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ENSEIGNEMENTS
DE LA RECHERCHE
ACADEMIQUE SUR
LA PARTICIPATION
EN SANTE MENTALE

Dans le secteur des soins de santé mentale, la
participation des usager-éres est réguliérement
au cceur des réflexions influengant le
développement de nouvelles politiques.
L’objectif avoué de repositionner lindividu au
cceur des décisions concernant sa santé mais
aussi comme un-e acteur-rice a part entiére de
l’organisation des soins au sein des institutions
est une direction pleine de promesses. Si
l'intention est évidemment louable et se doit
d’étre encouragée, ne serait-ce que pour des
raisons philosophiques, elle n’est pas sans
soulever différents questionnements d’un point
de vue pratique. On peut par exemple se
questionner sur L'évolution que doit suivre la
relation soignant-e-soigné-e : comment permettre
que l'expérience clinique des uns et le vécu
expérientiel de la maladie des autres s’articulent
positivement autour d’une relation thérapeutique
favorisant le rétablissement ? Du reste, la
question de la participation au niveau individuel
ne se pense pas de la méme maniére que la
participation au niveau institutionnel. Aussi
souhaitons-nous aborder ici ces thématiques au
regard de la littérature scientifique, avec en toile
de fond la question suivante : « Quels effets
peut-on espérer de la participation des
usager-éres en santé mentale, en actionnant
quels leviers et en évitant quels écueils dans la
mise en place de pratiques participatives ? »




La participation

des usager-éres :
une implémentation
progressive

Au début des années 2000, plusieurs études
ont mis en évidence que, bien qu’il existe
une volonté affirmée d’évoluer vers un
modeéle de soins axé sur la participation
des usager-éres dans les pays occidentaux,
les professionnel-les rencontrent encore
des difficultés a se détacher des approches
traditionnelles, paternalistes. Par exemple,
une étude menée en Irlande par Connor et
Wilson en 2006 a mis en évidence que de
nombreux-ses usager-éres  exprimaient
encore le sentiment d’étre percu-es par les
psychiatres non pas comme des individus a
part entieére, mais comme des systemes
défectueux dont il faudrait identifier la
faille. En effet, une série de « focus groups
» réalisés avec des usager-éres de services
dédiés a la santé mentale avaient permis
de montrer qu’en dépit de la fréquente
mise en avant de la participation dans les
textes officiels, sa mise en ceuvre concrete
restait encore insuffisante. Les « focus
groups » réalisés dans cette étude avaient
aussi permis de souligner que certains
facteurs étaient de nature a favoriser la
relation avec les soignant-es. Ainsi, il
apparaissait qu'un langage respectueux,
Uinclusion sociale, les approches centrées
sur la personne, l'accés a linformation, la
communication et Lautonomie étaient
particulierement valorisés par les
usager-éres. Les conclusions de cette étude
invitaient a dépasser Llinclusion des
usager-eres dans la planification des soins
pour élargir la participation, en vertu d’une
approche holistique, a tous les aspects de
la vie de ceux-ci.
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A ce titre, Double soulignait déja en 2002
que Llapproche biomédicale de |la
psychiatrie des décennies précédentes
devait évoluer vers une approche plus
psycho-sociale : si les explications
biologiques sont importantes, il est
également nécessaire de comprendre les
raisons pour lesquelles un-e patient-e se
présente de telle maniére, ainsi que le sens
de sa souffrance et les dimensions
psychologiques et sociales de ses
difficultés. En d’autres termes, il est
important que le vécu expérienciel des

usagers soit considéré comme une
ressource et valorisé par les
professionnel-les, favorisant ainsi la
relation soignant-e-soigné-e ainsi que

l’engagement du-de la patient-e dans son
parcours de soins.

