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[
RESUME L'un des quatre principaux chapitres du document de consultation pro-
posé par le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec, en préparation
du Forum national sur le Plan d’action en santé mentale 2014-2020, est consacré
au plein exercice de la citoyenneté. Ce témoignage est le fruit d’'un dialogue tenu
entre la direction générale d’un institut universitaire en santé mentale québécois
et d'un groupe de personnes utilisatrices de services qui prennent part au Projet
citoyen au Centre de recherche de ce méme institut. Les résultats préliminaires de
la validation d’'une nouvelle mesure de la citoyenneté ont été utilisés pour structurer
et faire progresser ce dialogue. Cette étude de cas illustre une fagon de trianguler
des données issues d’une recherche participative et au sein de laquelle des per-
sonnes utilisatrices de services de santé mentale ont été des partenaires de
recherche a part entiere. Ces pairs assistants de recherche ont notamment assumé
la collecte des données aupres de 178 autres personnes utilisatrices de services de
santé mentale qui ont répondu a I'échelle de la citoyenneté. Ils ont aussi animé des
groupes de discussion autour des résultats préliminaires, notamment pour donner
des étiquettes aux domaines émergeant des premiéres analyses statistiques. Ils ont
ensuite dialogué avec la directrice générale venue tremper dans le Projet citoyen,
et ce témoignage reflete la teneur de ce dialogue.
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For us, being full citizens means...

ABSTRACT Objective: One of the four main chapters of the consultation docu-
ment proposed by the Québec Ministere de la santé et des services sociaux (Health
and Social Services), in preparation for the National Forum on the Mental Health
Action Plan 2014-2020, is dedicated to the full exercise of citizenship. This paper
reports the dialogue that took place between the CEO of a university mental health
institute and a group of service users, in order to participate in the consultation
process regarding the full exercise of citizenship.

Method: Since May 2013, a dozen service users have gathered in the Projet citoyen
at the Research Centre of Institut universitaire en santé mentale de Montréal (IUSMM).
The Projet citoyen is a culturally adapted transposition, in Québec, of the Citizens
Project that is in place in New Haven, Connecticut. One of the key components of
both the Projet citoyen and the Citizens Project interventions is a group training
regarding citizenship. Participants discuss what it means for them to be full citizens
and they support each other in achieving personal or collective goals. To assess
progress made in such matters, a new Citizenship Measurement has been devel-
oped by the Yale Program for Recovery & Community Health, and translated into
French. This Mesure de la citoyenneté is in the process of being validated; peer
research assistants conducted data collection by asking 178 people who use the
mental health services of Quebec to complete the French Mesure de la citoyenneté.
The preliminary results of a statistical analysis were used to structure the dialogue
between the IUSMM CEO and the participants of the Projet citoyen.

Results: Three sub-scales emerged from preliminary statistical analysis (clusters).
Colleagues of the Projet citoyen were invited, through a focus group conducted by
one of them, to give evocative labels to these sub-scales. Regarding the first one,
we felt that it was about asking ourselves what we can bring to others’ lives, won-
dering how we, as members of the community, can make a difference for a more
inclusive civic cohabitation. The label “contribution to the community” was chosen.
For the second sub-scale, personal and social spheres emerged as both being
essential to the achievement of full citizenship. These spheres must be respected
in complementarity. Hence we chose the label: “personal and social integrity.”
Finally, the third sub-scale seemed to combine items that have the common ele-
ments of respecting human rights, respecting the person, and respecting the
autonomy of the person. “Rights and freedom of choice” was chosen as a label for
that sub-set. The IUSMM CEO immersed herself in the Projet citoyen and as her
dialogue with the participants deepened around these features, a sense of mutual
respect and friendliness got stronger. Participants were pleasantly surprised to see
that an influential CEO can be sensitive and comfortable expressing this sensitivity,
even with her emotions while interacting with service users as they are exercising
their own citizenship as research colleagues.
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Conclusion: This case study illustrates a way of triangulating qualitative and quan-
titative data sets generated from a participatory-action research project for which
people who use mental health services have been active research partners
throughout. A mobilizing effect was found among participants of the Projet citoyen
who become multipliers once back in their respective communities and neighbor-
hoods. This effect can also affect a senior manager. The ISUMM CEO was inspired
to relay and communicate this innovative thinking on the full exercise of citizenship
as a governmental priority in mental health. It could thus be recommended to
implement and network some Projets citoyens in other educational, research and
clinical settings. This would provide opportunities for service users to contribute
to the community - here, the scientific community. It would exemplify respect for
personal and social integrity by channeling the expression of the lived experience
into an instrument of change. These Projets citoyens would advocate for the rights
and freedom of choice of service users as partners, in action, of a citizenship-ori-
ented mental health system.

