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RESUME

Cette thése porte sur les figures contemporaines de la « patiente » au sein du systeme de
santé mentale ontarien. Le contexte de désinstitutionnalisation des services de santé
mentale ainsi que les transformations au niveau de la normativité sociale servent de trame
de fond a cette these. Ces changements se reflétent dans nos attentes envers les patientes,
qui ne doivent plus qu’obéir de maniére passive aux professionnelles de la santé, mais
doivent plutdt faire preuve d’autonomie, d’initiative et de responsabilité individuelle quant
a leur cheminement thérapeutique. Ces normes sociales sont véhiculées par des logiques
d’intervention telles que I’empowerment, le rétablissement, et la participation des patientes
dans des instances systémiques de I’institution. En d’autres mots, les patientes doivent
« s’activer » plus que jamais. C’est précisément sur cette injonction que s’est penchée cette
these, par le biais d’une ethnographie menée aupres de deux terrains de recherche et
inspirée par les travaux de Goffman (1961) sur la carriere morale et Foucault (1975) sur
les normes sociales. Le premier terrain, une unité de soins aigus en santé mentale, montre
par le biais d’une cartographie de I’espace disciplinaire que I’autonomie a laquelle doivent
aspirer les patientes est balisée par des exigences normatives de docilité, d’obéissance et
de « collaboration » avec I’équipe traitante. Le second terrain, un comité consultatif de
« clientes » d’une institution de santé mentale de troisiéme ligne, montre que les patientes
peuvent maintenant jouer un role au sein des politiques de I’institution et investir une
« carriere » plus valorisée de patiente. Cependant, celles-ci demeurent parfois reléguees a
leur statut de « patiente », leur autonomie se voyant balisée par les objectifs institutionnels.
Le comité doit plut6t agir en tant que «relais » de I’institution, notamment par la
construction d’un récit d’aveu qui promeut I’image d’une patiente « idéale ». Bref, cette
these trace les contours de deux figures de la patiente se situant sur un méme continuum
(activation individuelle et activation collective). Finalement, ce travail montre la
prédominance encore aujourd’hui des disciplines, malgré I’omniprésence de discours soi-
disant émancipateurs. En fin d’analyse, des pistes de réflexion, d’intervention et de
recherche sont proposées afin de mieux répondre aux besoins des personnes ayant un vécu
en santé mentale et de limiter les effets potentiellement néfastes des interventions de la
relation d’aide.



SUMMARY

This thesis explores what it means to be a “patient” in Ontario’s contemporary mental
health system. The shift towards deinstitutionalization of mental health services and socio-
normative transformations towards a society based on ideals of autonomy, individual
responsibility and personal initiative that occurred in the mid-late 20" century serves as a
background for this study. In contrast with earlier, passive conceptions of the patient,
patients nowadays are expected to play an active role not only in their own treatment, but
in a broader sense within the system. These ideals are encouraged by approaches such as
empowerment, recovery and patient participation. This shift towards a more *“active”
patient was the focus of this ethnographic research informed by Goffman’s (1961) concept
of the moral career and Foucault’s (1975) works on social norms. The research was
conducted within two research sites. The first one was an inpatient acute mental health unit,
in which patients must work towards becoming autonomous in regards to their mental
health, while at the same time conforming to expectations of adherence and collaboration
with the mental health team. In the second research site, a “client advisory council’, a small
number of past and current patients take on a newer role advising and speaking on behalf
of clients of a tertiary mental health institution. While patients expressed that their
contributions led to some changes in the institution, they also experienced situations in
which institutional constraints prevented them for effecting larger changes. Council
members were implicitly and explicitly expected to support institutional objectives and
values, notably through the construction of a legitimizing narrative promoting the image
of an “ideal” patient. In short, this thesis depicts two possible ‘figures’ of the contemporary
patient which can be placed on a single continuum between individual activation and
collective/systemic activation. An analysis of the results shows that disciplines are still
ever-present today despite emancipatory rhetoric. The discussion provides suggestions to
better address individuals’ needs in regards to mental health services.
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INTRODUCTION
Une these en mouvement

Toute interrogation du monde social nait a partir de nos intéréts et expériences
personnelles et professionnelles, de nos affinites théoriques, ou encore, de notre perception
du «but » de la recherche.

En ce sens, cette thése doctorale se veut la cumulation jusqu’a présent de réflexions et
d’expériences qui m’animent depuis le début de mes études en travail social il y a déja dix
ans. Dans cette introduction qui se veut narrative, je vise tout d’abord a éclaircir le
processus qui m’a amenée a construire ma recherche doctorale telle qu’elle apparait dans
sa forme ultime de thése.

Au début de mes études doctorales, je m’intéressais de maniére tres approfondie au
concept de I’empowerment, qui constitue un principe prédominant en travail social et dans
le champ de la santé mentale. Selon ce que j’avais observé dans mes expériences
antérieures (de travail, de bénévolat, d’études de premier et deuxieme cycle), et en
consultant la littérature pertinente, il semblait, en effet, que I’empowerment était
effectivement devenu une « norme dominante » dans le champ du travail social. C’est alors
que j’avais entretenu et développé I’idée de vouloir étudier les répercussions et les
implications de cet engouement envers cette philosophie d’intervention. Effectivement, le
travail social, depuis ses origines, est traversé par une tension constante entre des
interventions tendant vers le paternalisme et celles se dirigeant vers I’émancipation (Lee,
2001). Ma question de départ était donc la suivante :

Compte tenu du fait que I’empowerment est devenu « la » norme dans le champ du

travail social contemporain, ce concept est-il aujourd’hui uniquement une technique
de régulation des conduites des sujets, ou est-ce qu’il subsiste des possibilités de



« faire » de I’empowerment de maniere émancipatrice ? Dans ce cas, quelles formes
ce type d’empowerment prend-il ?

Je ne cachais pas mon hypothése initiale a savoir que I’empowerment avait subi des
transformations significatives au cours des derniéres années. Le concept, qui a I’origine
avait une visée émancipatrice, semblait, dans le contexte actuel, pencher vers une
responsabilisation accrue des individus et, selon une perspective foucaldienne, encourager
la production de sujets « dociles » et « utiles » (Foucault, 1975) sous forme de « clientes »
réceptives a I’empowerment et d’intervenantes comme agentes de développement de
I’autonomie (Rivest et Moreau, 2015). Méme si mon but était de comprendre les milieux
que j’allais observer dans leur «totalité », voire leur « complexité », cette question sous-
tendait un certain hypothético-déductivisme qui ne laissait pas beaucoup de place au terrain
de « parler ». Ma question supposait deux avenues possibles : soit il existait « encore » un
« vrai » empowerment capable de favoriser I’émancipation des personnes marginalisées et
opprimées, soit I’empowerment dans ses manifestations contemporaines n’était devenu
gu’une «mascarade », imposant des idéaux d’autonomie, de responsabilité et de prise
d’initiative® sous le couvert de I’autodétermination et de la liberté individuelle. En d’autres
mots, j’entretenais une vision trés étroite non seulement de I’empowerment, mais aussi des
réalités du terrain, qui sont beaucoup plus complexes que la dichotomie que je m’étais
construite.

En effet, quelques semaines sur le terrain m’ont amenée & constater que
I’empowerment n’occupait pas une aussi grande place que j’avais anticipé dans la

formulation initiale de mon projet de recherche. Dans mon premier terrain, on m’a

1 Ces trois normes sont encore trés importantes aujourd’hui. Elles régulent de nombreuses conduites sociales
(Moreau, 2009). Dans ce contexte, s’y conformer n’est pas tant une source d’émancipation que de
normalisation.



rapidement informée, lorsque les travailleuses sociales a travers lesquelles j’observais le
quotidien d’unité de soins en santé mentale me parlaient de leur travail, que les
interventions «alternatives » ou centrées sur I’empowerment étaient extrémement rares,
malgré ce que nous pouvions avoir appris sur les bancs d’école. De plus, les actrices du
second terrain, soit un groupe de patientes participant aux discussions entourant les
politiques et I’organisation des services, m’ont informée dés ma premiére journée
d’observation que leur comité avait été dissolu et qu’un changement de nom dans les
prochains mois mettrait de cété la notion d’empowerment pour se concentrer sur une
dimension plus consultative. Je ne me suis donc retrouvée avec « aucun » empowerment a
observer (de facon systématiquement formalisée par les milieux ou les actrices). Bien que
cela répondait en partie @ ma question de recherche, je ne pouvais pas centrer toute ma
collecte de données sur cette lacune, en sachant que ne j’aurais que tres peu d’information
relative a I’empowerment et sa mobilisation. Celui-ci n’occupait pas la place que j’avais
initialement anticipée. Il n’avait pas non plus pris une autre forme que j’aurais pu observer :
il était plutdt absent des préoccupations des actrices des deux milieux. Bref, le terrain m’a
amenée a prendre un pas de recul et a modifier ma question de recherche.

J’ai donc élargi mon regard au-dela de la question de I’empowerment et me suis
demandé quelles étaient, et ce de facon plus large, les normes actuelles qui régissaient les
conduites et actions des patientes. C’est alors que ma problématique s’est déplacée pour
m’intéresser de plus prés a la figure de la patiente dans I’institution contemporaine en santé
mentale.

Ainsi, le premier chapitre de cette these clarifiera le cheminement de mon

questionnement entourant I’institution psychiatrique et le « réle » de la personne qui utilise



les services a I’intérieur de celle-ci. Autrement dit, il s’agira d’étudier et mettre en exergue
les injonctions normatives entourant la « fabrique » du patient par le biais d’une revue de
littérature traversant le champ du travail social, mais aussi de la sociologie. Par la suite,
j’effectuerai un survol sociohistorique des modes de prise en charge des troubles de santé
mentale, en partant des premiers asiles et de la conception de la «folie » a cette époque
jusqu’a la période actuelle dite de désinstitutionnalisation. J’aborderai donc les critiques
émises a I’égard de I’« institution » (notamment par le biais de Foucault et Goffman) afin
de mieux saisir le contexte dans lequel le processus de désinstitutionnalisation a été
amorcé. Ceci m’aménera nécessairement a examiner I’état actuel des services de santé
mentale ontariens.

Le second chapitre présentera mes référents théoriques principaux, a savoir le
concept de norme tel qu’élaboré par Michel Foucault, et celui de carriere d’Erving
Goffman. Ce cadre complémentariste, pour reprendre le terme de Devereux (1985), me
permettra de saisir a la fois le coté disciplinaire des institutions psychiatriques, tout en
laissant place aux stratégies individuelles des actrices du terrain. Ce cadre me permet
également de positionner les disciplines de la relation d’aide dans double une logique de
traitement et de «resocialisation » (controle social) des personnes selon des normes
sociales spécifiques d’autonomie, d’individualité et de responsabilité individuelle.

Le troisiéme chapitre exposera la maniere dont j’ai voulu « interroger le quotidien »
des patientes. J’ai choisi une stratégie de recherche qui combine I’observation, les
entrevues semi-dirigees ainsi qu’une revue de la littérature grise pertinente. Le choix des
terrains, tous les deux institutionnels, montre deux facettes du vécu en santé mentale et du

réle de I’institution, de la relation entre les actrices et I’institution. Dans ce chapitre,



j’aborderai en détail la fagon dont je m’y suis prise afin d’accéder aux deux terrains, chose
qui ne se fit pas sans quelques obstacles bureaucratiques a franchir auxquels je réfléchis
d’ailleurs en établissant une critique constructive des comités d’éthique en recherche et en
prénant un encadrement plus flexible des ethnographies. Bien sdr, les aspects
méthodologiques plus techniques seront également présentés et justifiés.

Cette these comporte deux chapitres de résultats, chacun présentant les spécificités
de chaque terrain. Ainsi, le premier chapitre de résultats se penche sur la figure de la
patiente en contexte d’hospitalisation dans une unité de soins aigus en santé mentale. Nous
y verrons que la progression des patientes au sein de I’unité est jalonnée d’étapes
normatives a franchir afin d’envisager I’obtention éventuelle de son congé. Tout au long
de leur hospitalisation, elles sont soumises a des sanctions (ou micropenalités) visant
I’adoption de comportements conformes a I’idéal de la «bonne patiente », qui sont
appliquees par I’équipe traitante, dont les membres peuvent étre congcus en tant
gu’entrepreneuses de morale (Becker, 1963). Autrement dit, ce chapitre cartographie
I’espace disciplinaire que constitue I’unité de soins aigus en santé mentale en abordant la
carriére de patiente et les aboutissements possibles suivant la sortie de ce lieu.

Le second chapitre de résultat présente I’autre milieu de recherche. Il s’agissait, en
fait, d’un groupe de patientes qui participait activement a la vie organisationnelle d’une
institution spécialisée en santé mentale. Mon but était de s’intéresser a son fonctionnement
quotidien. Cependant, lorsque je suis arrivée pour « débuter » ce terrain, le groupe avait di
suspendre la majorité de ses activités habituelles afin de se recentrer sur leur mission, et
ce, par le biais d’une «restructuration » de leur fonctionnement et de leurs reglements.

C’est alors que j’en suis arrivée a observer cette période de transition, qui me permit de



mieux tracer les contours de ce role relativement nouveau de la patiente et sa marge de
manceuvre au sein d’une institution historiqguement vouée a mettre sa parole sous silence.
Il s’agit aussi de voir cette transformation au regard de nouvelles normes « fabriquant » la
patiente. Cette restructuration a été vue comme un laboratoire social, normatif.

Le chapitre de discussion permet un retour sur les resultats afin d’approfondir les
réflexions liées a ma question de recherche entourant la définition et les attentes envers la
patiente contemporaine en santé mentale. Ainsi, une discussion plus théorique entourant
mes résultats fait le pont entre les deux terrains de recherche, que I’on peut situer sur un
méme continuum de possibilités en ce qui a trait a la carriere des patientes. Par la suite, je
propose des pistes d’intervention émanant a la fois de mes propres réflexions tout au long
de ce cheminement doctoral, mais surtout des personnes rencontrées pour cette recherche.
Ce sont d’ailleurs leurs expériences et leur vécu au sein du systeme de santé mentale qui
m’ont alimentée et qui m’ont motivée lors de ce processus.

Le systéme de santé mentale étant un objet extrémement complexe, je suis consciente
que ma these ne brosse qu’une partie du portrait et des réalités vécues par les personnes
qui interagissent avec ce systeme. J’espéere que celle-ci saura, néanmoins, éclairer certaines
ramifications de ce systeme afin d’en saisir les implications pour la recherche et
I’intervention sociale.

En ce début de these, je souhaite également spécifier que I’ensemble du texte, a
I’exception des donneées issues du terrain (notes d’observation, transcriptions d’entrevues,
etc.) et des citations qui ne m’appartiennent pas, sera féminisé, et ce, pour plusieurs raisons.
Tout d’abord, m’identifiant moi-méme en tant que femme et féministe, j’en suis devenue

lasse d’avoir a m’identifier a un autre genre, pour reprendre et reformuler une citation de



Laperriere (2006). La féminisation permet alors de « faire apparaitre » (Bergeron, 2014,
p.38) les femmes a travers la langue, qui « s’est construite au détriment des femmes, placees
comme inférieures et non nécessaires : innommables » (Bergeron et Descheneau-Guay,
2014, p.38). Qui plus est, les disciplines de la relation d’aide sont des professions
historiquement féminisées (Dahle, 2012). Au Canada, prés de 77% des personnes
travaillant dans le secteur des services sociaux sont des femmes (HR Council for the
Nonprofit sector, 2013, p.3) : le fait de parler de « travailleuses sociales » correspond alors
a la réalité du terrain. Je parlerai toutefois des psychiatres en utilisant le genre masculin. Si
les disciplines de la relation d’aide comme le travail social sont historiqguement féminines,
la psychiatrie a longtemps été dominée par les hommes blancs? (Rogers and Pilgrim, 2014,
p.119), ce qui selon moi est illustratif d’un systeme patriarcal et raciste qui influence les

rapports sociaux en Amérique du Nord?®.

2 Je soulignerai cependant que la tendance serait en voie de se renverser chez les psychiatres agées de moins
de 35 ans, qui comptent plus de femmes que d’hommes (Canadian Collaborative Centre for Physician
Resources, 2012, p.1)

% De plus, sur les deux terrains de recherches sur lesquels repose cette thése, les psychiatres masculins se
retrouvaient en majorité. L’exception de la féminisation pour la discipline psychiatrique reflete aussi les
réalités des milieux observés.



CHAPITRE 1: PROBLEMATIQUE
Introduction et précisions sur le vocabulaire utilisé

Puisque ma thése s’intéresse aux transformations institutionnelles en lien avec le
role des patientes, il faut effectuer un bref retour dans I’histoire, car la sociéte
occidentale/nord-américaine, suite a la Seconde Guerre mondiale, a subi plusieurs
changements pour aboutir a une société axée, plus que jamais, autour d’idéaux normatifs
d’autonomie, de responsabilité individuelle, d’initiative et d’individualité (Moreau, 2009).
Ce survol sociohistorique des modes de régulation des conduites, de définition et de prise
en charge des troubles de santé mentale nécessite, d’entrée de jeu, quelques précisions
quant aux mots qui seront utilisés dans cette these, puisque le langage employé n’est pas
neutre.

Lorsque j’aborderai la question de la santé mentale d’une perspective historique,
j’emprunterai les termes utilisés a I’époque, méme si ceux-ci ont un poids politique. Dans
les chapitres portant sur les résultats de ma recherche issue de I’observation sur le terrain
(méthodologie, résultats de recherche, discussion), j’utiliserai le langage des milieux
sollicités pour cette thése. Entre autres, ces contextes historique et situationnel se reférent,
par moments, aux personnes comme des « patientes » ou bien des «clientes ». Je suis
consciente que ces termes sont de plus en plus contestés dans le champ du travail social,
car ceux-ci réduisent les individus a un role passif en raison de leur maladie — dans le cas
de « patientes » —, ou bien les inscrivent dans une logique de marchandisation des services
(Speed, 2007), voire d’oppression (Menzies, LeFrancois, et Reaume, 2013 ; St-Amand,
2003) — dans le cas de « clientes ». Cependant, ce vocabulaire constitue une partie de la

réalité du terrain, pour le meilleur et pour le pire. D’un point de vue stylistique, ces termes



me permettront de clarifier les rapports de pouvoir entre les différentes actrices du terrain.
L’usage des termes du terrain me permettra, d’ailleurs, d’apporter des réflexions critiques
quant aux implications du langage dans la discussion des résultats. De plus, le travail social
compte, parmi ses valeurs, I’engagement envers la justice sociale et la compréhension de
la personne dans son contexte immediat et social (Association canadienne des travailleuses
et travailleurs sociaux, s.d.). L usage de ces termes va a I’encontre de ma vision personnelle
et de mes efforts conscients de désigner comme des « personnes » avant tout celles et ceux
qui utilisent et fréquentent les services de santé mentale. Il me semble alors important, dans
ces premieres pages nécessaires a la mise en contexte de ma recherche, de rendre explicite
mon engagement dans une lutte contre la discrimination, la stigmatisation et le mentalisme,
comme le soulignent notamment les tenants des mad studies* (Menzies, LeFrancois, et
Reaume, 2013).

Une derniere preécision est de mise avant d’entrer dans le vif du sujet, celle-ci se
rapportant cette fois au mot institution, qui sera employé tout au long de cette these et dont
il n’existe pas de consensus. De facon générale, on peut dire que les institutions jouent un
réle de structuration sociale (Taylor, 2013), qui assure une organisation et une stabilité
relative au sein d’une société donnée. Dans le champ de la santé mentale, Kapsambelis
(2015) propose une definition a laquelle j’ajouterai certaines précisions : « I’institution

psychiatrique est un groupe de personnes dont les compétences professionnelles se

4 Les mad studies sont un champ d’études relativement émergent qui prend, depuis quelque temps, sa place
au sein des discussions sur la santé mentale. De fagcon générale, ce champ d’études veut se réapproprier
I’étiquette de « folie » afin de permettre une réflexion sur la souffrance psychique ne se situant pas forcément
a I’intérieur du modele médical, et qui reconnait I’existence d’un systéme d’oppression « mentaliste » qui est,
en fait, la source de la stigmatisation des troubles et des difficultés de santé mentale. Ainsi, les mad studies
cherchent a remettre les personnes victimes de I’oppression psychiatrique au cceur du discours portant sur la
folie en pronant un élargissement du discours sur la folie/maladie par le biais des approches antioppressives
(Baines, 2017) et intersectionnelles et du processus de production sociale du handicap (Menzies, LeFrangois,
et Reaume, 2013).



réunissent en une action concertée ayant comme but d’accueillir et de soigner des
personnes présentant des troubles psychologiques et psychiatriques » (p. 13). La définition
de Kapsambelis ignore toutefois le role plus large de structuration des institutions : c’est
pour cela que je considere primordial d’élargir cette definition au-dela de la réunion de
professionnel. Pour les fins de cette these, je définirai I’institution psychiatrique a I’instar
de Foucault (1972) afin de désigner un large ensemble de lieux et de pratiques ou s’exercent
ce que I’on peut appeler le savoir et le pouvoir psychiatrique, qui constitue la grille
d’analyse de notre société contemporaine afin de problématiser la folie et d’agir afin de
réguler ses effets dans la société®. Cette définition élargie de I’institution peut donc
comprendre le rassemblement de professionnels mais aussi d’actrices informelles qui
soutiennent la compréhension psychiatrique de la folie dans notre société. Elle inclut
également des milieux comme les asiles, les hopitaux sans toutefois se contenir a I’intérieur
de ces etablissements. L’institution, peut aussi englober des notions plus abstraites ayant
pourtant des conséquences directes sur les individus, par exemple les lois encadrant la prise
en charge des troubles de santé mentale et les soins de santé ou encore des processus tels
la médicalisation du social (Collin et Suissa, 2007), qui nous améne a penser a notre
souffrance par le biais de la psychiatrie. Je montrerai dans les pages qui suivent la maniere
dont les transformations au sein de I’institution psychiatrique nous ont amenées, dans les

temps récents, a comprendre la folie en termes de «troubles de santé mentale » et, de ce

5 Cette précision m’ameéne aussi a spécifier ce que j’entends par systéme de santé mentale. La composition
actuelle du systéme de santé mentale en Ontario sera explorée plus loin dans ce chapitre, mais je tiens a
souligner ici que le « systéme de santé mentale » se veut plus concréte que ma vision de I’institution, et que
ce systéme peut étre défini comme le réseau de services, et d’établissements, d’organisations et d’initiatives
existant dans une région donnée qui peuvent inclure I’institutionnel mais aussi des instances alternatives, se
situant en marge de la vision psychiatrique des troubles de santé mentale.
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fait, a développer des attentes trés spécifiques quant au rdle des personnes ayant un vecu

en santé mentale.