Ainsi, depuis 25 ans, faciliter la
participation des wusager-eres a la co-
production de la planification des soins de
santé mentale, mais aussi a l'organisation
des services et institutions de soins fait
partie intégrante des politiques de santé
contemporaine. La période que nous vivons
aujourd’hui est caractérisée par une
transition entre deux époques : une
premiére lors de laquelle la reconnaissance
des savoirs expérientiels des patient-es est
devenue un fait social et une seconde, a
venir, qui devrait se caractériser par la
systématisation de coopérations réflexives
de tout type entre usager-éres, proches et
professionnel-les de santé (Jouet et al,,
2009). A l'heure actuelle, la notion
d’engagement est éminemment importante
lorsqu’on parle de soin et doit forcément
étre envisagée comme fortement Lliée a
celle de participation des usager-eres aux
soins. Ce constat plutdt général réalisé, il
convient maintenant de se questionner sur
les effets positifs, ou négatifs, des
dispositifs de participation mis en place
dans le secteur de la santé mentale ces
deux derniéres décennies.
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Tout d’abord, il est important de souligner que, méme au niveau des soins de santé
primaire, la notion de participation revét une importance particuliere lorsqu'on parle de
patient-es qui rencontrent également une problématique liée a leur santé mentale. En ce
sens, une eétude de Galon & Graor (2012) aborde cette question de l'engagement dans les
soins primaires des personnes atteintes d’'une maladie mentale sévere et persistante. Ces
chercheurs ont réalisé une soixantaine d’entretiens semi-structurés et ont démontré que
[’engagement de ces personnes reposait principalement sur trois facteurs : le sentiment
d’avoir de lUimportance pour le:-la professionnel-le de soins, le sentiment d’étre pergu
comme capable et crédible, et le sentiment de travailler ensemble avec le-la soignant-e. Le
sentiment d’avoir de lUimportance renvoie a la sensation que les professionnel-les sont
attentif-ives, acceptent sans jugement et considerent le-la patient-e avec attention. La fait
d’étre considéré-e comme capable et crédible par le-la soignant-e est également un facteur
prépondérant a l'engagement, comme le fait de considérer le ou la professionnel-le aussi
comme capable et crédible. Travailler ensemble renvoie au fait d’avoir des échanges
confiants et honnétes, de se sentir informé-e des options, d’obtenir un/des feedback(s)
validant(s), d’avoir son mot a dire de maniére informée et d’obtenir un résultat. Ces facteurs
favorisant ’engagement des personnes avec une problématique de santé mentale dans les
soins ne sont pas tres éloignés de conceptions plus anciennes de la coopération soignant-e-
soigné-e. En 1979, Bordin soulignait déja que celle-ci reposait sur trois éléments centraux :
agrément sur les buts du traitement, 'agrément et la collaboration sur les taches a mettre
en ceuvre pour rencontrer ces buts et un lien émotionnel positif entre le-la patient et le-la
professionnel-le. Ces résultats ont amené Galon et Graor (2012 ) a proposer un modele
d’engagement reposant sur ces trois facteurs (cf. figure 3) et suggérant que le sentiment
d'avoir de l'importance et la perception d'étre capable et crédible par un-e soignant-e lui-
méme ou elle-méme capable et crédible ménent au travail commun, qui est un processus
entrelacé d'échanges mutuels incluant l'obtention d'un résultat.

Mattcring Being Perocived as Capable and
Credible

FIGURE 3 - MODELE DE
L’ENGAGEMENT DANS LES
SOINS PRIMAIRES DES
PATIENTS PRESENTANT UNE \
MALADIE MENTALE SEVERE ET \ /

PERSISTANTE (GALOR ET . /
GRAOR, 2012).

Working Together
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L’engament d’un-e usager-ére dans la relation thérapeutique avec un-e professionnel-le de
soins est donc conditionné a différents facteurs. On peut dés lors se questionner sur les
facteurs plus précis qui sont de nature a favoriser cet engagement, et plus largement la
participation des usager-eres. Une méta-analyse relativement récente conduite par Stomski
& Morrison (2017) a cherché a synthétiser les recherches qualitatives menées sur cette
thématique afin d’extraire les processus essentiels qui facilitent la co-production
soignant-e-usager-ere des plans de soins mais aussi la co-organisation des services de soins
de santé mentale. Cette recherche s’est basée sur 19 études publiées entre 2000 et 2015.
Les études mobilisées portent a la fois sur la participation aux niveaux micro et méso. La
meéta-analyse a permis de mettre en évidence 6 themes principaux qui articulent les
processus clés facilitant (ou inhibant) la participation des usager-éres aux soins de santé
mentale :

e Exercer une influence : la méta-analyse de Stomski et Morrison (2017) montre que le fait
de pouvoir participer aux décisions, notamment concernant la médication, mais aussi a
propos d’autres aspects comme l'organisation des soins, les activités ou le choix des
menus est important. Dans un grand nombre de recherches, les usager-éres rapportent
Uinfluence positive de ces responsabilités sur l'estime de soi, sur le sentiment d’étre
capable et reconnus par les professionnel-les. Notons néanmoins que le point de vue des
soignant-es est généralement plus nuancé sur ce point. En effet, ces derniers estiment
fréguemment que les professionnel-les devraient pouvoir reprendre le controle des
décisions lorsqu’ils et elles jugent celles du-de la patiente préjudiciables.