KEYWORDS Citizenship Measurement, Citizenship-oriented mental health system,
Evidence-based Participation, Participatory research, Peer research assistant

Contexte

Le 28 janvier 2014, le ministére de la Santé et des Services sociaux du
Québec (MSSS) tenait le Forum national sur la santé mentale. Plus
d’une centaine de participants issus du réseau de la santé et des services
sociaux et d'organismes partenaires du réseau communautaire ont alors
participé aux consultations entourant I’élaboration du prochain plan
d’action en santé mentale (PASM). Plusieurs thémes furent abordés lors
de ce forum, «parmi lesquels le plein exercice de la citoyenneté des
personnes atteintes de troubles mentaux» (MSSS, 2014a). L'Institut
universitaire en santé mentale de Montréal (IUSMM) et les autres
instituts universitaires en santé mentale du Québec ont participé a cet
exercice, ayant notamment fait parvenir au MSSS les Réflexions préli-
minaires des Instituts universitaires en santé mentale sur le document
de consultation du Forum national sur le plan daction en santé mentale
(IUSMM et al., 2014). Pour alimenter ces réflexions, la direction géné-
rale de 'TUSMM a demandé aux participants du Projet citoyen s’ils
pouvaient valider la pertinence du plein exercice de la citoyenneté
comme priorité sur laquelle le MSSS compte insister dans le cadre du
Plan d’action en santé mentale 2014-2020 (MSSS, 2014b). 11 leur fut
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aussi demandé d’identifier, le cas échéant, les thémes manquants et qu'il
conviendrait d’ajouter au PASM en cours d’élaboration. La directrice
générale de 'TUSMM a rencontré les participants du Projet citoyen pour
discuter plus a fond du plein exercice de la citoyenneté, discussion qui
a été structurée autour de la question suivante: Pour nous, étre citoyens
a part entiére, ¢a veut dire... Il s’agit du méme questionnement qui fut
a la base d’'un projet de recherche-action participative consistant a
mettre au point une nouvelle mesure de la citoyenneté. Pour le déve-
loppement de la Citizenship Measurement originale (Rowe et al., 2012)
et pour la validation de sa version francaise (Pelletier, Corbiére, Lecomte
et Briand, 2012), des personnes utilisatrices de services de santé mentale
ont assumé diverses tiches de recherche et ce, a titre de partenaires et
collegues de recherche a part entiére. Ils ont par exemple conduit les
groupes de discussion et les séances de cartographie de concept (phases
B et D de l'annexe 1), et donné des noms d’étiquettes aux regroupe-
ments (phase E de 'annexe 1). Cet article témoigne du dialogue tenu
entre la direction générale de 'TUSMM et le groupe de personnes uti-
lisatrices de services de santé mentale qui prennent part au Projet
citoyen au Centre de recherche de ce méme institut.

Projet citoyen

La nouvelle Citizenship Measurement a été développée dans le sillage
du Citizens Project américain (Rowe et al., 2007, Rowe et Pelletier,
2012a; 2012b) dont le Projet citoyen est une transposition en sol qué-
bécois. Comme le Citizens Project original, le Projet citoyen comporte
quatre composantes principales:

1) Une formation en groupe (composante de groupe), a raison de deux
rencontres de trois heures par semaine, oit I'on explore divers themes
liés a la citoyenneté et ot 'on apprend de quelle maniere développer
diverses habiletés (par exemple: parler en public et exprimer ses
opinions en respectant celles des autres et leurs tours de parole);

