique

en santé : un droit de l'usager

Contexte international

L’article 4 de la Déclaration dAlma-Ata (1978) stipule en effet que « (...)
les hommes ont le droit et le devoir de participer individuellement
et collectivement a la planification et a la mise en ceuvre des mesures
de protection sanitaire qui leur sont destinées » (OMS/UNICEF, 1978 :

2).

Dans la Charte d’'Ottawa pour la promotion de la santé (1986) il est dit
que « ...la promotion de la santé procéde de la participation effective
et concrete de la communauté a la fixation des priorités, a la prise
des décisions et a I'élaboration des stratégies de planification, pour
atteindre un meilleur niveau de santé ».

26
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| Le statut de la personne et le
principal rapport qui le définit

Malade Patient Patient Pair-aidant Usager
partenaire

Rapport Rapport Principalement Rapport a d’autres Rapport au
a soi clinique rapport clinique comme « SOi- systeme de soin
(faceaface) Enseignement méme ». Rapport (droits)
recherche d’entraide
Rapport politique

{ Reconnaissance du savoir d’expérience }



Dans le contexte Dans le contexte Dans d’autres

Dans le contexte | des établissements | de 'organisation/ instances
clinique (patient/ (usagers) planification des Malades/
patient partenaire) services et des Patients
politiques /usagers
(usagers)
Prise de décision libre et Tables de Enseignement/
eclairee concertation formation
Reconnaissance et Comité
mobilisation des savoirs d’orientation Recherche

expérientiels

Développement de Comité aviseur

compétences de soins

Mobilisation d'un projet Comité de travail

de vie

Membre de I'équipe de
soins pour ses soins



2e partie
L'usager et la participation publique:
Etat des lieux et perspectives



'état des lieux sur la

participation publique des personnes
utilisatrices de services

Avant PASM de 2005: participation non organisée

PASM de 2005-2010

- Donne un élan a la participation publique. Avant PASM
2005 seulement 2 régions au Québec avaient un
regroupement de personnes utilisatrices de services (Pro-
Def Estrie et Apur).

- En 2010: 11 régions du Québec ont un regroupement
d'usagers

- Multiplication significative des lieux et des initiatives de
participation publique
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'état des lieux de la participation
....entre les deux PASM

Une fois le PASM de 2005 parvenu a échéance =
diminution importante des activités de participation
publique dans plusieurs régions

- ...et retrait du soutien financier

Derniére réforme du systéme de santé a compléetement
changé les acteurs en place et rendu plus diffus les lieux
de participation

Recul important de la participation publique qui est un

levier politique au profit du modele « patients
partenaires/patients experts »
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'état des lieux de la participation
Le PASM 2015-2020

- Volonté réelle de reconduire la participation publique
- Clarification importante de plusieurs conditions
. Elaboration d’'un guide a l'intention des établissements

- Plan d’action sur la primauté de la personne doit contenir des
actions spécifiques visant la mise en place, le maintien, le
suivi et I'évaluation de la participation d'usagers et des
proches

- ...mais il est encore difficile d'observer sur le terrain des
résultats concrets (ou et a quoi participe t'on actuellement?)

- Labyrinthe administratif : qui est responsable d’'organiser la
participation //lieu




Perspectives d’avenir

Des conditions a obtenir/maintenir:

Unﬁnancement tou}ours inexistant et pourtant essentiel
(faire plus a un cotit zéro)...

Les conditions (matérielles, informationnelles...)
nécessaires a la participation ne sont pas précisées?

Enjeu de la régionalisation

Fardeau de l'organisation de la participation des usagers
reviendra-t-il au communautaire ? Avec quels moyens?

Reconnaissance de l'existence de rapports sociaux
inégaux dans les dispositifs de participation

La participation n'est pas un privilege; elle est
un droit ce qui implique aussi des devoirs



Perspective d’avenir

Les finalités de la participation:

Pourquoi participe t'on?

A quoi participe t'on?

Doit-on participer a tout?

Quel bilan fait-on des possibilités d'influencer les
décisions?



Perspective d’avenir

Le comment de la participation:

Comment habiliter les personnes utilisatrices a
prendre part au débat?

= Est-ce possible pour tous?

= Faut-il former les personnes utilisatrices
= Les outiller?

= Et qui en a la responsabilité?



Perspective d’avenir

Le comment de la participation:

Participation publique = moyen de soutenir
I'empowerment individuel! Qu'en est-il de
I'empowerment collectif?

Quel projet de société est actuellement mis de

I'avant par les personnes utilisatrices de services?
= Quel rapport a la psychiatrie?

Est-ce que le savoir d’expérience et

I'empowerment individuel sont les seules voies
pour élaborer un projet de société?
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Perspective d’avenir

S’en ternir au seul savoir d’expérience ou établir un
rapport de force a partir d'un point de vue organisé,
élaboré, documenté

Importance de maintenir les deux perspectives de la
participation:
= 1) coconstruction/partenariat (clinique)

= 2) revendication/ représentation (suppose une
organisation des personnes utilisatrices en
regroupement) = identité encore a construire



Deux approches nécessaires de participation,
mais une distinction essentielle

CO-CONSTRUCTION REVENDICATION
PARTENARIAT REPRESENTATION

EXPERIENTIEL SOCIO-POLITIQUE
SAVOIR Lecture existentielle pratique Lecture politique/social
du systeme de santé du systeme de santé

SAVOIRS ISSUS DE

LEGITIMITE UEXPERIENCE DE LA REP'_‘;EOSLEL'\I'ETCATTI'I?N g
MALADIE

CO-DESIGN, CO- ,

ACTION et REVENDICATION. DEBAT

AMELIORER LES SOINS ,

DEFENDRE LES DROITS

OBJECTIF ET LES SERVICES DE e S P2
SANTE

N CONSTRUIRE DE INFLUENCER DE

L'INTERIEUR L'EXTERIEUR



Merci de votre écoute!