La période préasilaire : la «folie » tolérée ou incarcérée
Contexte social et conception de la «folie»

Avant la fin du XVIII® siécle, la psychiatrie telle que nous la connaissons
aujourd’hui n’existait pas (Shorter, 1997). Au Moyen Age, en Europe occidentale, la
maniere de concevoir les troubles de santé mentale s’articulait autour de I’expérience de la
«folie». Si, a la Renaissance, celle-ci faisait I’objet d’un certain romantisme, cette
conception semble s’étre estompée a partir du XVII° siecle (Hattori, 1995).

Avec I’exode rural et les balbutiements du capitalisme caractérisés par
I’industrialisation des XVII° et XVI1II¢ siécles, il n’est plus toléré de circuler librement et
d’étre oisive dans une société qui requiert que tous les individus soient productifs et
contribuent au développement économique (Foucault, 2001a). C’est alors que la folie
commence a étre percue comme étant problématique, car elle se place en porte-a-faux avec
la productivité, qui s’installe comme nouvelle norme au sein de la société (Foucault,
2001a). Puisque le statut social des personnes devient progressivement defini par leur
travail, les « folles » sont incluses avec ceux qui ne peuvent pas travailler de facon réguliere
ou qui n’ont pas un emploi typique, tels les oisives, les « alcooliques », les « libertines » et
et les «idiotes du village ». Ainsi, toute personne étant vue comme contrevenant a I’ordre
social établi et n’étant pas capable de contribuer a la communauté était susceptible de se
faire prendre en charge. La catégorie « folie » englobait alors « I’indigence, la pauvreté et
la paresse, aux déreglements charnels, a la perversion et méme a la violence » (Boudreau,

2003, p. 22).
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Dans ce contexte preasilaire, toute personne dite «folle » est vue comme une
menace : la folie revét en elle-méme la criminalite, le vagabondage et la déviance. C’est a
la lumiére de cette vision de la folie que I’internement prend tout son sens : il punit la
contrevenante, protége la société et dissuade quiconque voudrait désobéir aux normes

sociales en place (Boudreau, 2003).

Interventions privilégiées

A cette époque, aucun traitement spécifique n’était envisagé pour la folie : les
sanctions oscillaient entre I’emprisonnement ou la prise en charge par des instances
diverses, telles la famille ou la prison (Boudreau, 2003 ; Castel, 1976). Certains se voyaient
enfermés a quasi-perpétuité dans une piéce de la maison, d’autres étaient relégués a vivre
avec les animaux dans la grange familiale, et d’autres étaient condamnés a vivre dans un
trou creusé a méme I’habitat familial (Shorter, 1997).

En France, le roi Louis X1V, en 1656, ordonna I’enfermement dans les hopitaux
de n’importe qui présentant un caractére « dérangeant » (Pot, 2015, p. 9). A Paris, cet ordre
mena a I’ouverture de Bicétre, un hopital pour les hommes, et de la Salpétriere, reservee
aux femmes. Cependant, I’hépital genéral, a cette époque, n’avait aucune vocation
thérapeutique et se voulait plutdt une institution ou I’on détenait autant les « malades » que
les « criminelles », les « sans-abris » et les « folles » (Shorter, 1997). D’ailleurs, le but des
interventions etait plutét de contenir et de réprimer des comportements perturbateurs a la
collectivite (Foucault, 1972 ; Castel, 1976). Les conditions de vie a I’intérieur de ces
hopitaux étaient deplorables, et il n’était pas rare de battre les internées, de les enchainer,
et ce, dans un environnement généralement insalubre (Shorter, 1997). En Angleterre, une

forme d’aile existait déja depuis quelques centaines d’années : le Bedlam avait été fondé
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en 1403 (Shorter, 1997) et fut un des premiers lieux de confinement pour les personnes
dites « déviantes ».

En Angleterre et en France, une autre avenue possible pour les personnes capables
de travailler (mais nécessitant un internement) était de travailler dans des workhouses ou
des «dépots de mendicité » (Shorter, 1997, p. 6) ou elles devaient accomplir des taches
comme le jardinage, la couture ou la réparation de vétements. Dans ce contexte, il était
aussi pratique commune d’enchainer les internées ou de restreindre leurs mouvements en
guise de discipline, qui plus est, dans des conditions exécrables (Shorter, 1997). Le Haut-
Canada reprit cette initiative et créa ses propres foyers de travail (Paradis, Lecomte,
Guertin-Beaudry, et Robitaille, 1977), plus tard, dans les années 1800. On voit alors, avec
la multitude de lieux possibles ou se retrouvaient les personnes dites «folles», qu’il
n’existait pas encore une conception de la folie comme étant distincte des autres
comportements considérés comme étant déviants par rapport aux normes sociales. Malgré
cela, I’opinion générale a I’égard de ces formes de discipline physique était que celles-ci
avaient effectivement des retombées positives pour la «tranquillité morale » (Paradis,
Lecomte, Guertin-Beaudry, et Robitaille, 1977) des individus. Les sociétes de I’époque
étaient fondees sur un modéle d’obéissance au souverain et aux autorités en place, et la
discipline passait par les corps avec I’usage de lieux restreints et de punitions corporelles
(Foucault, 1972). L’histoire de la prise en charge de la folie, qui mena éventuellement a la
naissance de la psychiatrie, commence alors par la création de milieux varies de
confinement et de punition physique pour les personnes percues comme étant dangereuses

pour elles-mémes ou dérangeantes pour autrui (Shorter, 1997).
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La période asilaire : les grands renfermements

Bien que les lieux de confinement pour les personnes dites « folles » (Shorter, 1997)
pouvaient s’apparenter a des hopitaux, ceux-ci n’avaient pas encore la vocation
thérapeutique qu’on leur associe communément. Cependant, la Iégende veut qu’une
révolution « humaniste » ait été menée par deux figures de renom. En France, Philippe
Pinel s’est joint aux hdpitaux généraux de Bicétre et de la Salpétriére, a la toute fin des
annees 1700, afin d’enlever les chaines des internées. En Angleterre, en 1791, Tuke mit
sur pied The Retreat, un lieu fondé sur les valeurs quakers et qui visait, selon ses tenants,
a redonner de I’espoir aux personnes internées. Ces deux « héros de la psychiatrie » sont
reconnus pour avoir instauré le systeme asilaire et y avoir insufflé une certaine mission
thérapeutique. C’est a cette époque que I’on commence a constater que la folie en tant que
telle est peut-étre différente des autres comportements percus comme déviants (crime,
libertinage, oisiveté, etc.), et que celle-ci mériterait un traitement plus spécifique®.

A cet égard, la vision de Pinel de la folie était, en quelque sorte, le précurseur de la
conception moderne de la maladie mentale. Dans ses écrits, Pinel note d’ailleurs la possible
influence de I’environnement social sur I’incidence de la maladie mentale, tout comme il
établit une distinction entre la chronicité de certaines afflictions et le caractere plus

ponctuel et intermittent de d’autres (Rudnick, 2012).
Malade malgré soi : conception de la «folie»

La période asilaire constitue alors les débuts de la mainmise du domaine médical

sur la folie (Castel, 1976 ; Boudreau, 2003) : c’est a cette période que les personnes

6 Selon certains auteurs (Cellard et Nadon, 1986 ; Moran, 2001), I’ouverture de I’asile a Montréal était aussi
liée a I’établissement d’institutions (prisons, écoles, etc.) dans le but de ramener I’ordre suivant les rébellions
du Bas-Canada en 1837 et 1838.
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Foucaconsidéerées comme affectees par la « folie » sont percues comme « malades », et que
nait la dyade « aliéniste-aliénée » elle-méme précurseure de la dyade « médecin/psychiatre-
patiente ». Méme si la folie commence a étre associée a la maladie, elle n’était toutefois
pas percue au méme titre que les maladies physiques, en raison de ses conséquences sur
les comportements qui pouvaient poser probléme a I’ordre social : ainsi, « ... I’aliéné n’est
gu’un «infirme » dont «de surcroit le handicap se donne fréquemment sur le mode de
I’exces, de la demesure. Il faut le faire plier, le maitriser par une relation thérapeutique qui
prend I’allure d’un tournoi entre le bien et le mal » (Castel, 1976, p. 95). Il importe
cependant de nuancer cette vision des transformations comme étant une «révolution
humaniste ». En réalité, cette transformation fut moins humaniste que certains le
prétendent, car on enleva les chaines de celles qui ne cadraient pas avec la nouvelle
compréhension de la folie, ce qui veut dire que les personnes dites « folles » demeurerent
internées. Elle permit ainsi I’apparition et le développement de nouvelles techniques afin
de prendre en charge tout un groupe de personnes vues comme étant déviantes. Qui plus
est, selon Foucault (1972), la révolution de Pinel et de Tuke n’avait rien d’humaniste :
selon lui, les chaines furent remplacées par des modes de coercition plus sournois : ceux
du redressement moral et de la honte. Ces transformations s’inscriraient plutét dans une
matrice sociale visant la discipline des individus déviants et leur assujettissement par le
biais des institutions’ (Foucault, 1975). Il serait aussi hasardeux de penser que les
anciennes conceptions de la folie avaient disparu: malgré le «désenfermement» de
certains groupes, et plusieurs comportements socialement déviants — qui, a cette époque,

n’étaient pas encore compris comme des probléemes sociaux — continuaient a étre percus

" Dans la vision foucaldienne, il s’agit de créer une «armée de réserve » pour le capitalisme naissant, afin
d’avoir des « corps » préts a se livrer a la production économique (Foucault, 2001a).
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comme nécessitant un enfermement & moyen et long terme. A I’intérieur des asiles, il était
toujours commun de retrouver non seulement des « folles », mais aussi des criminelles, des
travailleuses du sexe et des vagabondes : «les institutions psychiatriques du XX° siecle
serviront de plus en plus de réceptacle pour les étres “défectueux socialement”, mais non

judiciarisés » (Perreault et Guilbault, 2014, p. 48).

Le traitement moral : émergence de '« aliénée» comme précurseure de la
« patiente»

C’est avec cette «révolution» dans la conception de la folie qu’il est devenu
inadéquat d’enfermer les personnes sans leur offrir une aide quelconque. Des asiles sont
alors mis en place afin que les internées puissent «retrouver la raison dans un
environnement sain et salubre, loin des tensions familiales de la ville et de son influence
malsaine » (Boudreau 2003, p. 27). Allant de pair avec la vision de la folie comme pouvant
étre guerie (ou sujette a un certain rétablissement), la perception selon laquelle I’asile
pouvait jouer un réle plus grand que la simple mise en quarantaine des personnes ayant des
comportements déviants s’est répandue.

Ainsi, la vocation des asiles se veut thérapeutique, contrairement aux approches
précédentes pour prendre en charge la folie. C’est donc autour de cette période que la
psychiatrie s’est mise a germer avec le développement du traitement moral. Développe
principalement par Philippe Pinel en France et de maniére parallele en Angleterre par
Samuel Tuke, ce prototype hybride de la thérapie en milieu fermé et de I’approche
psychosociale (quoiqu’embryonnaire) combinait des ideaux « humanistes » et réformistes
de ce que constituait le « systeme » (si on peut I’appeler ainsi) de santé mentale en place a
I’époque. L’ ouvrage de 1801 de Pinel, un compte rendu de ses expériences, entre autres, a

Bicétre et a la Salpétriére, constitue les fondements de cette approche, qui reposait sur trois
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principes majeurs : I’isolement des patientes du monde extérieur, I’établissement d’une
routine et d’un horaire de travail physique (quoique forcé), et I’imposition d’une « relation
d’autorité » entre I’aliénée et I’aliéniste (Shorter, 1997).

De plus, Pinel était d’avis que I’asile possédait des vertus thérapeutiques, et que
I’expérience méme de I’incarcération/de I’enfermement pouvait étre bénéfique. A cet
égard, I’institution en soi subit aussi une grande transformation : non seulement la maladie
mentale pouvait étre guérie, mais aussi, I’institution pouvait avoir des effets salutaires
importants :

the notion that institutions themselves could be made curative, that confinement in

them, rather than merely removing a nuisance from the vexed family or the

aggrieved village elders could make the patient better. This insight broke into an

almost revolutionary way on the scene (Rudnick, 2012, p. 8).

Le retrait du milieu social pouvait, selon la logique du traitement moral et le concept
de la folie & I’époque, étre vu comme aidant la personne a soulager ses « passions » qui
pouvaient étre exacerbées par I’entourage. 1l était important que les aliénées se rétablissent
dans un environnement calme, prévisible et sans trop de stimulation, afin que celles-ci
puissent apprendre a réguler leurs émotions.

Au-dela de servir a séparer les aliénées du monde extérieur, la composante
principale du traitement moral consistait a établir une routine rigoureuse de travail. Le but
de cette activité était d’amener les aliénées a se concentrer sur autre chose que sur leur folie
(Reaume, 2006). Le travail était divise selon le sexe et pouvait inclure des taches de
construction, d’aménagement des lieux, d’entretien ménager, de cuisine, de couture, de
tricot, du travail sur la ferme, etc. Cependant, les patientes n’étaient pas salariées : les

bienfaits thérapeutiques de ce travail forcé étaient considérés comme la meilleure forme de

rémunération.
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La troisieme composante du traitement moral, qui se rapporte a la relation aliénee-
aliéniste, peut-&tre percue comme se situant a I’extérieur des traitements medicaux
traditionnels de cette période (saignee, etc.), car elle visait la psyché de I’aliénée et
I’établissement d’une relation positive avec celle-ci. Le fait que I’aliénée soit abordée de
maniere chaleureuse par le médecin devait, on le croyait, la motiver a vouloir se rétablir.
Le traitement moral prodigué dans les asiles marque I’avenement de la relation
thérapeutique entre la patiente et le médecin. Désormais, les médecins commencent a
employer des technigques qui ne relévent pas de la médecine physiologique ou biologique :
selon Pinel, «the key to “‘giving patients hope again’, to using the asylum therapeutically,
lay in ‘gaining their confidence’ » (Shorter, 1997, p. 21). Nous avons vu plus haut que le
rapport entre I’aliéniste et I’aliénée est fondé sur I’autorité de I’aliéniste et I’obéissance de
la personne alienée, sa faiblesse mentale et I’importance de la « redresser » moralement.
Le médecin devait, selon Pinel et Tuke, agir de facon bienveillante avec les aliénees, de
facon a ce que ces dernieres leur fassent confiance et les écoutent. La contrepartie de cette
relation, pour I’aliénée, était donc de se livrer corps (en étant enfermée) et ame (en se
confiant aux médecins) (Foucault, 2003), et ultimement, d’obéir de maniere passive et

docile aux professionnelles.

La période psychiatrique institutionnelle
Les failles du modéle asilaire

Malgré ladite révolution médicale et humaniste de Pinel et Tuke, il fut difficile
d’implémenter la totalité de leur vision en raison du manque de formation des employes,
des codts engendrés par les transformations et du caractére naissant de leur science de la

folie, qui fit que la prompte guérison se faisait plus rare qu’anticipée. Pour ces raisons,
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certains auteurs soutiennent que, s’il y a bel et bien eu une révolution, celle-ci s’est plutdt
faite au niveau des discours sur la folie, et moins sur le plan de I’intervention en tant que
telle (Boudreau, 2003, Shorter, 1997). Au Canada, I’instauration du systéme asilaire s’est
produite quelques années apres qu’elle fut déployée en Europe, les premiers asiles voyant
le jour successivement au Nouveau-Brunswick et en Ontario en 1841 et en 1850
respectivement (Reaume, 2006). Au début du XX siecle, le traitement moral concernait
pres des trois quarts des patientes dans les asiles en Ontario (Reaume, 2006), placant ainsi

cette approche au cceur des premiéres interventions spécifiques a la folie.

Naissance de la psychiatrie biologique et modernisation des interventions

Au fil des années, le systéeme asilaire se développe et se modernise en Europe, aux
Etats-Unis et au Canada, et ce, en paralléle avec les avancées médicales et psychiatriques.
Le nombre d’aliénées ne fait qu’augmenter et, progressivement, la psychiatrie continue a
s’imposer en tant que discipline distincte, une science s’élevant au méme rang que la
chimie ou I’anatomie (Shorter, 1997), et qui se donne pour objet la folie. Progressivement,
la responsabilité des asiles au Canada passe du clerge et des particuliers aux
gouvernements. On peut alors parler de I’avenement de la « patiente » dans la facon de
désigner les personnes qui se retrouvent dans une position a recevoir des services des

institutions psychiatriques.

Une perspective biologique et fataliste de la «folie»

Au début du XX®siecle, c’est la vision d’Emil Kraepelin qui est percue comme
ayant faconné le dépistage et le traitement de la maladie mentale moderne jusqu’au XX®
siecle. Sa vision de la maladie mentale comme une atteinte « organique » ou biologique,

une maladie comme les maladies physiques, rejoint, en quelque sorte, celle de Pinel prés
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d’un siecle avant lui. Son attention portée aux signes et aux symptémes constitue encore
les fondements de «I’appareil diagnostique psychiatrique» (Dorvil, 2006, p. 37).
Kraepelin aborde notamment la schizophrénie, qu’il appelait « démence précoce » en étant
d’avis que les maladies mentales ont une cause biologique, et il envisage une détérioration
progressive de I’état des personnes dites atteintes de maladies mentales. Ces personnes
étaient donc condamnees a depérir, et on les percevait comme des « dégénérées ». Leur
condition était un état terminal ne pouvant étre « guéri» ou soulage (Boudreau, 2003).

Ainsi, la folie est abordée d’un point de vue qui se rapproche décidément de la médecine.

Logiques d’intervention : traitements médicaux et pharmaceutiques
L'eugénisme et la «folie» en tant que menace a la société

A cette époque, il était aussi commun d’associer la maladie mentale a une « folie
héreditaire » (Dorvil, 2006) ou encore a une faiblesse psychique. D’ailleurs, certains
groupes au Canada etaient en faveur de stériliser les personnes qui s’inscrivaient dans cette
catégorie, dans une perspective d’eugenisme social (McLaren, 1997). Plusieurs psychiatres
étaient membres de regroupements eugénistes et posaient la stérilisation non pas comme
une facon de diminuer I’incidence de maladie mentale d’une génération a I’autre, mais
comme un moyen de «soulager » les individus en leur enlevant le «souci » d’élever une
famille (Dowbiggin, 2006). Les personnes en faveur de la stérilisation justifiaient le recours
a cette méthode en soutenant que celle-ci assurait la réintégration des patientes dans la
communauté tout en évitant la reproduction d’une « certaine classe » de citoyennes dites
« problématiques ». Cependant, il est évident que I’argument principal sous-tendant ces

propos promeut le contréle des naissances et des populations, selon la perception que les
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personnes aux prises avec des troubles de santé mentale ne peuvent que trés rarement

contribuer de maniére positive a la société®,

Premiers traitements médicaux et pharmacologiques

Ainsi, le début du XX® siécle est marqué par le développement de traitements dits
«modernes » a I’égard des troubles de santé mentale (Perreault et Guilbault, 2014). On
compte parmi ces traitements I’insulinothérapie, par I’administration de traitements de
malaria ainsi que par I’utilisation de sédatifs (tels des barbituriques, de la morphine, etc.)
afin de calmer les patientes agitées. Les électrochocs et les lobotomies, dont les exces ont
été vastement documentés (Braslow, 1997), étaient utilisés dans les cas de démence et de
« démence précoce » (ancien nom de la schizophrénie®). Des études des années 1950
révelerent que le potentiel de guérison de ces traitements était moins important que les
effets calmants de ceux-ci sur les patientes, qui devenaient moins conflictuelles et plus
dociles (Perreault et Guilbault, 2014).