2) Un accompagnement individuel (composante individuelle) prodigué
par un pair aidant certifié qui soutient les participants dans ’atteinte
d’objectifs personnels (par exemple: développer son assiduité,
accueillir des remarques sur la qualité du travail). Un suivi formel
mensuel et un suivi informel hebdomadaire portent sur la progression
des participants dans la poursuite de leurs objectifs de développe-
ment personnel a 'aide d’outils inspirés et adaptés de Bellot, Rivard,
Mercier et al. (2006);
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3) Un stage pratique (composante in vivo) qui consiste a réaliser un
projet dans et avec la collectivité permet de tisser des liens avec des
interlocuteurs autres que ceux du réseau de la santé et des services
sociaux (par exemple: prendre part & une pétition pour sensibiliser
des fonctionnaires municipaux aux répercussions d'une modification
des heures de bain libre a une piscine municipale);

4) Un forum citoyen (composante publique) auquel prennent part des
élus qui sont témoins, au nom de la collectivité, de ce qui se veut
également un rituel de passage alors que des participants ayant
complété leur Projet citoyen se voient décerner une attestation de
participation complétée symbolisant la «ré-entrée» dans la société
(Maruna, 2011).

Les participants au Projet citoyen se sont d’abord dotés de valeurs
communes et de régles de fonctionnement démocratiques. Ils ont
ensuite cherché a donner chair aux questions de I’échelle de la citoyen-
neté en se demandant comment un groupe comme celui-ci pouvait
favoriser l'atteinte d’objectifs personnels ou d’équipe en ces matiéres.
Par exemple, pour la question portant sur le sentiment que nos choix
personnels et décisions sont respectés, le groupe se demandait ce qu'il
fallait instaurer comme climat et comme mode de fonctionnement au
sein du Projet citoyen pour que chaque personne sente que ses décisions
et choix personnels sont respectés, a commencer par le groupe lui-
méme (composante de groupe). Ensuite, on se demandait comment le
pair aidant pourrait soutenir un participant qui rencontrerait des défis
particuliers quant au respect de ses choix et décisions personnels dans
d’autres spheres de sa vie (composante individuelle). Des démarches
pourraient étre entreprises aupres et avec des interlocuteurs du milieu
afin de les sensibiliser a de tels enjeux (composante in vivo). Finalement,
lors des forums citoyens en santé mentale ou autres occasions de par-
ticipation publique, de tels enjeux pourraient étre abordés en vue de
déterminer des pistes d’action collective (composante publique).

Tous ces éléments (valeurs communes, régles de fonctionnement,
suggestions d’activités pour chacune des questions et des composantes)
ont fait l'objet d'une expérimentation et constituent l'essentiel d'un
manuel (Pelletier, Violette, Bordeleau et Chouinard, 2014). Il y est
notamment expliqué qu’a chaque réunion d’équipe, un participant
différent est choisi pour 'animation et un autre pour la rédaction du
compte-rendu. Le groupe délibére sur les enjeux soulevés de maniere
a proposer et a tester des pistes concrétes d’action pour les plans indi-
viduel et collectif. Tout ceci est rapporté dans les comptes-rendus
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hebdomadaires, qui portent ainsi en eux les éléments constitutifs du
manuel. Celui-ci a donc été écrit par les participants eux-mémes et ce
témoignage est issu de cette méme dynamique. Il s’agit d'un exercice
qui donne son rythme au Projet citoyen, lequel a ici la particularité de
se dérouler au coeur du centre de recherche d’un institut universitaire
en santé mentale. Occasionnellement, les participants du Projet citoyen
peuvent étre invités a répondre a des demandes de consultation de la
part de partenaires divers, comme c’est le cas ici en vue de la consul-
tation du MSSS concernant le PASM 2014-2020.