e Tokenisme : il s’agit d’'une notion mise en évidence par un grand nombre d’études
incluses dans la méta-analyse de Stomski et Morrison (2017). Elle désigne la potentielle
superficialité des dispositifs de participation mis en place au sein des institutions de
soins en santé mentale. Et pour cause, les usager-éres rapportent dans différentes
études avoir l'impression que la participation mise en ceuvre était dénuée de substance
réelle et seulement destinée a maintenir une forme d’apparence. En d’autres termes, il
est a plusieurs reprises fait mention d’une inclusion des usager-éres dans des processus
participatifs réservée a ceux et celles dont les opinions correspondent a celles des
soignant-es. Dans ce contexte, on se situe alors dans une démonstration symbolique, ou
« tokenistic ».

e Acquisition de connaissances / Partage de connaissances : cette thématique renvoie a la
question de la communication entre les professionnel-les et les usager-eres. Ces derniers
déclarent dans différentes études qu’ils manquent de capacité pour participer aux
décisions en raison d’informations inadéquates ou de Lutilisation par les
professionnel-les d’'un jargon difficilement accessible. De plus, ils rapportent aussi
régulierement le désir d’en apprendre davantage sur leur condition et les options
envisageables. Parallelement, ils reconnaissent le savoir des professionnel-les mais
aspirent a une plus grande reconnaissance de leur savoir expérienciel, dont ils et elles
estiment qu’il est de nature a contribuer de maniére significative a 'amélioration des
soins. Les situations ou regne chez l'usager-ére un sentiment de non-reconnaissance
d’'une possibilité d'apprentissage mutuel renforgent la nature souvent unilatérale de la
participation.




e Manque de capacité : en droite ligne du partage de connaissances, la méta-analyse de
Stomski et Morrison (2017) a aussi montré que les professionnel-les peuvent percevoir
les usager-éres comme manquant de capacité pour prendre des décisions, surtout
pendant des épisodes de psychose. Si cela peut paraitre compréhensible dans certains
contextes, ce n’est pas sans effet rebond négatif : les professionnel-les peuvent alors
tendre a exercer un controle sur les décisions méme lorsque les usager-éres ne sont pas
en état de psychose sévere.

e Empathie : U'étude de Stomski et Morrison (2017) a montré que lU'empathie est jugée
cruciale par les usager-eres et les professionnel-les pour construire une relation
participative. Les usager-eres soulignent dans les différentes recherches lUimportance
d’étre écouté-es, compris-es et respecté-es, ce qui favorise selon eux et elles la
coopération et la confiance. Ces éléments renvoient directement au modele de
l’engagement dans les soins primaires des patient-es présentant une maladie mentale
sévere (Galor et Graor, 2012), mentionné précédemment.

e Respect : la notion de respect est la derniere thématique mise en avant par la méta-
analyse de Stomski et Morrison (2017). Une conséquence positive importante de la
participation rapportée par les usager-éres est le sentiment de respect ressenti. L’étude
détaille que ce sentiment est favorisé par le sentiment d’écoute et par le sentiment que
les preférences de l'usager-ere sont prises en compte. L’'idée sous-jacente est que le
sentiment de respect est associé a la sensation que des actions significatives sont mises
en place a partir du retour des usager-eres. Ces derniers estiment que cela est de nature
a favoriser le rétablissement.

En résumé, la méta-analyse de Stomski et Morrison (2017) permet de mettre en évidence
différents leviers pour favoriser une participation des usager-éres motrice du processus de
rétablissement dans lequel ils et elles se trouvent. On pense notamment au fait de favoriser
Uinclusion de tou-tes les usager-éres qui le souhaitent, d’étre dans une approche qui
privilégie un partage mutuel d’expériences dans une relation mélant empathie, respect et
considération pour l'autre. Le sentiment d’exercer une influence sur son parcours de soins
est central pour que la participation soit vécue de maniéere positive par l'usager-éere.
Néanmoins, les conclusions de cette étude soulignent que la participation des usager-éres
dans les soins de santé mentale est une aspiration politique qui demeurait entre 2010 et
2015 encore trop peu traduite dans la pratique clinique.