Dans cette visée de docilité, de conformité et d’uniformite, les aliénées portaient un
uniforme et se faisaient confisquer leurs biens personnels. En ce qui a trait au
comportement, Boudreau (2003) décrit que «les aliénés gateux, obscénes et bruyants
étaient confinés aux “salles d’en arriére *; les bonnes malades, celles qui ne dérangeaient
pas, se retrouvaient ‘en avant’ » (p. 51). L accent était alors placé sur la discipline des
patientes. Bref, aucune vie a I’extérieur des murs n’est envisagée comme étant une

possibilité, et les « aliénées » ne devaient pas interrompre I’ordre et le calme.

8 La stérilisation des personnes pauvres marginalisées en temps de crises sociales (grande dépression, guerres,
etc.) est commune a travers I’histoire (McLaren, 1997).

% Les traitements par électroconvlusothérapie sont encore utilisés aujourd’hui, notamment chez les personnes
plus agées dites « réfractaires aux antidépresseurs », et en tant que dernier recours (Waite et Easton, 2013).
Cependant, cette méthode demeure controversée et tres critiquée par plusieurs groupes de défense de droits
des personnes ayant des troubles de santé mentale.
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La période psychiatriqgue «avancée» : vers la
désinstitutionnalisation?

Il est intéressant de constater qu’au cours des grandes crises ayant marqué le XX®
siecle—telles la grande dépression et les guerres mondiales5 le nombre de personnes
internées dans les asiles tendait a augmenter (Boudreau, 2003), sans toutefois que les
services s’adaptent a cette hausse. Ainsi, a son apogée, la période asilaire au Canada
reluisait par la surpopulation des institutions et le manque de personnel qualifié (Pelletier-

Audet et Cellard, 2014).

De la «folie» a la « maladie mentale »
Traitement des soldats : vers une démocratisation de la «folie»

Le traitement des soldats lors de la Seconde Guerre mondiale aurait joué un réle
inusité dans le changement des perceptions de la maladie mentale au sein de la société
occidentale. Selon Pelletier-Audet et Cellard (2014), ceci serait relié notamment au grand
nombre de soldats ayant été démobilisés ou bien ayant été hospitalisés en raison des
traumatismes vecus sur le front. Certaines sources indiquent d’ailleurs qu’a la fin de la
Seconde Guerre mondiale, prés de 40 000 soldats auraient recu un diagnostic de trouble de
santé mentale (Pelletier-Audet et Cellard, 2014). I était difficile d’envisager d’hospitaliser
un si grand nombre d’individus. Cette situation particuliére eut des échos au-dela des rangs
de I’armée, c’est-a-dire dans I’ensemble du systéme de santé mentale et au sein de la
societe. Il est intéressant de constater qu’apres le retour des soldats en sol canadien, le
gouvernement fédéral s’opposait a la création d’asiles strictement destinés aux vétérans.
Les services mis en place cherchaient plutdt a favoriser une réintégration de ces derniers
dans la communaute. Le fait qu’autant de soldats — des personnes élevées au rang des héros

dans notre société — puissent revenir de la guerre avec des séquelles psychologiques
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importantes aurait contribué a un changement de perception sociale au niveau de la maladie
mentale. Et si les maladies mentales pouvaient affecter tout le monde, et pas uniquement

des personnes y étant « prédisposées » génétiquement ou héréditairement ?

Evolution des traitements pharmacothérapeutiques de la « maladie mentale »
Suivant I’utilisation des barbituriques et autres traitements médicamenteux au début

du siecle, on assiste, dés les années 1950, a I’introduction de médicaments psychotropes
qui donnent de nouvelles possibilités de traitements pour les personnes avec des troubles
de santé mentale. La chlorpromazine, aussi connue sous le nom commercial Thorazine,
voit le jour en 1952 et est suivie par le Haldopéridol au cours des années 1960. Ces
médicaments, qui appartiennent a la catégorie des antipsychotiques de premiére génération,
permettent de soulager des symptdmes comme les hallucinations auditives et les pensees
irrationnelles. Dans les institutions psychiatriques, I’introduction de ces médicaments a
drastiqguement réduit le recours aux techniques plus controversées de contention— la
camisole de force, les bains de glace, etc'®. De plus, les individus qui étaient auparavant
«sous I’emprise » de ces expériences souvent tres deplaisantes, voire terrifiantes, avaient
maintenant la possibilité de mener une vie «a I’extérieur ». 1l ne faut pas penser, toutefois,
que les medicaments sont le salut de toutes celles aux prises avec des troubles de santé
mentale. Utilisés a fortes doses, ces médicaments provoquent souvent un « brouillard » et
un ralentissement psychomoteur importants chez les patientes, qui peinent donc a formuler
des pensées et a s’exprimer (Moncrieff, Cohen, et Mason, 2009). De plus, les effets
secondaires de ces médicaments (tels les tremblements des mains, les spasmes musculaires

et la salivation excessive) peuvent étre extrémement inconvénients. Ainsi, méme si la vie

10 e recours a la « contention chimique » demeure controversé (Bernheim, 2010 ; Organisation mondiale de
la santé, 2017), et vastement plus répandu que la contention physique (Canadian Institute for Health
Information, 2011).
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en communauté commence a se dessiner en tant que possibilite, celle-ci s’avere marquée
par plusieurs obstacles et difficultés d’intégration sociale. Le médicament psychotrope est
un objet complexe a double tranchant : d’une part, il peut soulager des symptomes et
faciliter la prise en charge thérapeutique ; d’autre part, ses effets pour la personne sont
parfois trés négatifs autant sur le plan physique (effets secondaires) que social (réaction
d’autrui quant a la visibilité des effets secondaires ou stigmatisation de la personne).
Cependant, les medicaments psychotropes de seconde genération sont reconnus comme

ayant moins d’effets secondaires (Leucht et collab., 2009).

Etudes longitudinales et sociologiques sur le vécu en santé mentale : de nouvelles
perspectives

Dans cette foulée d’avancées des connaissances dans le domaine medical et
psychiatrique, les premiéres études longitudinales sur le vécu des personnes atteintes de
maladies mentales sévéres, telle la schizophrénie, sont publiées. Une de ces études fut
meneée par le fils du psychiatre Eugen Bleuler (qui est reconnu pour avoir introduit le mot
« schizophrénie » dans le vocabulaire psychiatrique au début du XX® siécle), Manfred. Son
étude, menée plusieurs décennies apres que son pere revisa le concept de dementia praecox
de Kraepelin, fournit une perspective radicalement différente des propos de Kraepelin, car
elle montre, pour une des premieéres fois, la possibilité de stabilisation a travers les années
et, dans certains cas, la possibilité de rémission : «[...] on average, schizophrenia shows
no further deterioration after five years, but rather tends to improve. The old assumption
that schizophrenia is usually a progressive disease which leads to an increasingly severe
dementia, is incorrect » (Bleuler, 1974, p. 245-246). De plus, les travaux de M. Bleuler
font partie des premiers a entrevoir la possibilité des gens ayant recu un diagnostic de

schizophrénie de se rétablir et de mener une vie plus ou moins « normale » (Bleuler, 1974).
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Il devient alors inadéquat d’exclure les personnes aux prises avec des troubles mentaux de
toute possibilité de se rétablir, d’exister et de s’épanouir dans la communauté. En ce qui
concerne ces résultats décidément plus optimistes que la vision « catastrophique » (pour
emprunter les mots de M. Bleuler) de Kraepelin, ceux-ci ne sont pas attribuables a un
médicament ou a une thérapie spécifiques, mais plutdt a une amélioration générale des
soins psychiatriques : selon lui, « Any specific therapeutic technique can be replaced by
another provided that the technique fosters one of the following aims: an active therapeutic
community or sudden confrontation with stress or tranquillization » (Bleuler, 1974, p. 248).
Ce ne sont pas les moyens en soi qui influent sur le rétablissement d’une personne, mais
plutdt leurs finalités!!. Des facteurs environnementaux peuvent également jouer sur la

possibilité de se rétablir.

Vers une mise a la lumiere des failles de I'institution psychiatrique?

Les années 1960 et 1970 furent tres fecondes en matiére d’études sur le
fonctionnement des asiles et les failles dans I’appareil psychiatrique. La société a assisté a
I’émergence du mouvement antipsychiatrique, qui s’est développé dans le but de renverser
I’autorité psychiatrique. En effet, des ouvrages ont été publiés et ont eu des répercussions
indéniables sur la perception sociale de la psychiatrie et de son traitement des personnes
aux prises avec des troubles de santé mentale. Asiles, d’Erving Goffman'? (1961), introduit
le concept d’institutions totalitaires pour décrire, entre autres, la mécanique des hopitaux
psychiatriques et les mortifications identitaires qui s’y produisent. L’expérience de

Rosenhan (1973) a souligné des failles dans le processus de diagnostic et d’admission a

11 D autres études confirmeront plus tard que I’approche utilisée pour soulager un trouble de santé mentale
ne compte que pour un trés petit pourcentage des facteurs menant au « succes » des interventions (Lambert
et Bergin, 2008 ; Carr, 2008)

12 es travaux de Goffman seront explorés en détail dans le chapitre du cadre théorique.
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I’hépital. Rosenhan envoya huit « pseudopatientes » dans douze hépitaux en décrivant les
mémes symptémes pour, par la suite, agir comme si ces derniers avaient disparu une fois
qu’elles étaient admises a I’unité psychiatrique. La majorité des « patientes » recurent un
diagnostic de «schizophrénie en remission», bien qu’elles avaient faussé leurs
symptdmes : selon Rosenhan, ceci montrait que la psychiatrie était incapable de départager
le normal du pathologique, ce qui constitue une faille dans la discipline. A I’instar de
Goffman (1961), Denzin et Spitzer (1966) se sont intéresses a la phase préhospitaliere afin
de documenter comment les modalités d’arrivee a I’hopital modifiaient les attentes des
employeés a I’égard des individus. Pour sa part, I’Histoire de la folie de Michel Foucault
(1972) met en exergue I’évolution sociale de la folie pour en arriver a I’objet médical tel
que nous le connaissons aujourd’hui. La recherche de Simon (1965) montre que, pour
certaines patientes n’ayant pas de soutien social, leur seul lieu d’appartenance devient
I’hépital. Méme sur le plan de la fiction, le livre Vol au-dessus d’un nid de coucou (Kesey,
1962) décrivait de maniére quasi ethnographique le quotidien d’une institution
psychiatrique. Ces textes ne sont qu’une partie de la vague qui déstabilise I’institution
psychiatrique.

L’antipsychiatrie et le « mythe de la maladie mentale »

Cette «vague déstabilisante » fut aussi mise en mouvement par les groupes
antipsychiatriques se faisant de plus en plus vocaux. A ses débuts, I’antipsychiatrie était
composée de psychiatres et d’intellectuels du champ de la santé mentale qui se sont
insurgés contre les exces de la « psychiatrie biologique », notamment en ce qui a trait aux
hospitalisations forcées et a la prescription de fortes doses de médicaments psychotropes.

Ce groupe a gagné le soutien d’autres causes issues de la contre-culture des années 1960.
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C’est cependant au psychanalyste David Cooper que I’on doit I’introduction du terme
« antipsychiatrie » dans le vocabulaire social (Rissmiller et Rissmiller, 2006), et a R.D.
Laing, Thomas Szasz, Franco Basaglia ainsi que Michel Foucault pour la dissémination du
point de vue antipsychiatrique. Bien que Foucault évitait de se qualifier
d’«antipsychiatrique », et qu’a la parution de I’Histoire de la folie, ce courant en était
encore au stade embryonnaire (Rose, 2006), ses écrits sur I’influence du contexte social,
économique et culturel dans la définition et la prise en charge de la «folie » (Foucault,
1972) résonnaient chez ceux qui se revendiquaient de cette épithete. Son analyse permettait
de mettre I’accent sur la construction sociale de la catégorie «folie » et voyait celle-ci
comme un moyen d’exclusion sociale et de controle de la déviance. De son c6té, Laing
(1960) soutenait, dans ses travaux, que le comportement de celles qui étaient identifiees
comme «schizophrenes » ou « psychotiques » ne relevait pas d’une maladie quelconque,
mais qu’il s’agissait plutét d’une tentative de I’individu de se libérer d’une existence
d’oppression. En lien avec cette analyse, le «traitement» qu’il proposait pour cette
condition consistait en un séjour dans une communauté thérapeutique, ou la prise de
médicaments était facultative et ou les «patientes » étaient vues comme égales aux
professionnelles administrant la thérapie. C’est Thomas Szasz avec I’ouvrage The Myth of
Mental Illness (1961), dans lequel il condamnait la psychiatrie pour avoir «inventé » la
schizophreénie afin de se 1égitimer en tant que discipline et de maintenir son emprise sur les
personnes psychiatriseées, qui devint I’embleme de I’antipsychiatrie. En Italie, Franco
Basaglia etait au front des initiatives visant I’abolition de la psychiatrie traditionnelle
(Rissmiller et Rissmiller, 2006). Vers la fin des années 1970, le mouvement

antipsychiatrique perdit de I’ampleur, comme les autres mouvements radicaux de gauche
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d’ailleurs, un déclin qui n’est pas sans coincidence avec la montée du néolibéralisme et de
la droite politique dans les années 1980. Comme je I’expliquerai dans la section suivante,
le mouvement des survivantes et des ex-psychiatrisées a perdu quelques plumes au profit
d’une nouvelle rhétorique s’adaptant au nouveau contexte social, politique et economique :
celle des usageres, consommatrices de services de santé mentale. Il est important de noter
cependant que I’antipsychiatrie n’était pas un bloc uni : les factions oscillent entre une
vision plus radicale qui vise I’abolition de la psychiatrie et une vision réformiste qui préne

une transformation de I’intérieur (Everett, 1994).

Des critiques intellectuelles aux mouvements de survivantes

Au-dela des critiques provenant du monde universitaire au cours des années 1970,
des ex-patientes ont commencé a revendiquer I’identité de survivante et a dénoncer les
injustices et les atteintes a leurs droits fondamentaux qu’elles ont vécues au sein des
institutions psychiatriques, telles que les mesures de contention physiques, les injections
forcées, les effets « débilitants » des médicaments psychotropes, etc. Ces groupes, critiques
du modeéle psychiatrique, réclamaient plus de pouvoir dans la planification et la prestation
des services, la possibilité de se rétablir en dehors des balises psychiatriques ainsi que le
regain de I’emprise sur leur vécu subjectif.

Patricia Deegan, elle-méme survivante du systeme psychiatrique, figure a la téte du
mouvement d’usageres-survivantes americain depuis maintenant pres de trente ans. Dans
son récit (2004), elle évoque la déshumanisation qu’elle a vécue a travers ses experiences
en psychiatrie :

I remember going to one of my rehab appointments and asking a psychiatrist what

schizophrenia was. He told me I had chronic undifferentiated schizophrenia and no

one gets well from that. [...] | have come to call his pronouncement the prognosis
of doom. In one colossal fortune-teller moment, I lost my future. I lost my freedom
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to become. | would not be the athlete I aspired to be. | would not be the coach |

dreamed of being. My future was not mine to make. My future and my fate had

already been prescribed in a textbook. (para. 10)

De son c6te, Judi Chamberlin fut hospitalisée dans les années 1960 contre son gré
dans une unité psychiatrique, ce qui la propulsa dans une carriére de militante pour les
droits des survivantes psychiatriques. Chamberlin (1990) critique le systéme de santé
mentale, qui se veut, selon elle, une méthode de contrle social. A son avis, la
conscientisation des survivantes psychiatriques et la création d’un mouvement «par et
pour » les personnes psychiatrisées se veulent au cceur de I’émancipation de celles-ci et du
modele psychiatrique. Cette perspective critique du systéme psychiatrique se diffusa en
Amérique du Nord et mena a la mise sur pied de groupes tels le Front de libération des
patients psychiatriques (Mental Patients’ Liberal Front) autant au Canada qu’aux Etats-
Unis (Chamberlin, 1990). Force est de constater que, depuis I’émergence du mouvement
de survivantes psychiatriques, la notion de ressources alternatives s’est déclinée sous
plusieurs formes. Certaines d’entre elles se situent complétement & I’écart du modele
médical. Ces ressources sont qualifiées de «radicales » (Rissmiller et Rissmiller, 2006 ;
Chamberlin, 1990), tandis que d’autres ont été intégrées a I’intérieur méme du systéme de
santé mentale traditionnel®3, ce qui, selon certains groupes de survivantes, ne suffit pas
pour I’émancipation des personnes avec un vécu en santé mentale (Chamberlin, 1990), car
il y aurait un moyen de vivre sa « folie » de maniére autre que par la psychiatrie, qui est
percue comme un systeme violent et répressif. Les tenantes des mad studies prénent cette

vision aujourd’hui. Cependant, Rissmiller et Rissmiller (2006) soulignent que le

13 On peut penser notamment aux groupes PAIR (Plan d’action individualisé de rétablissement) (Copeland,
2002) ou bien a I’embauche de pair-aidants dans certaines unités psychiatriques ou hdpitaux spécialisés.
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mouvement des survivantes psychiatriques a perdu de I’ampleur au cours des années 1980
en paralléle avec la fin de la période de contre-culture des années 1970. Les mouvements
de survivantes psychiatriques sont cruciaux a considérer dans I’histoire plus moderne de la
psychiatrie, car ils montrent un passage d’une conception passive des patientes et des
personnes utilisatrices des services de santé mentale vers une conception plus active de
celles-ci. L’Ontario fut elle aussi un terreau fertile pour la contestation psychiatrique par
les survivants. Au cours des années 1970, une personne psychiatrisée de Toronto s’est
rendue a Vancouver a la recherche de fagons alternatives d’aborder la souffrance psychique
et en arrive a rencontrer le groupe Mental Patients Association (Blais, Mulligan-Roy et
Camirand, 1998). Cette rencontre se veut a I’origine de la mise sur pied de I’Ontario Mental
Patients Association vers la fin de cette décennie. Ce groupe, qui se rebaptisera On Our
Own (Blais, Mulligan-Roy et Camirand, 1998) multiplie apreés sa création les initiatives de
diffuser la parole des survivantes psychiatriques a travers I’Ontario. On peut ainsi affirmer
gu’un réel mouvement social s’est cree, et dont la spécificité résidait dans sa distance
critique par rapport a la psychiatrie. En effet, divers groupes de survivants ontariens ont
participé aux consultations publiques organisées dans la foulée du Rapport Graham, un
rapport gouvernemental publié en 1988 prénant la communautarisation des services de
santé mentale en Ontario. Selon Church (1996), la participation des survivantes a ces
consultations était chargée de tensions et d’inégalités dans le processus, ce qui a nuit au
réel potentiel de participation des survivantes. Certaines personnes ayant participe a ces
consultations se sont méme interrogées a savoir si cette volonté d’inclure la voix des
survivantes n’était qu’un artifice. Néanmoins, ces luttes ont permis aux mouvements de

survivants en Ontario de preciser leur spécificité (Everett, 1994). Elles montrent aussi la
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possibilité de positionner les soins psychiatriques en termes de relations de pouvoir, et ce,
a une échelle plus grande que I’individu. Petit a petit, la conception passive de la patiente
se fait remettre en question.

Dans un méme ordre d’idées, il est aussi important de souligner I’apport des écrits
féministes quant a la critique de la psychiatrie. Wright et Owen (2001) ont décliné leurs
critiques selon deux volets. Dans le premier volet des critiques, les écrits féministes
considerent que depuis sa naissance, la psychiatrie a joué un réle de contrdle social des
femmes et que cette discipline est indissociable du systéme patriarcal, le regard medical
(Foucault 1963) s’entrecroisant presque systématiquement avec la domination masculine.
Historiquement, les femmes étaient vues comme le « sexe dangereux » et le « sexe faible »,
ce qui prédisposerait les femmes a la folie (Henderson, 1994). La psychiatrie vise donc a
contréler leurs corps prétendument déviants. Les traitements psychiatriques oppriment
donc les femmes directement identifiées comme étant « folles », tout en dissuadant le reste
des femmes & dévier des normes associées a la féminité. A cet égard, Ussher (1991) soutient
que la forme la plus violente de traitement envers les femmes était le repos forcé, car celui-
ci isole la femme de son réseau et empéche toute activité mentale. Parallelement, Busfield
(1996) a montré comment la psychiatrie a pu étre utilisée pour réprimer certains groupes
de femmes militant pour un meilleur accés a I’éducation, car I’avancement des femmes
nuirait a I’ordre social etabli. Plus récemment, Cote (2013) a montré que des groupes
militant contre I’avortement ont tenté de lIégitimer le « syndrome postavortement » afin de
dissuader les femmes de recourir a une interruption volontaire de leur grossesse en

prétendant que la procédure nuit systématiquement a la santé mentale. On voit alors que la

31



psychiatrie peut étre utilisée pour tenter de contrdler I’autonomie corporelle des femmes et
de véhiculer la norme de maternité comme constitutive du réle de la femme dans la société.