Dialogue autour d’'une mesure de la citoyenneté

La Citizenship Meausurement originale a été développée avec une
méthodologie de cartographie de concept (Behar et Ydaker, 2009;
Trochim, Cook et Setze, 1994 ; Nabitz, Van den Brink et Jansen, 2005).
Les participants devaient suggérer des éléments de réponse a la ques-
tion initiale: Pour moi, étre citoyen a part entiére, ¢a veut dire... Ces
éléments ont fait 'objet de regroupements découlant d’'un traitement
algorithmique et il en est résulté un instrument de 46 questions qui a
été traduit en francais selon la méthode de rétro-traduction de Vallerand
(1989). Les auteurs originaux furent associés a toutes les étapes de ce
processus. Cette version frangaise a ensuite été remplie par 178 per-
sonnes utilisatrices de services de santé mentale du Québec. Les ana-
lyses statistiques définitives et les résultats finaux seront rapportés dans
d’autres publications. Ce qui est ici considéré, ce sont les résultats
d’analyses préliminaires ayant permis de suggérer que si I'on ne s’en
tenait quaux variations statistiquement significatives (loading > 0,4),
la nouvelle mesure de la citoyenneté pourrait étre composée de
24 questions, regroupées en 3 sous-échelles (Annexe 2). Clest cette
mesure de la citoyenneté, bien que provisoire, qui a structuré le dia-
logue entre les participants du Projet citoyen et Madame Denise Fortin,
directrice générale de 'TUSMM. 1l lui fut expliqué comment le déve-
loppement de la mesure, sa traduction et sa validation avaient contribué
a donner son élan au Projet citoyen et a favoriser le rétablissement
civique (Pelletier, LeCardinal, Roelandt et Rowe, 2013) et la pleine
citoyenneté de ses participants réunis pour en discuter.

Ayant pris connaissance de la distribution des items de la mesure
de la citoyenneté en trois sous-échelles potentielles, les collegues du
Projet citoyen ont proposé des étiquettes a ces regroupements lors d'un
groupe de discussion animé par l'un des leurs. En ce qui concerne le
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premier regroupement, les participants au groupe de discussion ont
considéré qu’il s'agissait de se demander ce que nous pouvions apporter
a autrui pour lui étre utiles. Il s’agit de sentir que l'on fait partie d’'une
communauté, que nous pouvons travailler a une cohabitation plus
inclusive et exercer une influence positive. L'étiquette « contribution a
la communauté » fut choisie. Pour le deuxiéme regroupement, les
termes qui sont ressortis le plus souvent concernaient le respect, I'inté-
grité et les relations interpersonnelles. Les spheres personnelles et
sociales sont toutes deux essentielles a la réalisation de la pleine
citoyenneté et doivent étre respectées dans leur intégralité. D’out I’éti-
quette suivante: «intégrité personnelle et sociale ». Enfin, le troisieme
regroupement semblait réunir des items ayant en commun de porter
sur l'exercice de nos droits comme citoyens a part entiére. IIs concernent
également le respect de la personne, le respect de sa personne, le res-
pect de son autonomie. « Droits et liberté de choix» forment ainsi la
troisieme étiquette, en référence aux lois qui nous protégent et au
respect de notre capacité a exercer notre libre arbitre.

Discussion et recommandations

La directrice générale de 'TUSMM a elle-méme trempé dans la com-
posante de groupe du Projet citoyen et observé de visu un exemple
concret d’intervention structurée visant spécifiquement le plein exer-
cice de la citoyenneté. En y prenant part directement et personnelle-
ment, elle a ainsi pu étre alimentée pour ensuite transmettre cette
expérience aux autres instituts universitaires en santé mentale puis au
MSSS. Avec les collegues du Projet citoyen, elle a échangé sur le docu-
ment de consultation proposé par le MSSS concernant la participation
des usagers et proches a la planification, a I'organisation et a la presta-
tion des services de santé mentale, en particulier a titre de pairs
aidants. Les participants au Projet citoyen se sont dits encouragés de
constater cette orientation. Parmi les thémes qu'il conviendrait d’'ajouter
au PASM 2014-2020, il y aurait celui de la participation active des
usagers et proches a I’évaluation desdits services. Alors que 'on parle
de plus en plus de partenariat patient ot les usagers peuvent contribuer
comme des acteurs plus engagés dans leurs propres soins, il faut aussi
les considérer comme des partenaires de recherche potentiels (Pelletier,
Bordeleau, Dumais, Renaud et Rowe, 2013) et comme partenaires
d’enseignement bien placés pour faire comprendre leurs réalités com-
plexes (Pelletier, Gifuny, Nicole, Labrie-Racine, Bordeleau et Rowe,
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2013). Ces deux roles pourraient faire l’'objet d'une mention particuliere
parce que c’est d’abord par la recherche et I'enseignement que des
actions structurantes peuvent étre instaurées, pour un effet transfor-
mationnel a long terme. Ceci représenterait une importante «contri-
bution a la communauté », ici a la communauté universitaire.