En ce sens, la participation des usager-éres présente le risque de certains effets pervers. Par
exemple, une étude de EL Enany et al. (2013) a exploré la participation des usager-eres dans
le développement des services, en se concentrant sur le domaine de la santé mentale en
Angleterre. Les auteur-es ont mené une soixantaine d’entretiens semi-structurés et se sont
principalement penché-es sur le processus de sélection des usager-eres et l'impact de cette
participation pour ces dernier-éres, mais aussi pour ceux et celles qui ne participaient pas.
La recherche a tout d’abord démontré que la participation était souvent non représentative
et symbolique ("tokenistic"). Pour aboutir a cette conclusion, les auteur-es se sont en partie
appuyés sur le constat que les professionnel-les de la santé contrélaient le processus et
sélectionnaient ceux et celles qu’ils et elles considéraient comme les "bon-nes" usager-éres,
permettant ainsi aux relations de pouvoir existantes de perdurer (Martin, 2008). Ce manque
de représentativité des usager-éres pointé du doigt par lUarticle de EL Enany et al. (2013)
résultait en général d’'un processus en deux étapes :
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e L’auto-sélection des usager-éres eux et elles-mémes (ceux et celles qui souhaitent
s’impliquer) ;

e La sélection active, l'éducation et la socialisation de certain-es usager-eres par les
professionnel-les de la santé. De cette maniéere, les usager-éres sélectionné-es
(qualifié-es de "bon-nes" usager-eéres dans Llarticle) avaient tendance a étre plus
éloquent-es et capables de travailler avec les professionnel-les. Ils et elles étaient
inconsciemment complices de processus qui donnaient lieu a une participation non

représentative, créant ainsi une forme de stratification des usager-eres.

Autrement dit, l'article de Enany et al.
(2013) demontre que le paradoxe de
U'implication des wusager-éres en santé
mentale pouvant étre observé ne résulte pas
seulement de la sélection des usager-éres
par les professionnel-les, mais aussi de la «
complicité » d’'une part des usager-eres eux
et elles-mémes.

De plus, cette étude révele que l'approche
participative qui vise a sélectionner des
usager-éres qui cochent des compétences
préétablies par les professionnel:les est de
nature a favoriser le bien-étre de ceux et
celles-ci, car ils et elles revétent alors un
statut d’expert-e et une valeur
institutionnelle  différente des autres
usager-eres. Néanmoins, Enany et al. (2013)
rapportent que Lleur implication restait
souvent superficielle et orientée par les
professionnel-les, puisque découlant d’une
formation préalable avant de prendre place
dans divers groupes. Cette constatation est
finalement assez consistante avec ce qu’on
peut également observer dans le domaine
de la médecine « physique », suggérant que
la difficulté a implémenter les processus de
participation provient souvent d’attitudes
culturelles systémiques des institutions
médicales (e.g., Couét et al., 2015). Stomski
et Morrison (2017) suggerent d’ailleurs que
la formation des professionnel-les de soin a
la participation constituerait une piste
concréte pour favoriser des approches
réellement plus inclusives.

A un niveau plus individuel, des études
ont également été réalisées sur la prise de
décision dans les soins de santé mentale
axés sur le rétablissement, en particulier
en lien avec la notion de « prise de
décision partagée ». Par exemple, une
recherche conduite par Matthias et al.
(2012) s’est intéressée a la facon dont les
décisions étaient prises concernant le
traitement médicamenteux de personnes
ayant une problématique de santé mentale
aux Etats-Unis. Cette étude a démontré
que 88% des décisions étaient initiées par
les professionnel-les. Paradoxalement,
cette étude a également montré que la
survenue d'un désaccord entre le-la
soignant-e et l'usager-ére était plutot rare,
dans 6% des cas seulement. Néanmoins,
les auteurs mettent en évidence qu’une
négociation, caractérisée par le partage
ouvert d'opinions ou de préoccupations,
est assez fréquente (24%). De maniére
intéressante, 'étude témoigne du fait que
les préférences des wusager-eéres sont

finalement plus souvent entendues lorsque
ces dernier-éres initient eux et elles-
mémes le processus de réflexion autour du
traitement.
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La participation des usager-eres :
une pratique positive dans les bonnes conditions

A ce stade du document, nous pourrions conclure a la hate que la participation des
usager-eres en santé mentale est plus souvent associée a des retours negatifs et ne remplit
pas, in fine, les objectifs qu'on lui enjoint. Cependant, cela reviendrait a faire un proces un
peu sévere a l'égard d’'une approche relativement récente par rapport a laquelle on peut
comprendre que les professionnel-les tatonnent encore.