De son c6té, Chesler (1972) s’est intéressée au role de contrdle social que joue la
psychiatrie en s’inspirant de Bateson et collab. (1962) afin d’explorer les conséquences
possibles de la double contrainte telle que vécue par les femmes. Si celles-ci présentent des
traits associés a une hyperféminité, elles risquent d’étre vues comme étant nevrosées et se
font apposer des diagnostics reliés I’hystérie, a I’anxiété ou la paranoia. A I’inverse, lorsque
les femmes refusent de se conformer aux idéaux typiquement feminins, celles-ci font
preuve de rejet social et sont plus susceptibles d’étre diagnostiquées de schizophrénie, de
« leshianisme » ou de promiscuité (Chesler, 1972, p.56).

Dans le deuxiéme volet (Wright et Owen, 2011), I’on remarque que la
médicalisation du mal-étre des femmes sert a entraver toute forme de transformation
sociale ou les femmes pourraient occuper des roles socialement valorises et des positions
de pouvoir généralement attribués aux hommes. Dans cette analyse, les femmes seraient
plus fréeguemment diagnostiquées comme étant depressives, car celles-ci auraient tendance
a se responsabiliser pour les pertes qu’elles vivent, tandis que les hommes sont socialisés
a se déculpabiliser et a diriger leur colere vers autrui. Le sentiment de désespoir vécu par
les femmes lorsqu’elles ne sont pas reconnues, par exemple, pour le travail domestique non
remunéré qu’elles accomplissent de maniére disproportionnée (Condition féminine
Canada, 2017, para. 4) se voit aussi médicalisé sous forme de dépression (Miles, 1987).
Les femmes sont donc victimisees par la psychiatrie, dérobées de tout pouvoir quant a leur
situation de vie. La psychiatrie nie donc a I’agentivité des femmes (Busfield, 1996). Bref,

les critiques feministes de la psychiatrie nous montrent que tout le monde n’est pas égal
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aux yeux de la psychiatrie et que dessous le couvert du thérapeutique se cachent des formes

de contr6le social visant des groupes sociaux vulnérables.

Contexte social : vers une individualisation de la société

En filigrane a ces soulevements, des transformations de grande envergure se
produisent au sein des normes sociales occidentales. Ce contexte sert de cadre
macrologique a la maniére dont les troubles de santé mentale sont abordés dans notre
sociéete encore aujourd’hui. De plus, les changements s’étant produits dans le champ de la
santé mentale peuvent étre vus comme le reflet des transformations socio-normatives

décrites dans les lignes qui suivent.

L’avenement de I'individu narcissique ou bien une montée des singularités?

Dans cette optique, le «diagnostic social » proposé autant par Gauchet (2002) et
Lipovetsky (1983) (dans une analyse descendante de la société) que par Martuccelli (dans
un regard qui part du bas vers le haut) — bien que leurs conclusions sont drastiquement
différentes — permet de mieux contextualiser I’émergence d’une société individualiste,
narcissique, ou pour recourir a la terminologie de Martuccelli (2010), « singulariste ».

Selon Gauchet (2002) et Lipovetsky (1983), plusieurs phénoménes sociaux
d’envergure sociale sont a I’origine de la société que nous pouvons encore considérer
comme la nétre. Gauchet (2002) note tout d’abord que, depuis la fin de la Seconde Guerre
mondiale, il s’est produit une baisse des conflits et des tensions, que ce soient entre nations
et individus ou dans la psyché. Ce nouveau monde est aussi caractérisé par la diminution
des actes violents et, corolairement, par la sensibilité accrue a la violence lorsque nous en
sommes témoins. Selon lui, cet apaisement général peut étre relié tant a des raisons

politiques qu’a des facteurs anthropologiques et sociologiques. Sur le plan politique, la
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stabilisation des régimes démocratiques ainsi que la montée de I’Etat providence jusqu’a
la fin des années 1980 renforcent le sentiment global de securité, réduisant ainsi la nécessité
d’avoir recours aux conflits et aux luttes entre les individus. Les deux auteurs soulignent
également le déclin de I’autoritarisme dans les familles, la libération sexuelle des
annees 1960 et 1970 ainsi que la montée en popularité des disciplines psy. Ces élements
seraient indicateurs d’une désocialisation et d’une dépolitisation générale, et de I’intrusion
du privé dans la sphére publique (Lasch, 1979). Lipovetsky (1983) qualifie I’individu qui
émerge de ces transformations, qui travaille sans cesse pour optimiser son apparence et ses
affects, de narcissique. Dans cette optique, I’individu ne ressent pas un besoin criant de
participer a un projet collectif si cela ne lui permet pas directement de s’épanouir, de
« devenir lui-méme ». Le narcissisme se retrouve alors aux fondements de la personnalité
contemporaine ; un changement anthropologique qui, selon Gauchet (2002) et Lipovetsky
(1983), constituerait un revirement anthropologique de notre époque, signe et consequence
d’un éclatement général de la sociéte.

Comme Martuccelli (2010), j’hésite a parler d’individualisation a grande
échelle tendant vers un éclatement de la société : ce «diagnostic » se veut trop général et
réducteur de la complexité des tendances sociales. L’analyse de Martuccelli se centre plutét
autour de ce qu’il appelle la « montée des singularités », qui reléve, en fait, d’un «grand
nombre de domaines et de pratiques, nous amenant plus et autrement que par le passé a
percevoir la singularité des choses et des situations» (Martuccelli, 2010, p.14). Le
phénomene décrit par Martuccelli peut se décliner sur deux axes. Tout d’abord, la montée
des singularités est une «tendance structurelle » (Martuccelli, 2010, p. 29) observable a

plusieurs niveaux de la société. Une des manifestations les plus évidentes est la transition
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vers le postfordisme et I’intérét accru envers I’esthétique. La société de consommation est
congue avec le but précis de fournir une quantité presque interminable de choix a la
consommatrice afin qu’elle puisse personnaliser tous les aspects de son existence
matérielle, de la marque et la couleur de sa voiture jusqu’a sa boite de céréales du matin,
exprimant ainsi sa singularité par rapport a la société.

Tout comme la consommation de masse et I’importance accrue de I’esthétique, les
institutions sont aussi traversees par cette tendance structurelle a la singularité décrite par
Martuccelli. A titre d’exemple, le marché du travail est de plus en plus axé sur la singularité
des employés: «La ou traditionnellement, le cceur de la réflexion managériale était
d’assurer le transfert des compétences personnelles vers I’organisation, les acteurs vivent
aujourd’hui au milieu d’organisations fonctionnant en sens inverse » (Martuccelli, 2010,
p.20). Ce phénomene est aussi relié au processus de désinstitutionnalisation. Désormais,
on exige des travailleuses un « investissement subjectif » (Kirouac, 2012, p. 51) jamais vu
auparavant, de facon a ce que les institutions ne soient plus reconnues et perpétuées par
leur valeur symbolique, mais par des travailleuses singuliéres. Celles-ci doivent
constamment avoir un projet (Moreau, 2009) et faire preuve d’initiative dans le but de se
démarquer des autres (mettre de I’avant sa singularité) afin de monter dans les échelons de
I’organisation'®. Cette singularisation du marché du travail est aussi caractérisée par les
dispositifs tels les «bilans de compétences » et les «entretiens d’étape » (Martuccelli,
2010, p.20), qui font désormais partie du quotidien dans les institutions et des

organisations.

14 Cest aussi en lien avec ce contexte que Kirouac (2012) situe I’émergence de la pathologie de I’épuisement
professionnel.
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Le champ thérapeutique, dans lequel nous incluons le domaine du travail social,
s’inscrit, lui aussi, dans ce mouvement. Avant la désinstitutionnalisation, les services
« traditionnels » plagaient presque univoguement la «cliente » et I’« experte » dans une
relation de pouvoir. L’«experte » prenait en charge la réadaptation, la réinsertion ou le
traitement des personnes. C’est d’ailleurs ce qui a amené des groupes, notamment dans le
champ de la santé mentale, a se mobiliser pour revendiquer des services davantage a
I’image des usageres et une participation accrue dans les décisions a I’égard de leurs
traitements. Ceux-ci décrivent a la fois les effets déshumanisants de la maladie mentale et
«[...] la subjectivité et la singularité » (Provencher, 2002, p. 35) non seulement de
I’expérience de la maladie, mais de leur rétablissement. Depuis les annees 1980, la gestion
de cas est devenue une approche principale en travail social (Sullivan et Rapp, 2002), et
elle est définie comme

a process to plan, seek, advocate for, and monitor services from different social

services or health care organizations and staff on behalf of a client. The process

enables social workers in an organization, or in different organizations, to
coordinate their efforts to serve a given client through professional teamwork, thus

expanding the range of needed services offered” (Barker, 2003, p. 58).

Afin de répondre a ses objectifs, la gestion de cas repose sur I’élaboration de plans
d’intervention en collaboration avec la personne aidée, qui devient I’experte de sa propre
situation et qui doit se mettre en action afin d’atteindre ses objectifs™®.

Dans I’analyse de Martuccelli (2010), la personnalisation des interventions a

I’intérieur de ces domaines est saillante : de fagcon globale, une importance accrue est

5 1l importe de mentionner ici que la gestion de cas n’a pas uniquement été institutionnalisée afin de répondre
au besoin de personnaliser les interventions. La crise économique des années 1980 et le tournant néolibéral
ont entrainé un désengagement de I’Etat du social. Ainsi, tout en répondant aux besoins spécifiques des
personnes, la gestion de cas était aussi un moyen de réduire les colts d’hospitalisation, celles-ci se faisant
moins fréquentes en raison du suivi plus rapproché des personnes.
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accordée au veécu singulier des gens. Certains auteurs qualifient méme notre société de
«société biographique » (Vrancken, 2011) afin de rendre compte de ces multiples

incitations a se constituer de fagcon narrative dans presque toutes les spheres de sa vie.

Une reconfiguration du lien social

Contrairement a Gauchet (2002), Lipovetsky (1983) et méme Lasch (1979),
Martuccelli (2010) parle davantage d’une reconfiguration du lien social que d’un
éclatement général ou encore d’une désocialisation générale. En effet, les tendances
décrites ci-dessus ne doivent pas étre prises en isolement, ou comme annoncant la rupture
totale et définitive d’une unité sociale : « Nous vivons la “grande société” au travers de
plusieurs “petits mondes”, plutdt que par une opposition majeure entre la vie publique et
la privee » (Martuccelli, 2010, p. 24), ce qui a inévitablement modifié notre conception de
notre position sociale. Avant, il était commun de se définir par sa classe sociale, qui était
largement homogeéne. La vie «en réseau », toutefois, change notre fagon de s’identifier
aupres des autres. Nous nous référons moins a un idéal monolithique et rigide d’un role a
atteindre. Nous choisissons plutot délibérément nos affiliations. Dans ce sens, il ne suffit
plus d’étre « simplement » ce que nous sommes, nous devons I’étre de maniére singuliere.
Il ne suffit donc plus d’accepter un réle social, il faut le choisir en fonction de ses affinités
personnelles et le vivre de maniere relationnelle, en fonction de sa singularité.
Une nouvelle normativité sociale

Auparavant, la norme référait a un idéal extérieur a soi, a un modéle de
comportement auquel il fallait non seulement aspirer, mais surtout obéir. Depuis la seconde
moitié du XX® siecle, il n’est plus question de permis et de défendu et d’obéissance. Le

modele auquel il faut aspirer n’est nul autre que celui inspiré par soi-méme : dans ce
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contexte, les troubles mentaux, et surtout la dépression, apparaissent en tant que I’envers
de ces nouvelles exigences d’autonomie, de responsabilité individuelle et d’individualité
(Ehrenberg, 1998). Dans cette optique, la prise de meédicaments et les dispositifs de
traitement (intervention psychosociale, psychothérapie, etc.) prennent une signification qui
dépasse le soulagement des symptomes. Ils s’inscrivent en méme temps dans un contexte
social précis et permettent, en quelque sorte, I’adaptation a ce nouveau terrain social
s’articulant autour de la personne et sa singularité. Il serait hasardeux alors de parler d’une
atomisation de la société ou de déclarer la fin du social : il est plutdt question d’une
nouvelle facon de vivre dans la société. Au lieu de parler d’une psychologisation du social,
qui sous-tend un diagnostic fataliste de la société, il serait plus approprié de parler d’une
« sociologisation du psychologique » (Roy, Rivest et Moreau, 2017, p.86), un terme qui
dénote justement cette facon de vivre en société a travers un lexique normatif centré sur la

personne et sa psyche.

Impératifs politiques et économiques propices a la désinstitutionnalisation

Les sections précédentes ont montré que les critiques des universitaires, des
survivantes et des féministes ainsi que les transformations socionormatives contribuérent
au mouvement vers la désinstitutionnalisation®®. 1l ne faut toutefois pas négliger le fait que
le contexte économique de la fin des années 1970 favorisa la baisse de lits dans les hopitaux
psychiatriques et le développement de services communautaires visant I’intégration des

personnes ayant un vécu psychiatrique dans la communauté. Bref, le climat social et

16 La désinstitutionnalisation psychiatrique fut un long processus qui englobe trois phases: « (1) une
diminution de la dépendance sur les hopitaux psychiatriques; (2) une augmentation de I’ouverture d’ailes
psychiatriques dans les hdpitaux généraux (transinstitutionnalisation) et (3) la croissance de services
ambulatoires et de services communautaires » (traduction libre, Sealy et Whitehead, 2004, p.250)
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économiqgue n’est plus propice au recours a I’hospitalisation a long terme pour les troubles
de santé mentale. Bien que les lits des hopitaux psychiatriques aient diminué assez
rapidement entre les années 1960 et 1980, la communautarisation des services demeure, a
certains égards, inachevée et toujours en processus (Sealy et Whitehead, 2004). En Ontario,
la désinstitutionnalisation s’est traduite par « le dessaisissement, la fermeture ou la fusion
de neuf hopitaux psychiatriques et une réduction de 50 % de lits en psychiatrie »
(Wiktorowicz, 2005, p.386).

Les effets pervers de la désinstitutionnalisation ont été largement documentés dans
le champ de la santé mentale (Bédard, 1996 ; Dyck, 2011). Méme si le mot d’ordre était de
transférer les services antérieurement dispensés par les institutions dans la communauté, la
crise éeconomique des annees 1980 a rendu difficile le transfert des fonds dans ce processus.
Ainsi, il est malheureux de constater que les services mis en place dans la communauté
pour pallier les services jadis offerts par I’hépital n’avaient pas toujours les ressources pour
aider ces gens : «la planification inadéquate de la désinstitutionnalisation et le transfert
insuffisant des fonds des institutions a la communauté ont tourné a la tragédie pour nombre
de personnes se retrouvant a la rue, dans des refuges, en prison ou dans des logis
insalubres » (Pyke, Nimigon et Robertson, 1998, p. 72). Ajoutons a ces effets la crise
financiere et le tournant néolibéral des années 1980 : ce climat socioéconomique ne
contribua certainement pas a remedier a ces failles et mit plutét fin aux Trente Glorieuses,
cette période de prospeérité suivant la Seconde Guerre mondiale. D’un c6té, la crise
financiéere rendait impossible de continuer a financer I’hospitalisation a long terme des
personnes avec des troubles de santé mentale. De I’autre cO6té, I’émergence du

néolibéralisme, cette idéologie politique de droite personnifiée par Ronald Reagan aux
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Etats-Unis, Margaret Thatcher en Angleterre ainsi que Brian Mulroney au Canada et Mike
Harris en Ontario (pour en nommer que quelques-uns), décourage, elle aussi, une grande
intervention de I’Etat dans la vie des citoyens au profit du libre marché et de la privatisation
des services (Harvey, 2007). La volonté néolibérale de rationaliser la dépense
gouvernementale fut le levier du gouvernement Harris qui, au cours des années 1990, mit
sur pied la Commission de restructuration des soins de sante par un projet de loi omnibus
donnant I’autorité a la commission de développer et d’ implémenter les réformes sans débat
legislatif. (Wiktorowicz, 2005, p.392). La Commission, n’avait pas cependant le mandat
de développer des services communautaires de santé mentale. Le systéeme de santé mentale
demeure si sous-financé (Centre for Addiction and Mental Health, 2017) que le manque de
transferts de fonds vers la création de services communautaire a mené a ce que
Wiktorowicz (2005) a appelé la « privation passive » (p.388) des services de sante mentale.
En effet, en plus du contexte décrit ci-haut, la lourdeur et la complexité des processus
bureaucratiques et de gouvernance devant mettre en marche la réforme du systéeme de santé
mentale ont posé des obstacles considérables au développement du secteur communautaire

de services de santé mentale.

La nouvelle gestion publique (NGP) : le bras droit du néolibéralisme dans les services
sociaux et de santé mentale?

Au niveau de I’organisation des services sociaux et de santé, le courant de la
nouvelle gestion publiqgue (NGP) prend de plus en plus d’ampleur vers la fin des
années 1980. La NGP tire ses origines de deux sources, la premiére étant les New
Institutionnal Economics, un courant économique qui place I’accent sur le développement
du choix public et des théories de I’agent (Heffernan 2006). Ces origines sont a la source

de la conception des personnes comme étant des « usageres » de services publics, un terme
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dénotant I’agentivite et le caractére actif de la personne. La deuxieme source découle d’une
approche de gestion, une methode soi-disant scientifiguement objective de gérer les
entreprises, qui a, par la suite, été transposée dans les hdpitaux et les services sociaux et
qui considére les personnes comme des «clientes» en faisant référence a la
marchandisation des services. La NGP peut prendre plusieurs formes, mais mise
principalement sur I’atteinte d’objectifs de performance, d’efficacité et d’efficience,
notamment par la responsabilisation accrue des employées (Lapsley, 2009). Les méthodes
LEAN employées dans plusieurs réseaux de services sociaux et de santé au Canada
constituent une declinaison bien connue de la NGP. Il émerge alors de ce contexte
d’énormes contraintes économiques, d’ou la nécessité de reduire le plus possible les codts
en maximisant la productivité des pourvoyeurs de services sociaux (Bonsack, 2005) et en
remettant la responsabilité dans les mains des « clientes » pour aller chercher les services
dont elles ont besoin. On peut d’ailleurs observer un glissement semblable vers une
individualisation des pratiques axées sur I’activation des personnes dans le champ de la

santé mentale.

La NGP et I’émergence de la «cliente » et de '« usagére »

C’est dans ce contexte que les vocables de «cliente », de « consommatrice » et
d’«usagere » commencent a se diffuser dans le lexique de la relation thérapeutique. Les
termes « cliente » et « consommatrice » font directement allusion a la marchandisation des
services sociaux telle que pronée par le néolibéralisme et la nouvelle gestion publique. Ces
mots se sont proliférés dans le lexique du travail social et constituent les termes de
prédilection encore aujourd’hui (Sluzki, 2000 ; St-Amand, 2003 ; Christmas et Sweeney,

2016). On peut alors noter une dépolitisation des services sociaux decoulant du
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néolibéralisme, ou la responsabilité se voit désormais entre les mains des clientes, qui
doivent aller chercher activement les services dont elles ont besoin. Cette logique d’offre
et de demande est cependant paradoxale, car elle donne I’illusion du choix a I’usagere
lorsque dans les faits, certaines ressources sont indisponibles, rares, ou bien peu accessibles
(Heffernan, 2006 ; Parazelli, 2010), et ce, précisément en raison du désengagement de
I’Etat du social mis de I’avant par le néolibéralisme. De plus, certaines personnes qui
interagissent avec les services de sociaux et de santé mentale ne le font pas par libre choix,
mais sont mandatés par la loi a recevoir ces services (McLaughlin, 2009).

De son coté, le terme «usageére » peut paraitre moins problématique surtout en
pensant a la montée des groupes d’usageres au cours des années 1980 qui revendiquaient
plus de droits de parole au sein de I’organisation des services. Néanmoins, Heffernan
(2006) soutient que les expressions « usageres » et « clientes » sont déesormais utilisées de
maniere interchangeable, car les usageres sont aussi considérées comme des clientes. Le
chercheur nous met en garde contre un usage décontextualisé de ces termes. C’est pour
cela que ce glissement vers une conception plus active des personnes qui utilisent les
services sociaux et de santé mentale (que cela soit par «choix» ou en contexte
involontaire) est sous-tendu par un accent croissant place sur les personnes qui risque une
responsabilisation accrue de ces derniéres (Rivest et Moreau, 2015). Il est également
intéressant de constater que, de nos jours, le vocable de « cliente » s’est diffusé autant dans
les milieux communautaires qu’institutionnels, ou I’on appelle désormais « clientes » celles
qui étaient auparavant désignées comme patientes (Corring et Cook, 1999 ; Deegan et
collab., 2017 ; McLaughlin, 2009). Ce constat ne cherche pas a minimiser le caractere actif

que les personnes peuvent adopter a I’égard de leur cheminement thérapeutique, mais sert
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plutdét de rappel du contexte particulier dans lequel cette activité peut chercher a

s’exprimer.