La recherche-action participative, par et pour les utilisateurs de
services comme partenaires de recherche, permet en effet de générer
et de valider de nouvelles connaissances, pour des changements de
pratiques fondés sur des données probantes et au profit d'une stratégie
de recherche et de soins centrée sur le patient (Pelletier, Rowe, Francois,
Bordeleau et Lupien, 2013). Les usagers et proches partenaires d’ensei-
gnement sont bien placés pour exercer une influence positive aupres
des futurs intervenants en santé mentale, de maniere a ce que ceux-ci
soient plus sensibles a I'importance de considérer la personne dans son
ensemble, clest-a-dire comme citoyen a part entiere, et non comme une
maladie (ce que regrettent souvent les usagers lorsqu’ils parlent de leur
cheminement dans le systéme). Il s’agit d’exercer une influence sur les
mentalités, a la source, de maniére a prévenir I'installation de rapports
hiérarchiques entre soignants et soignés, rapports d’autorité qui ne
favorisent ni la collaboration ni la satisfaction, et qui donc peuvent étre
la cause du renoncement de certains a s'engager dans une trajectoire
de soins et a s’y maintenir. Pour toujours entretenir et favoriser ’huma-
nisation des soins et services, il y aurait lieu d'aménager des espaces
pour que les intervenants et soignés puisent se cotoyer sur une base
égalitaire et étre concitoyens les uns des autres, a 'instar du Projet
citoyen.

L'une des recommandations faisant ici consensus serait que dans le
futur PASM, on parlerait de pair aidance, plutét que des individus pairs
aidants. Il serait préférable de parler de pair aidance dans une relation
ou l'intervenant se trouve a étre une personne vivant avec une problé-
matique de santé mentale plutot que d’étiqueter celle-ci par sa maladie
et la cantonner éventuellement dans un réle de pair aidant. L'individu
identifié comme pair aidant se voit dans l'obligation de divulguer a peu
pres constamment sa condition, comme si le diagnostic le représentait
véritablement. Ceci risque de nuire a la possibilité d’avancement dans
le réseau et d’évoluer vers une reconnaissance de citoyen pleinement
rétabli et débarrassé de toute étiquette. Il est suggéré que le titre de
pair aidant soit remplacé par celui d’«intervenant en santé mentale»
et que les ressources humaines du réseau de la santé et des services
sociaux encouragent I'embauche de personnes avec 'expérience vécue,
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et ce, pour une variété de postes et de maniere a étre un employeur
exemplaire en la matiére, y compris dans le secteur de la recherche et
de l'enseignement. Il s’agit de centrer l'attention davantage sur ce que
la personne a a offrir plutét que de la confiner a une identité sous I'angle
d’une incapacité quelconque. Il est ici question de «droits et liberté de
choix».

Au début de la conversation, les participants au Projet citoyen
vouvoyaient la directrice générale. A mesure que celle-ci partageait ses
propres espoirs par rapport a I’évolution souhaitée d'un systéme de
santé mentale évitant les ruptures, elle se faisait tutoyer davantage, ce
qui témoignait d'une plus grande complicité entre eux. Un sentiment
de respect mutuel, de convivialité et d’amitié s’établissait graduelle-
ment et les participants au Projet citoyen étaient agréablement surpris
de constater a quel point une directrice générale pouvait étre sensible
et a l'aise d’exprimer cette sensibilité, voire son émotion de voir des
usagers en situation de plein exercice de leur citoyenneté en tant que
collegues de recherche a part entiére. Ces derniers ne soupconnaient
pas avoir autant d’'influence sur la motivation, la fierté et 'engagement
personnel aupres d’'une personne si haut placée et en position d’exercer
de I'influence. Ils se sont en outre sentis respectés dans leur «intégrité
personnelle et sociale », l'expression de leur propre vécu étant utilisée
a des fins constructives.

Un groupe de patients partenaires de recherche et d’enseignement,
comme celui que représente le Projet citoyen au Centre de recherche
de 'TUSMM, est un levier intéressant pour favoriser 1’évolution et le
plein exercice de la citoyenneté, par exemple lorsque des résidents en
psychiatrie ou autres stagiaires ou gestionnaires assistent a la compo-
sante de groupe en tant qu'observateurs. Par 'approche participative
que I'équipe a elle-méme mise au point et expérimentée, les partici-
pants ont pu structurer leurs réflexions sur le plein exercice de la
citoyenneté et prendre également part a diverses activités de transfert
de connaissances au sein de 'TUSMM. Ils ont pu transmettre leur
espoir et leur confiance en offrant la possibilité a des partenaires variés,
en 'occurrence Mme Fortin, de tremper dans une expérience d’obser-
vation participante pour se laisser imprégner de l'esprit du Projet
citoyen.