En réalité, de nombreuses études mettent aussi en évidence l'impact positif que peut avoir
la participation des usager-éres dans leurs parcours de soins et de rétablissement. En effet,
des études montrent clairement que les dispositifs participatifs peuvent étre pensés de
maniere a répondre aux attentes et apporter des bénefices tant aux usager-eres qu’aux
professionnel-les des soins. Une étude de Elstad & Eide (2009) menée en Norvege dans des
services de soins de santé mentale communautaires en offre une belle démonstration. Ces
services sont décrits comme des lieux de rencontre, servant essentiellement d’espace de
contact social. Les usager-eres choisissent comment et quand utiliser les centres. L’étude a
été réalisée par le biais d’interviews, tant avec les usager-éres que les professionnel-les.
Elle démontre tout d’abord que l'’environnement s’avere particulierement important. Il est
de nature a favoriser la participation s’il est considéré comme sir et avec un minimum de
conflits. A ce sujet, les usager-éres valorisent aussi le réle des professionnel-les dans la
constitution d’'un environnement social favorisant les relations positives. Ensuite, les
usager-éres mettent également en avant la possibilité d’exprimer des préférences qui soient
entendues. Par exemple, ils valorisent la participation aux décisions concernant les
activités proposées et la possibilité de les choisir. Les usager-éres expliquent également
que le fait de choisir quand et comment participer est tres important. Ils et elles notent
d’ailleurs que les problemes de santé mentale tels que l'anxiété sociale peuvent s’avérer un
frein a la participation. En ce sens, les professionnel-les soulignent que U'envie de participer
est tres personnelle et varie fortement d’un-e usager-ére a l'autre. Pour finir, le role des
professionnel-les est également relevé dans cette recherche. Certain-es usager-eres attirent
Uattention sur le fait qu’ils et elles ne souhaitent pas que la participation usagere implique
une diminution de la place des professionnel-les dans les soins. Quelques usager-éres se
montraient d’ailleurs critiques envers les politiques de participation des usager-éres,
craignant qu'elles ne soient liées a des coupes budgétaires ou a une réduction des services
professionnel-les. L’article conclut en soulignant que la vision des usager-eres et des
professionnel-les concernant les approches participatives avait tendance a différer. Du point
de vue des usager-éres, on se situe dans l'idée que l'autodétermination et le fait d’exercer
une influence sont vecteurs de rétablissement. Du point de vue des professionnel-les, on
retrouve cette considération de la participation comme droit démocratique, mais aussi
comme une forme d’entrainement des usager-eres aux situations de la vie quotidienne.

Une méta-analyse plus récente que celle de Stomski et Morrison (2017) s’est également
intéressée aux perspectives des professionnel-les de la santé et des usager-eres sur la
participation des patient-es dans le domaine des soins de santé mentale. Dans leur article,
Jorgensen et al. (2024) se basent sur 19 études pour dégager 4 grandes thématiques a
envisager lorsque l'on parle de participation des usagers-éres :



e Préférences, obstacles
et stratégies :

Tout d’abord, les études traitées dans la
méta-analyse ont révélé des préférences
diverses des usager-éres concernant leur
participation a la prise de décision
thérapeutique. Certain-es usager-eres
souhaitent un engagement total, y compris
le partage d'informations et la prise de
décision conjointe avec les
professionnel-les, quand d'autres préferent
une implication partielle ou minimale
(Eliacin et al., 2015; Sather et al., 2019;
Souraya et al.,, 2018). De plus, des
recherches récentes ont démontré que la
relation soignant-e-usager-ere dans les
soins de santé mentale est de nature
longitudinale et dynamique, ce qui
suggére que la communication et la prise
de décision partagée peuvent aussi varier
dans le temps en fonction des besoins
du-de la patient-e (Eliacin et al., 2015;
Matscheck & Piuva, 2022; Sather et al.,
2019; Souraya et al., 2018). Les obstacles
a la prise de décision partagée
généralement rapportés sont la peur du
jugement, les préoccupations liées a Ll'abus
de substances et les violations des limites
entre usager-eres et professionnel-les. On
notera que la langue et le discours utilisés
par les professionnel-les influencent aussi
considérablement la participation des
usager-éres  (Eliacin et al.,, 2015 ;
Matscheck & Piuva, 2022 ; Sather et al,
2019; Souraya et al., 2018).