De la « maladie mentale» a la «santé mentale» : conceptions
contemporaines de la «folie»

La santé mentale : un concept multidimensionnel

Ce constat sur le contexte socionormatif actuel m’amene a apporter des précisions
sur le concept de «santé mentale ». En effet, de nos jours, lorsqu’il s’agit des termes
couramment utilisés pour parler de souffrance psychique, Ehrenberg (2004) affirme que
«[...] c’est plut6t la référence a la santé mentale qui est employée par les institutions et les
acteurs investis dans ce qu’il faut bien appeler une nouvelle question sociale tellement elle
dépasse tout ce que peut recouvrir la notion de psychopathologie » (Ehrenberg, 2004,
p. 79). Ici, Ehrenberg souligne une composante essentielle a la santé mentale : cette notion
dépasse effectivement I’absence de pathologie. Bien qu’il n’existe aucune définition
officielle de la santé mentale, la définition proposeée par I’Organisation mondiale pour la
Santé (OMS) est trés souvent mise de I’avant. Elle témoigne de I’engouement actuel de la
societé occidentale pour tout ce qui est englobé par le vocable «santé mentale ». L’OMS
(2017a) definit la santé mentale comme

un état de bien-étre dans lequel une personne peut se realiser, surmonter les tensions

normales de la vie, accomplir un travail productif et contribuer a la vie de sa

communauté. Dans ce sens positif, la santé mentale est le fondement du bien-étre
d’un individu et du bon fonctionnement d’une communauté. (para. 1)

Cette définition met en exergue la conception selon laquelle la maladie mentale va au-dela
d’un déséquilibre neurochimique, organique ou méme comportemental, en affirmant
notamment que santé et fonctionnement social vont de pair. Le fait de parler de « santé »

mentale au lieu de « maladie » mentale et de la considérer comme allant de pair avec un
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certain niveau de fonctionnement social ou de productivité rend possible tout un champ
d’action avant méme I’apparition de « symptomes » nécessitant une intervention relevant,
le plus freqguemment, encore aujourd’hui, du domaine psychiatrique et médical. La santé
mentale constitue bien plus qu’une absence de souffrance, un «silence des organes » de
Leriche (1936), et I’'OMS préne I’importance de la productivité et de la contribution des
personnes a la société. Bien que la définition de I’OMS soit utilisée par plusieurs auteurs
(Allen, Balfour, Bell, et Marmot, 2014 ; Gilmour, 2014 ; Gonzales, Suarez-Orozco, et
Dedios-Sanguineti, 2013; Jeyagurunathan et collab., 2017 ; Titchkosky et Aubrecht,
2009), car celle-ci dépasse la conception de la santé comme étant I’envers direct de la
maladie, Galderisi, Heinz, Kastrup, Beezhold, et Sartorius (2015) se sont interrogées sur
certaines présuppositions de la définition proposée par I’OMS. Selon ces auteures, il serait
hasardeux de qualifier la santé mentale comme un état de bien-étre, car il peut survenir des
situations dans lesquelles un état de bien-étre peut étre le signe d’une moins bonne santé
mentale, comme dans le cas de personnes qui ressentiraient un sentiment de bonheur en
infligeant de la douleur aux autres. A I’inverse, les auteurs notent qu’il peut étre sain de
ressentir des émotions négatives comme la tristesse lors d’événements de vie bouleversants
comme la perte d’un emploi, d’un étre cher, etc. Ainsi, la définition de I’OMS est critiquée
en raison du fait qu’elle met I’accent sur des sentiments «positifs» ainsi qu’un
fonctionnement positif : elle est donc normative, car elle propose un code de conduite pour
la personne en « bonne santé mentale », axé sur le fonctionnement et la productivité et un
sentiment de bien-étre. Les assises de cette conception de la santé se trouveraient donc dans

les perspectives hédonistes et eudémonistes, qui pronent la recherche de plaisir et de
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bonheur comme étant ce vers quoi devraient viser les étres humains au cours de leur vie

(Galderisi et collab, 2015).

Vers une définition élargie de la santé mentale : prise en compte de I'expérience
individuelle et des conditions structurelles

Afin de pallier les lacunes de la définition de la santé mentale de I’OMS, Galderisi
et collab. (2015) proposent une définition qui tient compte des transitions faisant partie de
la vie et de I’expérience d’émotions qui ne sont pas exclusivement positives, mais qui sont
parfois nécessaires et appropriées a la situation, et des variations/predispositions
individuelles a chacune :

Mental health is a dynamic state of internal equilibrium which enables individuals

to use their abilities in harmony with universal values of society. Basic cognitive

and social skills, ability to recognize, express and modulate one’s own emotions, as
well as empathize with others; flexibility and ability to cope with adverse life events
and function in social roles; and harmonious relationship between body and mind
represents important components of mental health which contribute, to varying

degrees, to the state of internal equilibrium. (p. 232)

Cette définition propose une vision plus constructiviste de la santé mentale en
replacant la personne dans son contexte social et dans les r6les socialement institues.
Cependant, je constate qu’un élément majeur manque a la définition mise de I’avant par
Galderisi et collab. (2015). La santé mentale n’est pas un acquis pour toutes. Certains
groupes sociaux sont plus desavantageés selon certaines caractéristiques, telles que I’age, le
genre, la racisation, la classe sociale et la capacité, ce qui fait que I’«acces » a la santé
mentale ainsi que le maintien de celle-ci est aussi influencée par des conditions structurelles
qui placent certains groupes dans une situation de marginalisation et de manque de
ressources afin de favoriser une bonne santé mentale (Borrell et collab., 2011 ; Kawachi et

Berkman, 2001 ; Newcomb et Mustanski, 2010 ; Williams et Williams-Morris, 2000). La

définition de la santé mentale dans un champ comme le travail social se doit alors d’inclure
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une dimension plus subjective et sensible au contexte (comme le proposent Galderisi et
collab., 2015), mais qui tient aussi compte des contraintes structurelles (Mullaly, 2007)

pouvant moduler la santé mentale de la personne.

La « maladie mentale» : I'image négative de la santé mentale?

Tout comme la santé mentale, il n’existe pas de consensus sur ce qu’on entend par
« maladie mentale » (Davis, 2006). Une chose est cependant certaine : le modeéle médical
demeure prédominant en Amérique du Nord en ce qui a trait & la définition et la prise en
charge des troubles de santé mentale. De fagcon générale, la maladie mentale va au-dela
d’une souffrance pouvant étre tolérée et régulée, et elle porte atteinte au fonctionnement
de la personne : « les maladies mentales sont caractérisées par des altérations de la pensée,
de I’humeur ou du comportement associées a un état de détresse et de dysfonctionnement
marqués » (Agence de la santé publique du Canada, s.d.). Il est estimé qu’un Canadien sur
cing sera atteint d’un trouble de santé mentale au cours de sa vie (Association canadienne
pour la santé mentale, s.d.). Il est intéressant de noter I’accent mis sur le (dys-)
fonctionnement dans cette définition, ce qui semble faire écho a la définition de la santé
mentale de I’OMS. En parcourant la littérature pertinente, il devient évident que plusieurs
termes sont utilisés afin de définir diverses dimensions de cet «univers» de la santé
mentale : santé mentale, maladie mentale, troubles de santé mentale, détresse psychique,
souffrance psychologique, problémes de santé mentale, etc.

Malgré le fait que le modele médical demeure prédominant dans la définition des
troubles de santé mentale, je choisirai de parler de « troubles de santé mentale » ou bien de
«Vvécu en santé mentale » afin de parler de ce qu’on appelle communément la « maladie

mentale ». J’ai montré plus haut qu’il est en fait difficile de départager ce qui reléve de la

46



sante et de la maladie, et je considéere que I’usage de termes qui gravitent strictement autour
de la maladie ou du diagnostic est tres stigmatisant. L’expression «troubles de santé
mentale » se rapporte a une vision médicale, certes, tout en se distangant quelque peu du
vocable plus réducteur de « maladie », dont la connotation est pathologique. Le vocable
«Vécu en santé mentale » m’apparait plus relatif et inclut une variété d’expériences
possibles sans qu’un diagnostic psychiatrique soit nécessaire pour faire sens de sa situation.
J’oscillerai donc entre le fait de parler de « personnes ayant un vécu en santé mentale » et
de «personnes vivant avec un trouble de santé mentale ». L’usage de ces termes est aussi
recommandé par I’organisation Mind Freedom International (Oaks, 2012), qui milite pour
la reconnaissance des droits des personnes ayant un vécu en santé mentale. Comme le préne
Ce groupe, ces termes rejoignent tout d’abord ma volonté de reconnaitre les personnes avant
leur pathologie, ainsi que ma perception selon laquelle la question de la santé et de la
maladie mentale ne peut étre résumée a un phénomeéne individuel, biologique ou
psychologique, mais qu’elle est aussi une construction sociale. En parlant de « construction
sociale », je ne nie pas la possibilité d’une matérialité ou d’une prédisposition biologique
a certains troubles. Cependant, a cette possibilité s’ajoute la dimension contextuelle de
I’évolution de la definition et la prise en charge des troubles de santé mentale qui ne se fait
pas a I’extérieur d’un contexte social et historique bien précis, ainsi qu’aux dispositifs mis
en place pour intervenir aupres des personnes qui vivent avec des troubles de santé mentale.
L’experience de la maladie mentale, des troubles de santé mentale ou de ce qui a été appele,
a travers les ages, la « folie » est définie socialement et exclut du fait de plusieurs de la vie
sociale (Foucault, 1972). Ainsi, je crois important de souligner que ce qui retiendra mon

attention pour cette thése n’est pas I’étiologie ni la spécificité des symptoémes, ni I’existence
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« réelle » de maladies mentales, mais plutét les processus sociaux qui en ameénent certaines
a interagir avec le systeme de santé mentale. Je placerai ainsi I’accent sur les implications
de se retrouver dans un tel contexte en allant interroger les personnes directement

concernées.

Le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM) : petit historique de la
«bible» des psychiatres

Malgré mon intérét envers les processus (et non envers la « nature ») des troubles
de santé mentale, il n’en reste pas moins que le DSM demeure aujourd’hui le mode
principal de définition des troubles de santé mentale. Le Manuel diagnostique et statistique
des troubles mentaux (DSM) est le répertoire principal des troubles de santé mentale
(mental disorders) en Amerique du Nord. Depuis sa premiére publication, publiée par
« Association des psychiatres américains (APA) en 1952, cinq éditions virent le jour, la
plus récente étant le DSM-5Y, paru en 2013. En surface, le DSM peut paraitre fondé sur
de solides bases scientifiques. Toutefois, il s’avere qu’il est critiqué sur plusieurs points.
Au temps de la premiere édition de ce manuel (le DSM-I), il n’existait pas encore de
consensus quant a la nomenclature des troubles de santé mentale. Le DSM-I visait a pallier
cette lacune, et son orientation était décidement psychodynamique ; il répertoriait les
diagnostics principalement selon des catégories de «réactions» névrotiques ou
psychotiques (Clegg, 2012). C’est lors du développement du DSM-III que I’APA voulut
se distancer des théories psychodynamiques en tentant de regrouper les troubles par

« entités » diagnostiques pouvant étre reconnues par leurs groupes de symptomes (Clegg,

17 La pertinence du DSM, encore aujourd’hui, montre que la triade linéaire « symptdme — diagnostic —
traitement », qui est la base de la pensée en médecine classique et qui a été adoptée par la psychiatrie pour se
rapprocher de la médecine, demeure la logique principale malgré les changements dans le DSM et dans la
conception sociale de la « folie » (Zarifian, 1994).
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2012). L’APA déclara donc que le DSM était desormais «a-théorique » et purement
«empirique » (Clegg, 2012). Ceci marqua une « révolution » dans la fagcon de répertorier
les troubles de santé mentale, surtout avec I’ajout du modéle « axial » de catégorisation des
troubles®®. Suivant ce «virage a-théorique » a partir du DSM-III, la question s’est alors
posée a savoir si on pouvait réellement faire abstraction de la théorie, au risque d’obscurcir
le processus d’établissement des catégories diagnostiques (Clegg, 2012). Il est alors
important de mentionner que le DSM n’adresse pas I’étiologie (la cause) des troubles : il
décrit et catégorise des groupes de signes et de symptomes. En ce sens, il peut étre qualifié
de «néo-kraepelinien », ce qui ne le rend pas purement « a-théorique », malgré son rejet
des théories psychanalytiques (Blashfield, Keeley, Flanagan, et Miles, 2014). D’ailleurs,
le DSM reste flou sur sa définition des troubles de santé mentale et propose la méme
définition dans les DSM-II1 (APA, 1980), le DSM-III-R (APA, 1987) et le DSM-IV?!®
(APA, 1994).

De plus, méme si I’équipe chargée de rédiger le DSM affirme se fonder sur des
études empiriques afin de guider leurs démarches, le manque d’empirie demeure un
probleme. Tous les diagnostics ne sont pas assujettis au méme processus de validation :

certains d’entre eux sont validés par des essais cliniques, mais d’autres ne seraient que le

18 | es cing axes furent inclus dans le DSM-IV et le DSM-IV TR, afin de brosser un portrait plus global de la
situation de la personne : Axe | : troubles majeurs cliniques ; Axe Il : troubles de la personnalité et retard
mental ; Axe Il : aspects médicaux ponctuels et troubles physiques; Axe IV: facteurs psychosociaux et
environnementaux ; Axe V: fonctionnement global (APA, 1994; APA, 2000)

19 «... each of the mental disorders is conceptualized as a clinically significant behavioral or psychological
syndrome or pattern that occurs in a person and that is associated with present distress (a painful symptom)
or disability (impairment in one or more important areas of functioning) or with a significantly increased risk
of suffering death, pain, disability, or an important loss of freedom. In addition, this syndrome or pattern
must not be merely an expectable response to a particular event, e.g., the death of a loved one. Whatever its
original cause, it must currently be considered a manifestation of a behavioral, psychological, or biological
dysfunction in the person. Neither deviant behavior, e.g., political, religious, or sexual, nor conflicts that are
primarily between the individual and society are mental disorders unless the deviance or conflict is a
symptom of a dysfunction in the person, as described above ». (APA, 1987, p. xxii).
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résultat d’un consensus entre experts (Dubois, Namian, Rivest, et Moreau, 2014 ;
Greenberg, 2013). Ainsi, dans la derniére édition du DSM, les seuils de validité des
diagnostics auraient été baissés (Greenberg, 2013). Aux Etats-Unis, cette diminution des
seuils de validité fit perdre a I’APA un allié important : le National Institute of Mental
Health (NIMH), qui, a la sortie du DSM-5, a annoncé qu’elle n’utiliserait plus les
catégories diagnostiques du DSM dans ses recherches et que, pour avancer les
connaissances sur les troubles de santé mentale, il était nécessaire de trouver un meilleur
modele que celui propose par I’APA :
it is critical to realize that we cannot succeed if we use DSM categories as the “gold
standard”. The diagnostic system has to be based on the emerging research data,
not on the current symptom-based categories ... we need to begin collecting the
genetic, imaging, physiologic, and cognitive data to see how all the data—not just

the symptoms—cluster and how these clusters relate to treatment response. ... That
is why NIMH will be re-orienting its research away from DSM categories. (2013)

Finalement, il importe de réfléchir a I’augmentation fulgurante des catégories
diagnostiques au fil des années. Entre sa premiére édition (1952) et sa quatrieme (1994), le
nombre de catégories diagnostiques est passe de 132 a environ 500 (Blashfield et collab.,
2014). Il y aurait ainsi lieu de s’interroger sur I’existence possible d’un processus plus large
de «pathologisation de la déviance », et méme, dans d’autres cas, de la «normalité »
(Dubois, Namian, Rivest, et Moreau, 2014). Cette hypothese expliquerait ainsi I’apparition,
la disparition et la transformation de certains troubles répertoriés dans le manuel. A titre
d’exemple, I’homosexualité était considérée comme un trouble psychiatrique dans les
DSM-I et DSM-II, jusqu’a ce que des groupes luttant pour les droits civils exercent des
pressions aupres de I’APA afin de radier cette « condition » du manuel. Cela fut finalement

accompli dans le DSM-1II R (1987), aprés que I’APA ait reformulé le diagnostic sous
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forme de «trouble de I’ego dystonique » (Drescher, 2015, p. 571).2° On voit alors que les
changements dans le DSM ne se font pas uniquement sur des bases scientifiques, mais que
le manuel évolue parallelement avec les tensions du contexte social dans lequel il s’inscrit.
Aujourd’hui, le DSM-5 regroupe plus de 900 entités diagnostiques. Le tableau suivant
montre I’augmentation des catégories diagnostiques depuis la publication du DSM-I. Le

tableau suivant montre I’augmentation des catégories diagnostiques depuis la publication

du DSM-I.
Tableau 1 : Evolution du DSM?*
A onbredepe | onrede

DSM-I 1952 132 128
DSM-II 1968 119 193
DSM-I1I 1980 494 228
DSM-IIT R 1987 567 253
DSM-1V 1994 886 383
DSM-IV TR 2000 943 383
DSM-5 2013 947 541

Plus récemment, les travaux de préparation du DSM-5 soulevérent la controverse
avec la décision de I’APA de « médicaliser » un deuil qui durerait plus de deux mois, ce
qui allait a I’encontre des directives dans les manuels antérieurs d’exclure cette situation
de vie causant une souffrance « normale » dans la vie humaine. Les groupes s’opposant a

cette pathologisation du deuil argumentent que ceci aplatirait le vécu des étres humains et

20 est intéressant de constater que cette révision de la nomenclature visait non seulement & apaiser la colére
des groupes militant pour les droits des gais et lesbiennes, mais aussi a satisfaire les groupes de psychiatres
d’orientation psychanalytique qui voyaient dans 1’homosexualité un « probléme » dans le développement
«normal » des étres humains (Drescher, 2015).

21 Adapté de Blashfield, Keeley, Flanagan, et Miles, 2014, p.34
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encouragerait la conception d’une vie aseptisée de toute variation dans les émotions
(Douville, 2012), tandis que I’APA est d’avis qu’il est positif de reconnaitre la souffrance
personnelle, d’autant plus que les traitements pour la dépression « classique » (non reliée a
un deuil) sont semblables a la dépression suite a un deuil (APA, 2013). Bref, les tollés
déclenchés autour de I’inclusion, dans le DSM-5, de troubles comme la «dysphorie
prémenstruelle» ou encore les pertes cognitives liées au vieillissement (mild
neurocognitive disorder) reflétent, eux aussi, le brouillage entre ce qui est considére
comme normal ou bien pathologique pour la société dans laquelle nous vivons (Dubois,
Namian, Rivest et Moreau, 2014).

Les impacts d’un diagnostic psychiatrique

On peut aussi se poser des questions quant au réle du DSM dans la production de
la stigmatisation. Est-ce que [’augmentation presque exponentielle des catégories
diagnostiques du DSM, depuis sa premiére édition, se traduit en une meilleure
compréhension et de meilleures chances de prise en charge (Woods, Walsh, Saska, et
McGlashan, 2010) ? Est-ce qu’elle est plutdt reliée a un plus grand risque de se retrouver
stigmatisée (Ben-Zeev, Young et Corrigan, 2010) ?

La deuxiéme hypothése semble plus juste, car les conséquences du diagnostic se
font ressentir sur plusieurs plans. Le fait d’étre aux prises avec un trouble de santé mentale
peut influer sur la capacité de quelqu’un a occuper un emploi régulier et, conséquemment,
il devient d’autant plus difficile de combler ses besoins de base. Au Canada, seulement
15 % des personnes ayant un diagnostic de schizophrénie ont un emploi (Marwaha et
collab., 2007), et celles ayant vécu un épisode dépressif travaillent moins en général.

L’accés aux ressources personnelles, sociales et économiques est donc restreint pour les
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personnes aux prises avec celles ayant des troubles de santé mentale. Ceci est alarmant,
surtout en constatant que I’acces a un emploi et le «travail productif » figurent parmi les
facteurs étant susceptibles de contribuer a une meilleure santé mentale.