Un effet mobilisateur a été constaté aupres des participants au Projet
citoyen, qui deviennent eux-mémes des agents multiplicateurs une fois
de retour dans leurs milieux respectifs (Pelletier, Fortin, Laporta et
al., 2013). Ce témoignage a permis de faire ressortir que cet effet peut
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aussi toucher une gestionnaire clinicienne comme Mme Fortin, pour
qui le fait de tremper en tant que participante et observatrice du Projet
citoyen sest révélé particulierement inspirant pour relayer et commu-
niquer une réflexion novatrice sur le plein exercice de la citoyenneté
comme priorité ministérielle éventuelle en santé mentale. Il y aurait
ainsi lieu d’implanter des Projets citoyens dans d’autres établissements
d’enseignement. Il s’agirait d'offrir des occasions de contribuer a la
communauté (ici a la communauté scientifique) et de présenter un
exemple de respect de 'intégrité personnelle et sociale (canaliser
l'expression du vécu personnel en instrument de changement). Ces
Projets citoyens seraient des véhicules appropriés pour promouvoir
les droits et la liberté de choix des usagers en tant que partenaires, en
action, dans le systéme de santé mentale québécois favorisant le plein
exercice de leur citoyenneté.
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ANNEXE 1 Etapes de développement de la Citizenship Measurement*

Phase A

Définition de la question : Pour moi, é

PHASEB
Groupes de discussion
et émergence des items

(n=141)

PHASEC
Analyse et
réduction
du nombre
d’items

PHASED
Classement des items en piles
(n=66)

PHASEE
Traitement
algorithmique et
représentation
visuelle

tre citoyen a part entiére signifie...

B4
EH-

| NAX SR E<LCHLAOTWOZIrA—=—~IOTMDmUOT > |

PHASE B

| PHASE C ‘

PHASED

| PHASEE |

Phase F
Interprétation des regroupements et désignation des noms de domaines (clusters)

* Source: Pelletier, J. F, Bordeleau, J,, Dumais, A, Renaud, P. et Rowe, M. (2013¢). Les pairs

assistants de recherche: Pour favoriser I'évolution d'un statut de patients vers celui de
citoyens a part entiere. Drogues, santé et société, 12(1), 57-78.
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ANNEXE 2 Mesure de la citoyenneté en 24 questions
et 3 facteurs — analyses préliminaires

Jusqu'a quel point avez-vous l'impression que. ..

Regroupement 1 - Contribution a la communauté

.. vous pouvez faire une différence dans la vie des autres (contribuer en retour) ?

.. vous exercez des responsabilités envers les autres membres de la communauté?

.. Vous connaissez bien votre communauté?

.. vous pouvez influencer votre communauté ou la ville dans laquelle vous vivez?

.. d’autres personnes comptent sur vous?

.. vous étes membre a part entiere de votre communauté?

.. vous faites partie d'un ensemble plus grand que vous?

Regroupement 2 - Intégrité personnelle et sociale

.. vos décisions personnelles et vos choix sont respectés?

.. vous avez autant d'opportunités que les autres?

.. vous étes écouté par les autres?

. les autres se sentent acceptés auprés de vous?

.. vous étes traité avec dignité et respect?

.. vous étes en sécurité dans votre communauté ?

.. vous avez le droit de vous protéger et de protéger les autres?

.. vous connaissez d'autres personnes et que ces personnes vous connaissent?

.. vous avez acces a du travail ?

Regroupement 3 - Droits et liberté de choix

.. vous pouvez choisir comment dépenser votre argent?

.. vous avez le droit de refuser des soins de santé mentale ou médicale?

.. vous avez le droit d'étre en désaccord avec les autres?

.. vous avez le droit de choisir ce que l'on fait a votre corps?

.. vous avez la liberté de religion?

.. Vous avez acces a des services bancaires?

.. vous avez le droit d'étre en relation avec le ou la partenaire de votre choix?

.. vous avez le choix de vivre ol vous voulez?
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