A ce propos, Jergensen et al. (2024)
précise qu'une approche paternaliste peut
perpétuer un déséquilibre de pouvoir tel
que les professionnel-les déterminent
l'étendue de la participation en fonction
des structures organisationnelles et de
leurs préférences. Ces auteurs ajoutent
que des facteurs liés aux patient-es, aux
soins, aux professionnel-les, a 'hopital et
au systeme de santé peuvent améliorer ou
empécher la participation des patient-es
dans les services psychiatriques.
L'environnement hospitalier, la dynamique
d'équipe, le temps alloué et l'utilisation
de méthodes comme l'entretien
motivationnel sont favorables a la
participation. Inversement, les pratiques
traditionnelles, les regles strictes et la
charge de travail du personnel représenter
des obstacles. A un niveau plus macro, la
stigmatisation persistante autour de la
santé mentale constitue également un
obstacle, bien que l'engagement actif des
usager-éres concoure a l'atténuer (Eliacin
et al., 2015; Matscheck & Piuva, 2022;
Sather et al., 2019; Souraya et al., 2018). A
noter pour conclure cette partie que la
formation professionnelle insuffisante et
le manque de continuité des soins
psychiatriques contribuent également a
entraver la participation des patient-es
(Kortteisto et al., 2021).
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e Soins centrés sur le-la
patient-e vs. soins interprétés
comme une humiliation :

Les usager-eres font valoir l'importance de
plans ciblés pour faire face aux défis de
santé mentale qu’ils et elles vivent et
expriment des préoccupations quant au
fait de ne pas étre entendu-es ou pris-es
en compte pendant l'hospitalisation ainsi
qu’a la sortie. La méta-analyse indique que
la motivation et les attentes des
usager-eres, leur capacité financiere et
celles des aidant-es, ainsi que l'age
semblent de nature a influencer le pouvoir
de décision laissé aux usager-eres

(Souraya et al., 2018).

Dans certaines situations, des soins sont
appliqués de maniere coercitive, ce qui
s’oppose aux démarches participatives
pronées aujourd’hui. Jergensen et al.

(2024) remarquent que certain-es
professionnel-les ont recours a ces
approches  coercitives pour  assurer
l'observance du traitement, tout en
considérant celles-ci comme éthiquement
inappropriées. Les professionnel-les qui
les appliquent expliquent les juger utiles
pour l'observance meédicamenteuse
(Souraya et al.,, 2018). On peut ainsi
aisément comprendre que certain-es
patient-es percoivent parfois la
planification des soins comme un ordre
davantage que comme une opportunité de
participation. Ils et elles peuvent se sentir
contraint-es d'adapter leurs préférences
aux décisions des professionnel-les pour
éviter de compliquer les relations ou de
nuire a leur progression vers la sortie
(Eliacin et al., 2015; Jones et al., 2021;
Waxell & Wiklund Gustin, 2022).
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e Collaboration
interprofessionnelle
et participation des patient-es :

La collaboration interprofessionnelle a été
jugée fondamentale par les études
analysées y faisant référence. Elle désigne
le travail conjoint, coordonné et continu
entre les différents acteurs impliqués dans
les soins et l'accompagnement social de
l'usager-ere. L'usager-ére prend une place
centrale dans cette collaboration et est
considéré-e  comme un-e partenaire
actif-ive du soin. Cependant, les
recherches notent que les parcours de
soins fragmentés peuvent amener a des
ruptures de communication parfois

persistantes et ainsi affecter négativement
la collaboration entre professionnel-les,
mais aussi entre professionnel-les et
usager-eres (Jergensen et al., 2024).

e Dynamiques structurelles et
attentes professionnelles dans
la participation des patient-es

Les conditions structurelles et les attentes
des professionnel-les influencent
considérablement la participation des
patient-es. Les professionnel-es
définissent souvent les parametres de
participation dans des cadres prédéfinis,
perpétuant les déséquilibres de pouvoir
(Jergensen et al., 2024). La participation
du-de la patient-e, telle que percue par les
professionnel-les, est étroitement liée aux
structures organisationnelles. La
complexité réside dans Ll'équilibre entre
l'autonomie du-de la patient-e et les
impératifs d'une prestation de traitement
efficace (Jargensen et al., 2023).