Ainsi, la personne ayant des troubles de santé mentale se voit stigmatisée au sein
de la société, la notion de stigmate pouvant étre définie comme toute caractéristique ou
attitude qui, aux yeux de la société, différencie la personne porteuse de stigmates comme
n’étant pas «normale » (Goffman, 1975). Le stigmate et le processus de stigmatisation
portent donc atteinte a I’identité, de fagon a ce que la personne ne soit pas réellement vue
comme une personne a part entiere : « [a] insi diminuée a nos yeux, [elle] cesse d’étre pour
nous une personne accomplie et ordinaire, et tombe au rang d’individu vicié, amputé »
(Goffman, 1975, p. 12). En effet, le fait d’étre reconnue comme ayant un vécu en santé
mentale et d’avoir utilisé des services de santé mentale peut avoir des conséquences
négatives pour la personne sur les plans de I’acces a un logement, a une éducation et méme
a un emploi (Wahl, 1999). Lorsque ces regards négatifs sont intériorisés, la stigmatisation
devient d’autant plus néfaste (Hayward et Bright, 1997 ; Corrigan, 2007) : c’est pour cela
que certains affirment que le diagnostic, voire I’étiquette, d’un trouble de santé mentale
peut avoir des effets aussi dévastateurs que la maladie en soi (Gaebel, Roessler, et
Sartorius, 2016; Schulze et Angermeyer, 2003, Corrigan, 2007). Il importe aussi de
souligner que certains troubles de santé mentale font I’objet d’une plus grande
stigmatisation que d’autres : la schizophrénie, par exemple, est percue de maniére plus
négative que la dépression (Angermeyer, Beck, Dietrich, et Holzinger, 2004), qui connait,
depuis quelques années, une plus grande reconnaissance sociale. De plus, les traitements

peuvent engendrer des effets secondaires inconvénients, voire nuisibles, comme le gain de
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poids et le diabéte de type Il (Rummel-Kluge et collab., 2010), ou encore des troubles
sexuels et une difficulté a ressentir des émotions (Cartwright, Gibson, Read, Cowan, et
Dehar, 2016). Il est toutefois important de souligner qu’un diagnostic peut aussi constituer
une importante source de soulagement, car il permet de mettre des mots sur une souffrance
indicible antérieurement et méme percue comme insensée (Dinos, Stevens, Serfaty, Weich,
et King, 2004 ; Rodriguez del Barrio, Corin, et Guay, 2000). Parallelement, Taylor (2016)
rappelle que I’expérience des troubles de santé mentale peut parfois étre vécue
positivement : certaines personnes ayant recu un diagnostic de trouble bipolaire affirment
se sentir plus productives, créatives et sociables en période de manie, mais que ces
experiences sont rarement abordées de maniere positive dans le contexte thérapeutique.
J’ai énumére quelques conséquences possibles du diagnostic et de I’expérience de la
maladie mentale, mais ceux-ci ne sont pas exhaustifs, certes, et le sens donné par la

personne a ces facteurs est propre et unique a chacune.

La désinstitutionnalisation, et apres? L'organisation des services de santé mentale
contemporains

Les services mis en place afin d’aider les personnes aux prises avec des troubles de
santé mentale ont connu beaucoup de transformations a travers I’histoire, des premiers
asiles a I’hdpital et finalement a la communauté. Ce dernier passage est le moyen privilégié
par les sociétés occidentales contemporaines pour favoriser le rétablissement? des
personnes vivant avec un trouble de santé mentale. Il existe plusieurs maniéres de

conceptualiser I’organisation des services de santé mentale.

22 e rétablissement se définit comme « un cheminement profondément personnel de changement et de travail
sur soi, sur ses attitudes, ses valeurs, ses sentiments, ses buts, ses compétences, ses roles et ses projets de vie
(Anthony, 2002, p.103). Ce concept sera exploré en plus grands détails dans ce chapitre, dans la section
portant sur les logiques contemporaines d’intervention.
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Dans le contexte précis de I’Ontario, le ministére de la Santé et des Soins de longue

durée a adopté une approche centrée sur les «niveaux de soins » afin de catégoriser les

differents services de santé mentale (Gouvernement de I’Ontario, 1999), qui different selon

leur degré d’intensité et de spécialisation. Malgré le mouvement de désinstitutionnalisation

qui est encore inachevé aujourd’hui, le modele médical demeure prédominant, et un

diagnostic est souvent necessaire pour accéder aux services (Davis, 2006 ; Goldner, 2011),

comme I’illustre le tableau suivant.

Tableau 2 : Organisation des services de santé mentale en Ontario selon les

niveaux de besoins?

Niveau de besoins

Description

Exemples de services

Premiére ligne

Prévention, évaluation et traitement
effectués par des professionnelles de la
santé (médecins de famille, psychiatres,

travailleuses sociales, services d’urgence,

etc.) dans des contextes d’urgence et de
soins primaires. Toute personne ayant
des signes de détresse psychologique

peut avoir un accés immédiat a ces
services et peut, par la suite, étre
recommandée & d’autres types de
services selon ses besoins.

Information et aiguillage, lits
d’urgence ; lignes de crise ;
équipes mobiles de crise, etc.

Besoins intensifs
(deuxiéme ligne)

Services fournis aux personnes aux
prises avec des troubles de santé mentale
« séveres », dans des contextes
hospitaliers ou communautaires. Ces
services sont orientés vers les personnes
ayant un trouble de santé mentale
relativement stable et nécessitant un suivi
continu a fréquence modérée
(hebdomadaire, mensuel ou moins
fréquent).

Services de gestion de cas ou de
logement avec soutien,
programmes de développement
d’habiletés psychosociales,
vocationnelles ou de
réhabilitation ; services internes
et externes fournis par des
hopitaux du « groupe 1 »

Besoins spécialisés
(troisiéme ligne)

Services fournis aupreés des personnes
vivant avec des troubles de santé mentale
« séveres, complexes, rares et instables »
(ma traduction). A ne pas confondre avec

les soins de longue durée. Ces services
visent les personnes qui ont des besoins

plus complexes en matiére de santé

Equipes communautaires de
traitement intensif (ECTI),
équipes mobiles spécialisées,
services psychojuridiques ;
établissements de traitement
résidentiel

23 Adapté de Gouvernement de I’Ontario, 1999
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mentale, comme les personnes plus agées
vivant avec la démence, les personnes
ayant un double diagnostic (de déficience
intellectuelle et de trouble psychiatrique),
etc.

Il est aussi possible de conceptualiser les services non seulement en considérant les
besoins individuels, mais aussi en les situant de maniére géographique. Ceci peut nous
donner une idée de I’ampleur du « régime psychiatrique » dans la société, qui tient compte
a la fois des besoins de la personne et du lieu dans lequel les services sont recus (Montagu,
2001). Ce modele est intéressant, car chaque niveau/type de soins est per¢cu comme une
« couche », ce qui facilite la compréhension du systéme comme pouvant s’entrecouper —
les personnes ne sont pas nécessairement cantonnées dans un type de services tout au long
de leur vécu en santé mentale et peuvent faire appel a plusieurs « couches » de services en
méme temps. Par exemple, une personne qui recoit des services d’une ECTI (besoins
spécialisés) peut en arriver a se faire hospitaliser (besoins intensifs), ce qui montre la
possibilité d’une superposition des services. Montagu (2001) ajoute également une
quatrieme ligne au systeme de santé mentale (Gouvernement de I’Ontario, 1999) : les
activités de promotion. Cette couche se veut plus informelle et interagit avec le systeme de
santé dans son ensemble de plusieurs manieres, en plus d’étre composée de différents
acteurs. Elle inclut autant les campagnes de sensibilisation visant a démystifier les troubles
de santé mentale et & lutter contre la stigmatisation que les activités de sensibilisation et les
annonces de médicaments pharmaceutiques. Cette couche se décline en deux axes: la
prévention et la promotion. La premiére cible les populations « vulnérables » et cherche a
limiter I’apparition de troubles de santé mentale, tandis que la deuxiéme vise la population

générale et encourage les personnes a adopter des habitudes de vie saine (campagne de Bell
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« Cause pour la cause »). Le fait d’ajouter cette dimension a notre conceptualisation du
systeme de santé mentale montre le degré avec lequel la question de la santé mentale est
ancree dans le tissu social (Roy, Rivest et Moreau, 2017).

Les pages precédentes visaient a donner un apercu de I’organisation des services de
santé mentale en Ontario. Les sections qui suivent exploreront plus en détail comment s’est
articulée cette conception plus active des personnes dans le champ de la santé mentale au

fil des derniéres années, et ce en lien avec le concept de cliente-usagere.

Logiques contemporaines d’activation en santé mentale

Dés les années 1980, suivant les mouvements de contestation du modele
traditionnel de prise en charge des troubles de santé mentale et I’avénement d’une
normativité sociale axée sur la responsabilisation individuelle et I’autonomie, on
commence a réfléchir a la nature de la relation entre la professionnelle de la santé et la
patiente/cliente. En effet, on remarque un certain désir d’égaliser le rapport de pouvoir au
sein de la relation d’aide en misant sur I’activation de la personne. Cette préoccupation est
présente dans les champs de la santé s’intéressant aux maladies chroniques, parmi
lesquelles certains incluent les troubles de santé mentale. A titre d’exemple, selon
Greenfield, Kaplan, et Ware (1985), «[t]he passive patient who remains relatively
uninformed and takes little part in medical care may be less prepared to translate treatment
plans into a workable daily routine of disease management » (Greenfield, Kaplan, et Ware,
1985, p. 520). Selon elles, le fait de favoriser I’activation de la patiente dans son
cheminement peut lui permettre de mieux gérer sa maladie : ce constat s’insere bien dans
le contexte normatif de I’époque et perdure encore aujourd’hui, misant ainsi sur la

responsabilisation individuelle accrue des personnes dans toutes les spheres de leur vie.
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Les auteures ont alors mis sur pied une intervention qui insistait sur le fait que les patientes
devaient poser plus de questions a leur médecin. Cette conception active de la patiente
s’installera progressivement, mais il faudra cependant attendre vers la fin des années 1990
pour voir des initiatives plus concretes (Zisman-llani, Scholl, Harter, et Karnieli-Miller,
2016).

Parmi les méthodes d’activation au niveau de la relation thérapeutique figurent
I’importance du consentement informé et le développement de la prise de décision partagée
(Snyder et Engstrom, 2015), qui implique I’instauration d’une relation moins directive
entre la professionnelle et la personne aidée afin que celle-ci ait une plus grande influence
sur le processus décisionnel. En théorie, les acteurs semblent favorables a cette approche,
et des études appuient les résultats positifs (Joosten et collab., 2008 ; Matthias, Fukui, et
Salyers, 2017; Slade, 2017). En effet, la prise de décision partagée favorise
I’autodétermination de la personne ; elle permettrait de considérer les avantages et les
limites de certaines interventions en lien avec leurs valeurs et leur vécu ; elle contribuerait
a améliorer I’état de santé de la personne, et ce, tout en diminuant les codts des soins de
santé (Adams, Drake et Wolford, 2007). D’autres soulignent également ses effets positifs
sur I’observance et I’adhérence au traitement (Lin et collab., 2003). Cependant, les effets
possibles de cette approche demeurent moins connus dans le champ de santé mentale (Best
et Hagen, 2009). De plus, I’approche est rarement implémentée en pratique (de facon
systématique), notamment en raison de la conception traditionnellement passive de la
personne recevant les services qui semble perdurer autant chez la personne elle-méme que
chez les professionnelles (Frosch, May, Rendle, Tietbohl et Elwyn, 2012 ; Matthias, Fukui,

et Salyers, 2017 ; Slade, 2017). Malgré cela, de plus en plus de personnes réclament un réle
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plus actif au sein de la relation thérapeutique (Adams, Drake et Wolford, 2007 ; Slade,
2017). Selon Slade (2017), cette difficulté a adopter cette approche est amplifiée par la
prédominance, malgré la désinstitutionnalisation, du modele médical et de I’institution
comme partie intégrante du systeme de santé mentale. Il reste de cela que, de facon
génerale, le discours ambiant semble tout de méme trés favorable a une activation accrue

des personnes en ce qui concerne les soins et les services qu’elles recoivent et utilisent.

Au niveau individuel : implication des patients dans leur cheminement thérapeutique
L'empowerment

Au-dela de ces méthodes plus «techniques » de réetablir un certain écart entre
I’expert et la personne « profane », des approches visant une activation plus globale de la
personne (allant au-dela de la relation thérapeutique) ont aussi été développées. Depuis
quelques décennies, le concept d’empowerment s’est installé en tant que concept ou
philosophie « clé » du travail social contemporain. De fagon générale, I’empowerment peut
se définir comme un processus qui aide la personne a prendre ou a reprendre le contrle
sur sa vie (Solomon, 1976 ; Le Bossé, 2003 ; Ninacs, 2008). On s’entend également pour
dire que ce concept implique a la fois une prise de conscience individuelle (autant de sa
situation opprimante que de sa capacité de changer les choses) et une mobilisation des
ressources afin d’atteindre un changement individuel ou collectif (communautaire,
structurel) (Mullaly, 2007). C’est en ce sens que I’empowerment se déemarque des
approches plus techniques comme la prise de décision partagée, dont les effets sont
concrets, observables et mesurables (Slade, 2017), car celui-ci s’inscrit dans un processus
subjectif de réappropriation du pouvoir d’agir.

L’ouvrage Black Empowerment de Barbara Solomon (1976) est reconnu pour avoir

introduit de facon définitive le concept de I’empowerment dans le champ du travail social,
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plus précisément auprés des communautés noires aux Etats-Unis. Solomon (1976) définit
I’empowerment comme « a process whereby persons who belong to a stigmatized social
category throughout their lives can be assisted to develop and increase skills in the exercise
of interpersonal influence and the performance of valued social roles » (Solomon, 1976,
p.6). Son ouvrage traite de plusieurs dimensions importantes pour favoriser
I’empowerment des communautés noires, dont les dimensions personnelle,
interpersonnelle, systémique, communautaire et politique. Pour elle, I’empowerment ne
s’arréte donc pas a la dimension individuelle : les démarches d’empowerment ont pour
objectifs d’améliorer les conditions de vie des générations futures ainsi que de créer des
conditions ou il sera possible d’envisager I’élimination de la discrimination et des
situations qui perpétuent les inégalités sociales.

Depuis les années 1970, I’approche s’est diffusée au sein de plusieurs champs
d’intervention tels la violence faite aux femmes (Damant, Paquet et Bélanger, 2001), la
pauvreté (Cohen, 2009), la santé mentale (Pickett et collab., 2012 ; Whitley, 2008), le
vieillissement (Baur et Abma, 2012 ; Fisher et Gosselink, 2008) ainsi que le développement
international et communautaire (Calvés, 2000 ; Toomey, 2011). Ce concept est pertinent
dans toutes les sphéres de I’intervention sociale, car il propose une vision positive de la
personne qui est centrée sur ses forces?*. D’ailleurs, dans un sondage que j’ai mené en 2015

aupres de 187 etudiantes (n=184) et professeurs (n=23) en travail social dans 29 universités

24 | *approche centrée sur les forces a été mise de I’avant par Saleebey (1992), tandis que I’empowerment
connait plusieurs points d’origine (Lee, 2001 ; Ninacs, 2008 ; Solomon, 1976 ; Zimmerman et Rappaport,
1988). Dans la littérature, ces deux approches sont souvent percues comme étant interreliées, car elles pronent
toutes deux une vision positive de la personne et une perspective de collaboration dans la relation d’aide.
Plusieurs écrits anglophones qualifient I’approche centrée sur les forces comme ayant un potentiel
d’empowerment (Green, Lee et Hauffpauir, 2005 ; Hassink et collab., 2010). Cependant, selon Gray (2011),
le risque de I’approche centrée sur les forces requiert nécessairement I’intervention d’une «experte » qui
amene la personne a découvrir ses talents, ses forces et ses ressources. De plus, son acceptation non critique

des concepts comme le capital social la rend moins critique et structurellement orientée que I’empowerment.
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canadiennes, le mot « empowerment » faisait partie du tiers des réponses lorsqu’il s’agissait
de définir la profession du travail social (Rivest, 2015).

En santé mentale, depuis le début du processus de la désinstitutionnalisation, et
ayant pris de I’ampleur notamment dans les années 1980, les mouvements d’ex-
psychiatrisées (aussi appelées usageres-survivantes), se sont prononceés quant au besoin de
fournir des services davantage a I’image des usageres. En d’autres mots, ces groupes
réclamaient plus de pouvoir dans la planification et la prestation des services, ainsi que sur
leur vécu subjectif. J’ai souligné plus haut les contributions de Deegan (1995) et
Chamberlin (1997) au mouvement de survivantes-usageres psychiatriques : a travers leurs
recherches et leur activisme, celles-ci furent aussi pionnieres dans la mise de I’avant de
I’empowerment en santé mentale. En effet, selon Deegan (1995), I’empowerment est
indispensable a la transformation des services de santé mentale vers une prise en compte
accrue de la perspective des usageres :

[...] things seem to be changing a little bit. More and more people are beginning to

talk about empowerment and recovery. All over the world consumer-survivors are

being asked to participate on boards and committees. We are being asked to help
develop mental health policy, to shape research agendas and to evaluate the
effectiveness of mental health services [...] Anyone who has worked with
oppressed people and people who are suffering knows the extraordinary power that

can be created through the bonding of a group which begins to work toward social
justice. (p.12-15)

De son c6té, Chamberlin (1997) souligne que I’empowerment en santé mentale ne
peut s’effectuer sans un changement d’attitude chez les professionnelles : «the desire to
protect (and to be protected) is a strong one: nonetheless, there are genuine benefits when
clients begin to control their own lives, and when practitioners become guides and coaches
in this process, rather than assuming the long-term, paternalistic role of supervisors »

(Chamberlin, 1997, p. 44). 1l est donc possible de constater, a travers les écrits de Deegan
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et de Chamberlin, que I’empowerment en santé mentale englobe aussi les dimensions
individuelles, sociétales/communautaires et de groupe, ainsi qu’un renversement des
attitudes paternalistes des intervenantes a I’égard des usageéres. Suivant la méme tendance
que dans le domaine général du travail social, I’empowerment est un concept qui, depuis
les dernieres décennies, est de plus en plus valorisé et mis de I’avant en tant qu’approche a
privilégier aupres des personnes aux prises avec des troubles de santé mentale, et ce, autant
sur les plans academique (Nelson, Lord et Ochocka, 2001) publics et institutionnels (Kirby
et Keon, 2006). Davis (2006) affirme également que I’empowerment est devenu
I’«idéologie » principale en santé mentale.

L’empowerment n’est pas uniquement revendiqué a I’extérieur ou en réponse aux
critiques du systeme de services de santé mentale. En effet, les travaux empiriques sur
I’empowerment montrent que ce concept est également largement mobilisé a I’intérieur
méme de ce systeme. Sur le plan quantitatif, il est intéressant de constater que plusieurs
questionnaires ont été développes dans le but de mesurer la satisfaction et les besoins des
usageres en lien avec le niveau d’empowerment de celles-ci (Kilian et collab., 2003 ; Segal,
Silverman et Temkin, 2011). La Personal Empowerment Scale (Rogers, Chamberlin,
Ellison et Crean, 1997) fut, par exemple, développée dans cette optique. Ses facteurs
comprennent I’estime de soi, le sentiment de pouvoir, le réle dans la communauté et la
perception du futur (Rogers, Chamberlin, Ellison et Crean, 1997). Ainsi, une personne avec
un faible sentiment de pouvoir et un bas niveau de participation dans la communaute risque
de posséder un faible niveau d’empowerment. Cette échelle est encore aujourd’hui utilisée
dans le champ de la santé mentale pour mesurer non seulement I’empowerment en tant que

tel, mais aussi la satisfaction des usagéres par rapport aux services offerts (Walsh et Lord,
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2004). Bien que ce type d’études puisse nous aider a brosser le portrait d’une situation
donnée, la réalité tend a étre simplifiée et réduite a un ensemble d’indicateurs. Par exemple,
I’empowerment est construit comme le but a atteindre des interventions et des plans de
traitement, mais les écrits théoriques soulignent que ce concept prend sa valeur autant a
travers le processus que dans les resultats a atteindre (Le Bossé, 2003 ; Damant, Paquet et
Beélanger, 2004). Les échelles d’empowerment ou les études quantitatives peuvent
difficilement rendre compte des niveaux du groupe et de la communauté ou de la société
de I’empowerment. Les études qualitatives sur I’empowerment en santé mentale montrent,
elles aussi, la prédominance de la dimension individuelle dans le champ de I’intervention,
au detriment des dimensions collectives du changement. Ackerson et Harrisson (2000),
dans leur étude se centrant sur les perceptions de I’empowerment chez des intervenantes
d’un organisme de services de santé mentale, ont tiré des conclusions a cet égard :
Although the concept of empowerment had heuristic value, it was most relevant for
work with individuals, rather than larger social forces. While this is in contrast to

the broader use of this term in the theoretical literature, it is consistent with other
literature about practitioners’ views of this vaguely defined term. (p. 238)

Il est donc possible de constater que la tension entre les théories sur I’empowerment
(centrées sur son caractere multidimensionnel et sa visée de changement social) et sa mise
en pratique (centree sur les habiletés individuelles) se maintient dans le champ de santé
mentale tout comme dans le travail social compte tenu du contexte actuel, un constat
illustré précédemment. Des études comme celles de Alegria et collab. (2008) tentent de
favoriser I’empowerment et I’activation des patientes en les formant a poser des questions
plus précises aux professionnelles de la santé. Les auteurs soutiennent que ces démarches
permettent effectivement d’«augmenter » le niveau d’empowerment (défini comme la

capacité d’exercer un plus grand contr6le sur sa vie) tout en augmentant la présence des
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patientes a leur rendez-vous ainsi que la rétention de celle-ci. Bien que ces résultats
puissent effectivement améliorer la santé mentale (Clever et collab., 2006), le fait que
I’adhérence au traitement soit considérée comme un effet desirable des démarches
d’empowerment souléve des questions quant a la cohérence entre les valeurs de I’approche
et le fait de promouvoir une meilleure discipline des patientes. Le développement
d’échelles d’empowerment (Rogers, Silverman, Temkin, 2010), qui ne parviennent qu’a
mesurer la dimension individuelle de ce concept, s’inscrit aussi dans ce glissement entre
une conceptualisation multidimensionnelle de I’empowerment vers une application de
celui-ci centrée sur la dimension individuelle. 1l en résulte de cela que des patientes faisant
preuve d’empowerment sont percues comme étant de «bonnes» patientes autonomes,
capables de participer a la rencontre thérapeutique, sans toutefois déranger le déroulement
de celle-ci en s’affirmant a I’écart des balises prescrites. Inversement, les patientes
réticentes a s’activer davantage, ou qui sont pergues comme « résistantes » peuvent étre
identifiées comme de « mauvaises » patientes nécessitant des interventions specifiques

(Rivest et Moreau, 2015).