En résumé, les résultats de la méta-analyse de Jergensen et al. (2024) ont révélé des
perspectives diverses sur la participation des patient-es. Les préférences des patient-es
varient, certain-es préférant la prise de décision partagée tandis que d'autres préferent une
implication minimale, ce qui suggére la nécessité de s’adapter a chaque fois a la personne.
Les obstacles a la prise de décision partagée comprennent la peur du jugement et les
préoccupations concernant les assuétudes. Des stratégies pour gérer les désaccords et
favoriser des relations de confiance ont été identifiées, notamment au regard du temps
alloué par les professionnel-les aux pratiques de participation et lutilisation d’entretiens

motivationnels.
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Des défis dans la mise en ceuvre de l'implication des patient-es dans les
services dédiés a la santé mentale ont été épinglés, notamment la
stigmatisation et la formation professionnelle insuffisante. De ce point de vue,
il y a une certaine forme de continuité avec les conclusions établies par
Stomski et Morrison en 2017. Jergensen et al. (2024) ont aussi montré que la
collaboration interprofessionnelle est généralement jugée fondamentale, bien
que les parcours de soins fragmentés et les ruptures de communication en sont
un frein évident. Pour conclure, malgré les défis, les résultats ont réaffirmeé
l'importance de renforcer le pouvoir des patient-es dans la prise de décision
thérapeutique, de promouvoir des relations collaboratives et de s'attaquer aux
obstacles pour améliorer les soins centrés sur le-la patient-e dans les
institutions de santé mentale.

Renforcer le pouvoir des usager-éres apparait donc comme un objectif en
quelque sorte primordial que devraient embrasser U'ensemble des pratiques
participatives. A un niveau individuel, lorsqu’on parle de la relation
professionnel-le-usager-ére, Beetlestone (2016) va jusqu’a proposer que le
processus décisionnel concernant les soins fasse de Llusager-ére un-e
décideur-euse, et non uniquement un-e participant-e, et ce méme en situation
de crise. Cela peut évidemment apparaitre délicat a mettre d’application
lorsque l'usager-ére traverse une crise, mais des outils de soins dits « orientés
vers le rétablissement » peuvent étre mobilisés pour poursuivre cet objectif.
Ces outils encouragent l'élaboration, en période de stabilité, d’'un plan de
crise. Il est question de définir avec les usager-éres les signes annonciateurs
d’une crise et de réfléchir a la maniére dont ces dernier-éres souhaitent qu’une
future crise potentielle soit gérée. Ce procédé permet d’établir un cadre de
décision applicable pour l'usager-ére, méme s’il ou elle se trouve dans une
situation qui contraint les psychiatres a prendre une décision « a sa place »
(hospitalisation, choix des traitements médicamenteux, mise en place de
mesures de restriction de liberté, etc.) A un niveau plus méso, Beetlestone
(2016) rappelle que ce renforcement du pouvoir des usager-eres peut s’établir
a la fois par la participation comme représentant-e des usager-éres dans le
systéme de santé, mais aussi dans le cadre de la pair-aidance. La participation
des usager-eres aux instances décisionnelles d'institutions de soins peut en
effet étre motrice de changement, et influencer la relation médecin-usager,
mais a condition qu'elle se traduise concréetement sur le terrain la ou
s'élaborent et se transforment les pratiques professionnelles. La pair-aidance,
a travers le partage d'expérience, peut aider a favoriser une culture
institutionnelle favorisant le réle d'usager.ere décideur.euse, plutdét que de
"malade mental" passif dans la relation aux professionnelles de santé. On
notera qu'a un niveau plus micro, les pair-aidant.e.s sont aussi assez
spontanément percu-es comme des facilitateur-rices dans linstauration de la
relation thérapeutique entre les professionnel-les de soins et les usager-éres
(Waha, 2024), prémices essentielles a la mise en place de toute démarche
participative.
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Conclusion

La notion de participation des usager-éres en santé mentale, bien
qu'ancrée dans les politiques de santé depuis de nombreuses
années, présente des intéréts manifestes mais se heurte également
a des écueils importants. Nous avons pu constater que cette
participation, qu'elle se situe au niveau individuel dans la relation
thérapeutique (micro), au niveau organisationnel des services
(méso) ou au niveau des politiques institutionnelles et des
politiques publiques de santé (macro), vise a repositionner
l'individu comme un acteur central et incontournable de son
parcours de soins, mais aussi de l'organisation des soins.

La participation est intrinséquement Lliée au processus de
rétablissement et a la notion d'empowerment. Elle permet donc aux
usager-éres de devenir acteur-rices de leur parcours, de développer
leur autonomie et leur capacité a exercer un controle sur les
décisions qui les concernent. S’engager dans la participation peut
contribuer au bien-étre, aider a rompre Ll'isolement et servir
d'entrainement a de nouvelles habiletés utiles pour la vie
quotidienne. La participation peut ainsi permettre a la personne de
sortir d'une posture de dépendance pour expérimenter une relation
de partenariat favorable & son autonomie. A cet égard, Defrain
(2016) souligne par exemple que les situations ou la personne est
amenée a faire des choix et participer a l'élaboration de son projet
sont des occasions d'entrainement pour réexpérimenter ces
habiletés. L'intérét de cette approche participative sur la relation
usager-ére/professionnel-le est double. L'usager-ere sort d'une
posture de dépendance pour expérimenter une relation de
partenariat favorable a son autonomie. La pratique ameéne
également les professionnel-les a s'interroger sur leur posture. Au
niveau relationnel, nous avons pu mettre en avant que des leviers
puissants a l'engagement des usager-eres existaient. Nous pouvons
notamment mentionner un partenariat collaboratif basé sur la
confiance, le sentiment de respect, l'empathie et l'écoute comme
éléments cruciaux de ce point de vue. Le fait de pouvoir exercer
une influence sur son parcours de soins, notamment sur les
décisions de médication ou l'organisation des soins, apparaissent
comme des vecteurs positifs pour le renforcement de l'estime de soi
et le sentiment d'étre capable et reconnu par les soignant-es. La
reconnaissance et le partage du savoir expérientiel des usager-eres
sont également réguliérement valorisés. Au-dela des soins
individuels, la participation aux niveaux institutionnel et politique
offre Ll'opportunité d'améliorer l'adéquation des services aux
besoins réels et d'apporter la "réalité de terrain” et l'expertise
vécue dans les réflexions portant sur les politiques a suivre.

Nous avons également pu constater que l'implémentation de la
participation des usager-éres se heurte aussi a de nombreux écueils
et défis. Un constat récurrent est la difficulté pour les
professionnel-les a se détacher des approches traditionnelles, plus
paternalistes, ol les usager-éres peuvent se sentir pergu-es comme
des “systémes défectueux” plutdt que comme des partenaires.
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Cela peut conduire a une mise en ceuvre de la participation qui est
percue comme superficielle ou symbolique ("tokenisme"), manquant de
substance réelle, et ou Llinclusion des wusager-éres peut étre
conditionnée a l'alignement des opinions avec celles des
professionnel-les. Dans les faits, les processus de sélection peuvent
aboutir a une participation non représentative, créant une
stratification entre les usager-eres. De plus, le manque de confiance
des professionnel:-les, ainsi que le manque d'informations adéquates
ou l'utilisation d’'un jargon difficilement accessible aux usager-éres
peuvent limiter leur engagement. Parallélement, nous avons aussi pu
constater que les pratiques de participation nécessitent d’'y allouer
des ressources au niveau des institutions de soins. Il est aussi
important de souligner que la stigmatisation persistante et la
fragmentation des parcours de soins constituent également des
obstacles majeurs. De surcroft, la complexité des situations
individuelles, l'impact des troubles et la fluctuation des demandes
rendent la participation difficile a concilier avec les impératifs de
soins. Les professionnel-les peuvent étre tiraillé-es entre le désir
d'impliquer au maximum les wusager-eres dans une forme de
collaboration autour de leur trajectoire de soins et le besoin
d’efficacité dans la gestion des troubles. Le temps disponible pour les
professionnel-les dans les suivis individuels apparait a cet égard un
facteur clé. S’il est insuffisant, la tentation de décider a la place de
l'usager-ére devient alors un écueil possible (Defrain, 2016).

En définitive, il apparait que L'équilibre entre l'autonomie souhaitée
par l'usager-ére et la nécessité de protection pour ce public
vulnérable souleve des incertitudes et des débats quant a la maniere
de développer la participation. Si la participation constitue un levier
essentiel pour favoriser le rétablissement en santé mentale et
l'autonomisation, sa concrétisation nécessite de surmonter les
résistances structurelles, culturelles et relationnelles. Cela implique
une évolution des pratiques professionnelles, une reconnaissance
authentique du savoir expérientiel des usager-éres et la mise en place
de stratégies favorisant une inclusion réelle et adaptée a la diversité
des besoins et des capacités de chacun-e.
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