Le modeéle du rétablissement
Une autre approche, celle-ci développée presque exclusivement dans le champ de
la santé mentale, prone la responsabilisation de la personne a I’égard de son
cheminement d’une maniere semblable a I’empowerment : le modele du rétablissement.
William Anthony a été un des premiers a appuyer le modéle du rétablissement dans
le monde académique. Tandis que la plupart des gens appelaient les années 1990 «la
décennie du cerveau » pour toutes les promesses de la neurobiologie, Anthony (2002)

parlait dela décennie du rétablissement, approche qu’il définit comme suit: «Le
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rétablissement est en effet un cheminement profondément personnel de changement et de
travail sur soi, sur ses attitudes, ses valeurs, ses sentiments, ses buts, ses compétences, ses
réles et ses projets de vie » (Anthony, 2002, p. 103).

Il est intéressant de noter que, dans cette définition, aucune mention ne soit faite ni
de maladie, ni de trouble de santé mentale, ni de traitement medical. Selon cette approche,
I’acceptation de la maladie n’est pas un prérequis pour entamer son processus de
rétablissement, et la guérison serait possible a I’extérieur du modele médical. Ici, la
guerison ne signifie pas nécessairement la disparition des symptomes. Le terme se rapporte
plutdt au développement de stratégies pour améliorer la qualité de vie de la personne, en la
présence ainsi qu’en I’absence des symptdmes (coping, en anglais). Plus précisement, le
modele du rétablissement repose sur dix principes: (1) le caractere autodirigé (2)
holistique, centré sur (3) la personne et ses (4) forces du processus, qui vise également (5)
I’empowerment. Le rétablissement est également (6) non linéaire, fondé sur (7) le respect,
(8) Il'autoresponsabilisation, (9) le soutien par les pairs ainsi que (10) I’espoir (U.S.
Department of Health and Human Services, 2004). Ainsi, les intervenantes doivent
promouvoir I’exercice des droits de la personne en favorisant son autonomie par le biais
d’une relation fondée sur le partenariat, et ce, dans une perspective holistique qui dépasse
la sphére médicale ou du diagnostic et qui s’inscrit de facon plus large dans la vie de la
personne (Le Boutillier et collab., 2011).

Nous pouvons alors constater ce glissement de la conception de la personne comme
patiente vers une conception de la personne comme une usagere (Provencher, 2002) ; que
celle-ci dépasse le statut imposeé par la médecine et la psychiatrie (Le Boutillier et collab.,

2011). Dans la logique du rétablissement, si une personne décide d’inclure la prise de
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médicaments dans son cheminement de rétablissement, on dira qu’elle « utilise » (Bosse,
Boismenu, et Gilbert, 2010) ses médicaments au lieu de les prendre. Ce passage
d’assujettissement vers une reappropriation des formes de traitement (qui eétait
antérieurement imposé a la personne) est non seulement évident dans le modele du
rétablissement, mais constitue une partie intégrante de cette approche. Ainsi, selon cette
approche, avaler une pilule ne s’inscrit plus exclusivement dans la régulation
neurochimique d’une maladie mentale ; c’est un geste qui, dans les conditions optimales,
découle d’un choix libre et éclairé et qui ne se résume pas a I’obéissance passive au
médecin. Au contraire, la personne est amenée, en découvrant ses forces, a prendre en main
son rétablissement en se (re-) découvrant et en exercant des choix selon ses valeurs et ses
besoins. A cet effet, Provencher (2002) précise que :

Toute démarche de rétablissement implique I’élargissement de son pouvoir d’agir

sur ses conditions de vie, I’élaboration et I’implantation de projets de vie basés sur

I’utilisation optimale de ses ressources personnelles et environnementales, et la

promotion d’un état de bien-étre et d’équilibre en harmonie avec ses forces et

limites et celles de son environnement. (p. 38)

Des interventions qui auraient pu étre percues auparavant comme des mécanismes
de régulation ou de stabilisation du corps et de I’esprit ont maintenant un sens qui
transcende I’acte banal de prendre des médicaments. Désormais, ces mécanismes
s’inscrivent dans un processus de choix initié par la personne. Par conséquent, cette
derniére developpe (ou redécouvre) son pouvoir d’agir (empowerment), ce qui, a son tour,
peut avoir des effets positifs sur son estime de soi et sa qualité de vie.

Il existe effectivement des affinités entre le concept d’empowerment et le

rétablissement. Certaines organisations axées sur le rétablissement rendent explicite ce lien

en parlant non seulement de rétablissement (recovery), mais d’Empowerment Model of
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Recovery (National Empowerment Centre, s.d.). Le modéle du rétablissement se rapporte
plus exclusivement au champ de la santé mentale et integre I’empowerment en tant que
processus a I’intérieur des dimensions qui constituent son processus, qui se veut plus
subjectif et centré sur la personne que I’empowerment (qui, comme on I’a vu, peut
impliquer des dimensions qui se situent au-dela de la sphére individuelle). Les paralléles
que I’on peut établir entre I’empowerment et le rétablissement sont aussi possibles en
raison du contexte normatif actuel qui favorise justement des approches centrées sur la
personne et sa subjectivité, et qui cherche, de surcroit, a developper I’autonomie et la
responsabilisation.

Une des applications les plus répandues du modéle du rétablissement en santé
mentale est le programme d’ateliers PAIR (Plan d’action individualisé en rétablissement)
(Copeland, 2002) qui fait désormais partie des programmes de réadaptation psychosociale
et des groupes thérapeutiques autant dans les milieux communautaires qu’institutionnels.
Il est également intéressant de constater que ces ateliers d’autogestion sont animés par des
pairs-aidantes et que la divulgation de leurs propres troubles de santé mentale et
experiences est une partie intégrale de I’approche (Slade, Amering, Farkas, et collab.,
2014). Ainsi, le modéle du rétablissement préne une réappropriation du parcours de la
personne et congoit aussi, par la pair-aidance, que les connaissances acquises dans
I’autogestion de ses troubles de santé mentale peuvent étre pertinentes pour d’autres. Le
niveau d’activation est donc double : au niveau individuel et collectif.

D’un point de vue critique, il apparait évident que I’émergence du modele du
rétablissement coincide parfaitement avec le désengagement de I’Etat et les discours

mettant en valeur I’importance de se responsabiliser et de se prendre en charge, I’asile
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prenant plutdt place dans une société axée sur I’obéissance et les reglements. L’inscription
des difficultés de santé mentale dans le cours de la vie d’une personne correspond aux
normes sociales actuelles qui aménent les personnes a se considérer comme des étres
toujours en (re-) construction, en quéte d’optimisation de leur productivité dans toutes les
sphéres de leur vie.

A cet effet, Vrancken (2011) observe que de nos jours

Les difficultes sociales sont moins reliées a des «états» ou a des situations

objectives qu’a des parcours entravés et a des épreuves de la vie. Elles apparaissent

comme le produit d’une histoire singuliére parsemée de heurts, d’accidents de la
vie a partir desquels il s’agit dorénavant de travailler pour reconstruire. (p.13)

Ses propos semblent résumer I’essence méme du modeéle du rétablissement, qui
mise sur la reconstitution de la personne suite a une épreuve liée a la santé mentale et a la
considération de celle-ci comme allant « au-dela » d’un diagnostic recu. La pertinence du
modele du rétablissement dans le contexte actuel semble alors prendre tout son sens. Dans
une société plutdt axée sur I’autonomie et la responsabilisation individuelle des personnes,
des espaces comme I’asile sont moins pertinents.

De plus, force est de constater que, si le modéle du rétablissement trouve ses
origines dans des groupes se situant aux marges des discours dominants (médicaux,
psychiatriques) quant aux troubles de santé mentale, celui-ci fait figure parmi plusieurs
stratégies et plans gouvernementaux d’action en santé mentale, autant au Canada (Québec,
Ontario, Nouveau-Brunswick entre autres) qu’aux Etats-Unis et en Angleterre. Cependant,
I’on peut s’interroger, & savoir si cela constitue réellement un changement : Khoury et
Rodriguez del Barrio (2015) ont noté au Québec un double discours mettant de I’avant,
d’une part un remaniement des services de santé mentale afin que ceux-ci soient axés sur

le modele du rétablissement—un processus qui selon les écrits, se travaille tout au cours
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d’une vie —; et d’autre part, qui favorise des traitements « efficaces » comme des thérapies
breves, centrées sur les solutions ou des rencontres plus ponctuelles avec les « clientes ».
Il devient ainsi difficile de savoir quels types d’interventions peuvent étre privilégiés dans
le contexte actuel qui semble plus apte a travailler avec des personnes rétablies, mais non
en retablissement. D ailleurs, Khoury et Rodriguez del Barrio (2015) ont observé que, dans
les faits, les interventions les plus souvent mises de I’avant étaient celles dont les résultats

étaient observables et mesurables a court terme, mais moins dans le long terme.

Une société d’accompagnement?

Une supra-logique semble recouper les approches centrées sur I’empowerment et
le rétablissement individuel : I’accompagnement. Celui-ci se pose en tant que I’envers des
pratiques de prise en charge qui étaient monnaie courante dans le domaine de I’intervention
sociale jusque vers la fin des années 1980. Dans sa thése de doctorat portant sur
I’accompagnement en situation de vie liminale (fin de vie et itinérance), Namian (2011)
réfléchit a cette «industrie » (p. 44) d’accompagnement qui semble se proliférer dans le
domaine du social depuis la fin des années 1980 : «I’accompagnement laisserait ainsi
entrevoir une dynamique d’action transversale qui ne peut se réduire a une institution ou a
un domaine de pratique » (Namian, 2011, p. 39). Dans la recherche liée & mon mémoire de
maitrise (Rivest, 2012), le theme de I’accompagnement avait émané des propos des
intervenantes interviewées, une notion qui, pour elles, consistait a faire avec la personne,
et non faire pour elle ; a étre présente pour la personne dans des périodes transitoires de sa
vie.

C’est a la lumiere de cette observation qu’il semble pertinent d’inscrire

I’empowerment et le rétablissement au sein de ces pratiques d’accompagnement, une forme
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plus «douce » d’intervention, moins directive et qui mise sur I’expérience subjective. Il
semble que ce theme se retrouve en filigrane des approches principales d’intervention en
santé mentale : la personne qui doit occuper un réle actif dans la relation d’aide,
I’intervenante qui agit en tant que soutien a I’accomplissement des buts de I’usager et a son
cheminement, qui implique un long processus de transformation personnelle (Rivest,
2014).

Ce phénomene qu’est I’accompagnement n’est pas sans liens avec les mouvements
des années 1960 visant le retour des personnes psychiatrisées en communauté. Ces
derniéres ne sont plus nécessairement percues comme des « malades » passives et sont
avant tout des personnes a part entiere. La prise en charge traditionnelle perd alors sa
pertinence dans ce nouveau contexte normatif. Ainsi, la responsabilité envers le
rétablissement n’est plus celle des professionnelles. C’est a la personne de se restituer elle-
méme en s’appuyant, selon ses besoins, sur des dispositifs de soutien, tels les travailleurs
sociaux. Ce qui était auparavant privé pour chacune (ou adressé a I’intérieur des murs de
I’asile psychiatrique, par exemple) est maintenant une force qui régule notre société : d’ou
I’impératif implicite d’effectuer un cheminement, un travail sur soi. Les approches existant
afin d’atteindre ces objectifs sont multiples et font partie d’un seul et méme espace

socionormatif, comme je I’ai illustré.

Aller au-dela du cheminement individuel : I'implication des personnes ayant un vécu en
santé mentale au sein des organisations institutionnelles

Au-dela de I’activation dans sa propre vie et de son cheminement, de plus en plus
d’initiatives sont mises sur pied afin de faire circuler la « perspective des clientes » au
niveau systémique et organisationnel des institutions et des services de santé mentale. Les

premiers groupes de patientes datent des anneées 1970 ou, dans la foulée de la
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désinstitutionnalisation et des critiques de la psychiatrie, on réalise que le point de vue des
« patientes » n’est que trop rarement mis en compte. Dés 1976, Morrison remarque que le
changement dans la conception des troubles de santé mentale devrait étre accompagné
d’une plus grande place qui leur est accordée au niveau de I’organisation des services : « If
mental patients are actually quite capable persons, why are they so seldom consulted? »
(Morrison, 1976, p.127). En effet, il soutient que, puisqu’il a été montré que les personnes
apprennent a devenir patientes, qu’elles peuvent également apprendre a investir des roles
qui étaient auparavant inaccessibles?®. Ceci nécessiterait donc une ouverture de la part des
employeées afin de les accueillir au sein de structures décisionnelles, soit par la formation
de groupes consultatifs ou bien par leur participation plus active dans I’évaluation des
services. Effectivement, le mouvement vers une plus grande inclusion des patientes dans
les services au-dela de leur cheminement individuel ne se fit que quelques décennies plus
tard, dans les années 1990.
Le contexte ontarien

Au Canada, il existe actuellement un consensus en faveur de I’implication accrue
des personnes utilisatrices dans les politiques et prestations de services (Abelson et Gauvin,
2004 ; Clément, 2015). En Ontario, la Loi ontarienne de 2010 sur I’Excellence des soins
pour tous semble avoir concrétisé une certaine volonté a vouloir améliorer la qualité des
soins de santé, et ce, notamment par le biais d’une plus grande prise en compte de la
préoccupation des patientes. Cette loi semble avoir solidifié la préoccupation des acteurs

du systeme a améliorer la qualité des soins de santé. Il est intéressant de constater que cette

% Je reprends évidemment son raisonnement qui, aujourd’hui, me parait quelque peu condescendant pres de
40 ans plus tard, mais qui semble tout de méme avoir I’intention de miser sur la possibilité des patientes
d’agir au sein du systeme.
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loi affirme, dans des mots trés clairs, que I’expérience des patientes devrait étre au cceur
des services, «[...] pour les aider a optimiser leur santé sont des éléments cruciaux des
initiatives visant a assurer I’avenir de notre systéme de soins de santé » (Gouvernement de
I’Ontario, 2010). La Loi, qui s’adresse a tous les établissements de soins de santé inclus
dans la Loi sur les hopitaux publics (Gouvernement de I’Ontario, 1990), stipule que chaque
institution devra dorénavant étre dotée de plusieurs dispositifs qui permettront d’evaluer et
d’améliorer la qualité des soins, et que les institutions auront des comptes a rendre au
Ministére a cet égard.

Parmi ces dispositifs figure, entre autres, la mise sur pied d’un comité de la qualité
chargé d’accumuler des données relatives a la qualité des soins, la préparation d’un plan
annuel d’amélioration de la qualité et le fait d’effectuer des sondages réguliers sur la
satisfaction des patientes et des employées. De plus, des mesures concernant directement
les patientes sont aussi prévues : les institutions sont tenues de présenter une déclaration
des valeurs des patientes et d’instaurer un «processus de relations avec les patients »
conforme a la déclaration des valeurs des patientes. Avec ce type d’initiative
gouvernementale, il devient évident que les attentes a I’égard des personnes ayant un vécu
en santé mentale sont différentes. Non seulement les individus doivent-ils s’activer dans
leur propre cheminement, mais ils doivent aussi étre présents, actifs et vocaux au niveau
systémique. En raison de la récence relative de ces initiatives, les retombees restent encore

a étre etudiées plus profondément.

Pourqguoi la participation au niveau organisationnel?
Les personnes en faveur d’une participation accrue des individus dans le systéeme

sont d’avis que ces initiatives auraient le potentiel de renverser la tendance des services
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traditionnels (qui encouragent la passivité des individus ayant des troubles de santé
mentale) en leur donnant un réle actif au sein de I’institution (Cotovsky et Lickey, 1997).
Aujourd’hui, de plus en plus de gouvernements a travers le monde incitent les institutions
de soins de santé a accroitre I’implication des personnes-usageres-patientes au niveau
systémique et organisationnel, mais cela n’est pas encore un fait accompli (Rise, Solbjar,
et Steinsbekk, 2014). Zablocki (2007) souligne que, pendant trop longtemps, la voix des
personnes directement concernées par les interventions médicales a été mise sous silence.
Dans ce contexte, la création de groupes consultatifs se veut une solution efficace pour
mieux connaitre leurs préoccupations et leur satisfaction quant aux services. Warren (2012)
abonde dans le méme sens en affirmant que « Patient and family advisors can be strong
allies in ongoing performance improvement efforts. Perhaps even more importantly,
involving advisors in healthcare systems » (Warren, 2012, p. 233). Il y aurait alors des
impératifs liés a la performance des institutions d’inclure la «voix » des usagéres et des
patientes.

Ses propos resument un pan de la littérature a ce sujet, dans laquelle les apports
possibles d’une implication des personnes usageres au sein du systeme de santé et de
services sociaux sont mis de I’avant (Coulter, 2012 ; Warren, 2012 ; Zablocki, 2007).
Cependant, les effets de ces initiatives demeurent peu explorés de maniére plus
systématique. L’on retrouve plutdt des comptes rendus d’initiatives visant a mettre sur pied
des comités de patientes ou d’utilisatrices de services ainsi que des études sur les
perceptions de I’implication des «patientes» dans I’organisation et I’évaluation des
services montrent des tensions entre le personnel et les patientes/usageéres/clientes. Dans

leur étude sur les barrieres a I’implication des patientes, Galigardi et collab. (2008) ont
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montré que le personnel et les patientes étaient en faveur d’une implication sans toutefois
partager la méme vision de la forme que celle-ci pouvait prendre. Selon les
professionnelles, les patientes devraient étre présentes dans les instances de I’organisation
a titre consultatif seulement. Les auteurs soulignent aussi I’importance de bien former
quiconque voudrait étre impliqué dans des initiatives d’implications des patientes afin que
celles-ci soient capables de participer pleinement aux discussions : un changement de
culture s’avere alors nécessaire. Cependant, peu d’études existent sur les impacts de ce
«nouveau réle » pour les personnes utilisant les services de santé mentale. Ce phénomene
de la participation des usageres étant relativement nouveau et prenant une ampleur
croissante.

Cotovsky et Lickey (1997) ont documenté le processus de mise sur pied d’un
conseil consultatif d’«usageres» (son vocabulaire) dans lequel elles furent des
participantes actives. Selon elles, ce dispositif était un moyen de favoriser I’empowerment
des usageres de I’hépital. La demande de créer ce comité vint directement de la direction
de I’hdpital, mais quelques employées etaient réticentes d’inclure cette voix de maniere
plus concréte par peur que les membres aient une vision trop critique et conflictuelle des
services. Bien que certains défis relatifs a la présence de participantes aux rencontres du
comité fussent problématiques aux debuts des démarches, le comité a réussi a adresser des
problématiques reliées a la qualité de vie des patientes hospitalisées (notamment a la
nourriture et aux ameénagements). Le comité a aussi soulevé des problématiques plus
persistantes quant a la culture institutionnelle (disponibilité des professionnelles, sentiment
de discrimination ou de méfiance, programmation des activités, etc.). Cotovsky et Lickey

(1997) retiennent que cette expérience a su améliorer les services tout en favorisant
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I’empowerment des patientes par le biais de la mise sur pied de ce comité. Pres de vingt
ans plus tard, Goudy, Jackson, den Otter, et Bater (2015) résument le travail effectué au
sein de leur réseau de santé afin de créer des lignes directrices pour mieux encadrer
I’implication des patientes. Les auteures voient ce travail comme étant un long processus
intentionnel et soulignent I’enjeu principal concernant cette transformation dans les
services de santé : « Attention to patient experience remains a top priority for healthcare
organizations, yet many have to develop a clear, formal definition of what this means.
Although mandates and processes may be in place, actions remain tactical and are often
isolated versus being systemic » (Goudy, Jackson, den Otter, et Bater, 2015, p. 64).

Des échos a ce constat apparaissent dans I’étude de Clément (2015) effectuée sur
les initiatives de participation des usageéres des services de santé mentale au Québec.
Malgré les politiques favorables a une activation accrue des personnes au sein du systeme
(planification et prestation des services), celles-ci demeurent trop vagues : les actrices du
terrain peinent a savoir comment réellement implémenter ces politiques. De plus, a
I’échelle provinciale, il n’y a pas eu de changement de grande envergure dans les pratiques
malgré des succes épars.

De son c6té, Bradshaw (2008) est plus sceptique quant aux apports possibles de ce
type d’initiative. Bien qu’il reconnaisse les initiatives gouvernementales (en Angleterre)
d’inclure les personnes ayant un vécu en santé mentale dans la planification et la prestation
des services, leur succés demeure peu confirmé dans la littérature. Bradshaw (2008)
s’inquiete ainsi que ces politiques visent, dans le contexte de marchandisation des services
actuels, une instrumentalisation des usageéres a des fins autres que la correction d’un écart

de pouvoir entre professionnelles et profanes :
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[...] while the intention to include them in the determination of their own care is
seemingly about their well-being, they are being used simultaneously, through the
notion of user choice and satisfaction, as a tool to drive market solutions into the
delivery of more efficient healthcare. (p. 678)

Ainsi, ce bref survol des initiatives entourant la participation des personnes ayant
un vecu en santé mentale dans la planification et la prestation des services montre un écart
entre les discours et les pratiques actuelles, ainsi que certains paradoxes sur les logiques
sous-tendent réellement ces initiatives. Il importe alors de poser un regard plus neutre (sans
parti pris) et d’aller étudier ces phénomenes dits « humanistes » afin d’en saisir autant les

bienfaits que les derives possibles.

Récapitulatif et présentation de la question et des objectifs de
recherche

Tout d’abord, j’ai apporté certaines clarifications sur les manieres de définir ce
qu’on appelle, selon les époques, folie, santé mentale, troubles de santé mentale afin de me
positionner personnellement et de donner un apercu sur la maniere dont les services de
santé mentale sont organisés aujourd’hui. En effet, le contexte social, économique et
normatif des trois derniéres décennies a facilité le passage d’une perception traditionnelle
de la «patiente » (un terme que j’emploie en étant consciente de son poids politique)
comme étant passive vers une perception plus active de celle-ci, exigeant une participation
et une responsabilisation individuelle accrues a I’égard de son «rétablissement ». Cette
nouvelle conception de la personne est intimement liée au processus de
désinstitutionnalisation et aux conjonctures politiques, sociales, economiques abordees
précédemment. Elle demeure donc trés complexe. Cette conception est aujourd’hui tiraillée

par différents mouvements et phases historiques intimement reliés. Le tableau suivant
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résume les différentes époques abordées jusqu’a présent afin de constater ce passage vers

une conception active de la personne au cceur du systéme de santé mentale.

Tableau 3 : Transformations dans les modes de définition et de prise en charge des
troubles de santé mentale?®

Période

Désignation des
personnes dans le
systeme

Conceptions de la
« folie »

Interventions
privilégiées

Préasilaire (- XVIII®
siecle)

« Folles » ; oisives,
mendiantes

Non spécifiques

Incarcération

Asilaire (XVII1I¢ siecle -
milieu XX® siecle)

Aliénée ; résidente ;
pensionnaire
(aliéniste)

Héréditaire ; faute
morale ; incurable

Traitement moral ;
internement, travail

Psychiatrique
prédésinstitutionnalisati
on (1950-1970)

Patiente (médecin)

Peut étre traitée, voire
guérie. Accent sur la
«maladie » mentale,
la symptomatologie

Médicaments,
thérapies
individuelles et de
groupes

Désinstitutionnalisation
(1970-présent)

Cliente, usageére,
consommatrice ;
patiente
(psychiatre ;
professionnelle de
la santé)

Accent sur la « santé
mentale »

Gestion de cas ;
autogestion ;
rétablissement,
empowerment,
approches
individualisées ;
participation,
médicaments

A la lumiére de ces constats, je me suis interrogée sur la maniére dont cette

transition s’articulait de fagcon concréte pour les personnes se situant a différentes étapes

de leur cheminement au sein des services de santé mentale, compte tenu des initiatives pour

favoriser I’activation des personnes autant au niveau individuel que collectif. En effet, ces

deux éléments (I’activation individuelle et au niveau collectif) relevent d’un méme

processus normatif et font partie d’un méme phénomene qui m’intéresse dans le cadre de

2 Adapté de Boudreau, 2003, p. 56-57.
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cette thése, a savoir la figure contemporaine de la patiente. Qu’est-ce que cela peut
signifier, aujourd’hui, d’étre patiente au sein de I’institution psychiatrique ?

Je cherche ainsi a tracer les contours possibles de la patiente contemporaine dans
un contexte social ou les injonctions a I’autonomie, la responsabilité individuelle et la prise
d’initiative sont trés présentes, mais ou le contexte institutionnel vise traditionnellement un
certain degré de conformité : quels sont les aboutissements concrets de ces tendances pour
les personnes concernées par les interventions a titre de patientes ?

Ce questionnement offrira a priori une compréhension mise a jour de la figure du
« patient » dans le contexte plus précis de I’Ontario, et ce, tout en permettant une réflexion
relativement élargie des institutions et des disciplines de la relation d’aide dans les sociétés
contemporaines occidentales. Cette prise en compte simultanée des dimensions théorique
et empirique entourant le rdle de la patiente relativement aux transformations
susmentionnées sera, je I’espére, tres riche pour le renouvellement des pratiques. Elle
permettra également aux professionnelles ceuvrant dans le domaine de la santé mentale de

s’interroger quant a leur position et a leurs pratiques d’intervention.
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CHAPITRE 2 : CADRE THEORIQUE
Evolution du cadre théorique

Puisque je mobiliserai a la fois une composante macrologique (informée
principalement par les travaux de Michel Foucault), ainsi que des référents plus
micrologiques (cf. Goffman et Becker), je discuterai, tout d’abord, de I’apport théorique
d’une approche qui peut étre qualifiée de « complémentariste » (Devereux, 1985), que je
ferai mienne. Par la suite, je présenterai mes référents théoriques en présentant la fagon
dont ceux-ci peuvent &tre compris de fagon complémentaire, et ce, tout en justifiant leur
pertinence pour mon terrain de recherche.

A travers mes expériences de recherche et d’analyse antérieures (Rivest, 2012 ;
Rivest et Moreau, 2015), j’ai tenté de montrer comment certains concepts et certaines
approches présentement « en vogue » dans le champ du travail social en sont arrivés a
devenir, en quelque sorte, des normes sociales régulant a la fois le comportement des
usageres de services sociaux et celui des travailleuses sociales. Cette analyse a été effectuée
a la lumiére des travaux de Foucault (1975 ; 2006), qui avait noté le passage passant d’un
ordre normatif axé autour de la discipline et de I’obéissance a I’exigence sociale
d’autorégulation en fonction des normes sociales en vigueur gravitant autour de
I’autonomie. A titre d’exemple, I’empowerment comme « concept clé » du travail social au
XXI¢ siecle nous améne a effectuer une dichotomie entre les « bonnes » et « mauvaises »
usageres et intervenantes. D’un coté se rangent les « bonnes » usagéres qui sont réceptives
a I’approche, capables de s’activer dans leur cheminement thérapeutique et devant faire
preuve d’autonomie et de responsabilité individuelle. Dans cette optique, on retrouve les

intervenantes qui adoptent cette approche et fournissent un accompagnement non directif
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(Rivest, 2012), laissant place a I’autodétermination et a la responsabilisation des usageéres.
A I’inverse, celles plus réfractaires, voulant « uniquement » des ressources matérielles sans
accompagnement leur permettant de devenir plus autonomes, seraient percues comme de
«mauvaises » actrices, tout comme les intervenantes qui travailleraient dans cette voie

(logement, argent, etc.) (Namian, 2011).

De la discipline a la carriére : vers une perspective
complémentariste

Pour les besoins de ma these, j’ai plutét voulu adopter une perspective dite
« complémentariste », pour reprendre 1’approche de Georges Devereux (1985), qui me
permettrait de prendre en compte les processus macrosociaux, en plus de me permettre de
porter une attention plus fine aux situations concrétes du quotidien. Selon cette perspective,
Devereux prone une approche « pluridisciplinaire » quant a 1’étude des processus sociaux.
Selon lui, il n’existe pas qu’une seule maniére de rendre compte d’un phénoméne donné :
a cet égard, sa conception de la réalité est davantage relativiste que réaliste. D ailleurs, il
s’inspire du principe d’incertitude de Bohr et d’Heisenberg pour justifier I’arrimage de
differents théories et concepts. En effet, de la méme fagon qu’il est impossible de connaitre
la longueur d’onde et la vitesse d’un objet donné de facon simultanée, il est impossible de
comprendre un phénomeéne social dans son ensemble en employant une seule théorie.
Devereux poursuit en affirmant que c’est justement le fait qu’un objet puisse étre expliqué
par un « double discours » (Devereux, 1985, p. 13) qui montre que celui-ci existe au sein
d’une societé donnée. Devereux prone donc une approche pluridisciplinaire qui serait en
fait « inévitable » :

La question n’est plus : «laquelle de la biologie ou de la société, détermine le
comportement humain ? », mais bien: «a-t-on eu recours a des concepts
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biologiques ou a des concepts sociologiques dans la formulation de telle
explication, ou dans la construction de tel schéma conceptuel ?». [...] Par
conséquent, la question n’est plus: «Ou finit la nature et ou commence la
culture ? », mais : « A quelle étape de I’investigation doit-on, par souci d’économie,
passer d’un schéma conceptuel ou cadre de référence a un autre schéma conceptuel
ou cadre de référence ? » (Autes, 1973, p. 564)
Devereux encourage ainsi la mobilisation de plusieurs référents pouvant éclairer certaines
zones d’ombre.
En m’inspirant de cette facon de penser la nature des connaissances pour les besoins
de ma thése, je constate que la force et I’attrait de Foucault résident dans son habileté a
circonscrire les liens entre les contingences historiques et la marge de manceuvre des
personnes. Il me semble cependant difficile de déceler de ses travaux : a) la maniere dont
le systeme de production de discours se déploie concrétement dans la banalité du
quotidien/du présent, et b) comment les personnes agissent precisement en fonction de ces
régimes. En d’autres mots, Foucault nous permet de comprendre le passage d’une forme
de societé vers une autre, mais il est difficile de voir comment ce passage s’articule de
maniere concrete. C’est ainsi que je me suis tournée vers les écrits de Goffman et de
Becker, dont I’intérét se situait davantage au niveau des personnes et, bien sdr, de leurs
interactions. Leurs travaux ont d’ailleurs pu montrer la fagon dont une institution et/ou un
contexte précis peuvent servir de cadre aux interactions entre les personnes et fournir une
certaine référence quant aux comportements « déviants » a sanctionner, souvent par les
entrepreneuses de morale (Becker, 1963). Les angles morts de Foucault (1975) constituent
ainsi les points forts de Goffman (1961) et Becker (1963), tout comme les angles morts de

ces derniers semblent étre le point d’analyse privilégié par Foucault. Cependant, bien que

ce dernier affirme que le pouvoir doit étre saisi a partir de ses extrémités les plus concretes
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et qu’il produit des discours en raison de son caractére fluide et dynamique, son analyse a
été critiquée par Hacking (2004) qui reproche a Foucault d’avoir évacué le vécu subjectif
des relations de pouvoir: «there is something missing in those approaches—an
understanding of how the formation of discourse become part of the lives or ordinary
people, or even how they become institutionalized and made part of the structure of
institutions at work » (Hacking, 2004, p. 278). C’est pourquoi je me suis mise a la
recherche de référents pronant une analyse plus « directe » de ce que j’observais. En effet,
selon Hacking (2004), I’approche de Foucault, bien que celui-ci I’ait qualifiée de
«microscopique », semble plutdt partir du haut vers le bas : « He starts with a mass of
sentences at a time and place, dissociated from the human beings who spoke them, and
uses them as the data upon which to characterize a system of thought, or rather, its verbal
incarnation, a discursive formation » (Hacking, 2004, p. 278).

C’est précisément ici que I’analyse de Goffman s’avere intéressante a consideérer,
car celui-ci s’est principalement intéressé aux interactions quotidiennes, notamment dans
le contexte institutionnel, et a la maniere dont ce qui est socialement accepté comme étant
normal ou « déviant » est interprété et mis en pratique par les personnes : « It is a fact of
our human condition that, for most of us, our daily life is spent in the immediate presence
of others; in other words, that whatever they are, our doings are likely to be, in the narrow
sense, socially situated » (Goffman, 1983, p. 2).

Ce qui «manque » a I’analyse de Goffman (1961 ; 1983) est cependant la facon
dont les institutions telles qu’il les a observées en sont arrivees a s’installer sur la scene
sociale, et sur la maniére dont les personnes ont €té amenées a voir ces structures comme

¢tant «naturelles », en acceptant implicitement d’agir en fonction des regles qu’elles
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prescrivent. Ainsi, Goffman ne s’est pas penche sur la constitution des structures et des
institutions, mais s’est plutét intéressé a leurs manifestations concretes au sein de chaque
personne (Hacking, 2004). Son analyse des institutions totalitaires « en silo » fait en sorte
que celles-ci ont plus de différences en termes d’objectifs que de similitudes ; pourtant,
I’analyse de Foucault (1975) des rapports de pouvoir nous montre que I’école, I’armée, la
prison et I’asile possédent plusieurs caractéristiques en commun, malgré leur vocation
differente. Ces disciplines ont en commun le fait de regrouper des personnes, de les rendre
dociles, de les ramener a un ensemble de normes sociales données : la reconnaissance de
ces similitudes constitue ainsi une des forces de Foucault.

Il est possible de constater que ces auteurs (Foucault versus Goffman et Becker)
s’intéressent a des processus semblables, mais sont analysés sous un angle trés différent.
En effet, Foucault révéle les tendances transversales de I’organisation d’une société donnée
a travers une fine analyse archéologique (et plus tard, généalogique) de documents
historiques et d’archives, tandis que Goffman et Becker proposent une analyse en
fournissant de riches descriptions d’interactions concrétes se déroulant sur la scéne du
quotidien. Des paralléles intéressants peuvent donc étre tracés entre ces deux approches :
les interactionnistes savent rendre compte du particulier par leur intérét envers les
interactions, tandis que la force de Foucault réside dans sa capacité a mettre en évidence
des réseaux de régulation se produisant de maniere analogue au sein de diverses institutions
sociales. J’ai donc voulu, pour cette these, rassembler ces deux échelles d’observation, dans
une perspective complémentariste, qui me permet de rendre compte de I’expérience des

patientes au sein de I’institution en faisant appel a la pluridisciplinarité des théories.
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Les normes sociales chez Foucault

Je me suis tout d’abord intéressée aux normes sociales telles que conceptualisées
par Foucault (1975, 1994, 2009) et par ceux qui ont suivi ses traces. Foucault n’a jamais
défini explicitement le concept de norme sociale, mais celle-ci reste une partie essentielle
a sa théorie sur le biopouvoir et de la facon dont on analysera les modes de régulation
contemporains. Ainsi, il est primordial d’appréhender le concept de norme sociale en le
contextualisant tout d’abord en fonction de ses theories du pouvoir.

Foucault adopte une approche nominaliste du pouvoir, ce qui lui permet de
contourner la perception communément émise du pouvoir comme possedant une forme et
une essence prédétermineée, et de s’intéresser ainsi sur les relations de pouvoir (Foucault,
2001b). Dans I’optique foucaldienne, le pouvoir n’est donc pas une chose qu’on peut
détenir, ou une ressource épuisable qui améne les personnes a s’engager dans des luttes de
pouvoir, tout comme il n’existe pas de grande cuve de laquelle certains groupes privilégiés
peuvent puiser afin d’exercer leur domination sur d’autres groupes. Percu de cette maniére,
le pouvoir est sans origine et sans nature ; il ne possede pas de qualité intrinseque. Le
pouvoir se retrouve de maniére diffuse a travers les relations entre les sujets, il pénetre la
société de long en large. La vision foucaldienne du pouvoir est donc dynamique et fluide :

[...] ce pouvoir s’exerce plutot qu’il ne se possede, [il] n’est pas le « privilége »

acquis ou conserve de la classe dominante, mais I’effet d’ensemble de ses positions

stratégiques—effet que manifeste et parfois reconduit la position de ceux qui sont
dominés. Ce pouvoir d’autre part ne s’applique pas purement et simplement,
comme une obligation ou une interdiction, a ceux qui « ne I’ont pas » ; il les investit,
passe par eux et a travers eux ; il prend appui sur eux, tout comme eux-mémes, dans

leur lutte contre lui, prennent appui a leur tour sur les prises qu’il exerce sur
eux (Foucault, 1975, p. 35).

Chez Foucault, I’analyse des manifestations du pouvoir doit se faire de maniére

ascendante et microscopique. Une analyse ascendante permet de saisir le pouvoir du bas
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vers le haut — car, pour Foucault, le pouvoir ne se déferle pas « sur » les personnes, tandis
gu’une analyse microscopique s’intéresse aux capillarités du pouvoir, c’est-a-dire aux
instances les plus pratiques et concretes de celles-ci (Foucault, 1997). Ainsi, les modalités
de fonctionnement des écoles, des prisons ainsi que des asiles constituent des objets
d’analyse privilégiés, représentant a la fois 1’échantillon le plus circonscrit d’un «jeu » de
pouvoir ainsi que son aboutissement le plus concret. Voila donc les aspects fondamentaux
des rapports de pouvoir vus par Foucault : son caractére fluide et relationnel, qui ne peut
étre saisi qu’a travers ses manifestations les plus concretes dans la vie sociale. Les sujets
constituent une partie intégrante des rapports de pouvoir: ils n’en subissent pas
passivement les injonctions—bien au contraire, ils sont actifs dans sa production et sa mise
en circulation. Il reste cependant un élément essentiel a cette mécanique du pouvoir ; car,
a eux seuls, le pouvoir et les sujets ne sont pas suffisants pour permettre au « pouvoir » de

se manifester effectivement : celui-ci dépend du savoir afin de prendre forme.

Le savoir-pouvoir

Les savoirs constituent I’élément permettant au pouvoir non seulement de circuler
a travers les sujets?’, mais aussi — et surtout — de produire des effets concrets auprés de
ceux-ci. A la dynamique entre la personne et le pouvoir s’ajoutent ainsi les savoirs. Pour
Foucault, le savoir et le pouvoir sont en fait interdépendants : ¢’est ce constat qui I’améne
a utiliser le terme « savoir-pouvoir ». Ainsi, le pouvoir dépend du savoir pour étre exercé,
mais cette relation n’est pas unidirectionnelle : le savoir dépend lui aussi, de son cété, du

pouvoir pour étre doté d’une certaine légitimité : « Il n’y a pas d’exercice du pouvoir sans

27 Afin de féminiser les concepts de Foucault, une tache qui n’est pas sans défis, je parlerai de « personnes »
pour me référer a ce qu’il appelait « individu » afin de désigner les personnes « au neutre », qui ne sont pas
traversées par des rapports de pouvoir. Pour le concept de « sujet » je parlerai plutot de « personne-sujet »,
qui se retrouve traversé par les rapports de savoir-pouvoir.
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une certaine économie des discours de vérité fonctionnant dans, a partir de et a travers ce
pouvoir. Nous sommes soumis par le pouvoir a la production de la vérité et nous ne
pouvons exercer le pouvoir que par la production de la vérité » (Foucault, 1997, p. 22).
Par exemple, I’intervention en santé mentale peut s’inscrire dans cette dynamique
entre le pouvoir et les savoirs. J’ai montré, dans le chapitre sur ma problématique, que la
psychiatrie s’est progressivement installée en tant que mode principal de définition et de
prise en charge des troubles de santé mentale. Une perspective foucaldienne considérerait
alors que la psychiatrie détient le monopole des connaissances (Foucault parlerait peut-étre
méme de la vérité) sur la « folie », et que ce discours d’experts est 1égitimé au sein de la
societe. Cet ensemble de savoirs influence directement les sujets qui sont amenés a
interagir de maniere soutenue avec le systeme de services de santé mentale. En effet, la
psychiatrie a déployé un ensemble de « dispositifs » visant a départager les normaux des
anormaux, ces derniers devenant a la fois « sujets et objets » de la psychiatrie. Le fait de
«devenir » patiente, que j’explorerai en détail dans les chapitres de résultats, peut aussi
étre vu comme relevant de ce processus de transformation des personnes en personnes-
sujets. Tenant compte de ces constats, on peut affirmer que les rapports de pouvoir tel que
conceptualisé par Michel Foucault sont effectivement une pratique sociale : circulant a
travers la société, ils constituent des champs de possibilités et d’actions et ne sont pas
saisissables en tant qu’essence, mais a partir, notamment, de la maniere dont les sujets se
retrouvent a la fois a exercer ce pouvoir et a en étre les objets ; ses effets ne sont observables
que dans un contexte social précis. Pour Foucault (1975), cette conception relationnelle du

pouvoir se manifeste dans la société moderne, ou, pour reprendre le jargon foucaldien, dans
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la « société disciplinaire » : ¢’est d’ailleurs dans ce contexte que les normes sociales se sont
installées en tant que mode de régulation de conduites des sujets.
La résistance foucaldienne

. La conception du pouvoir de Foucault comme étant dynamique, fluide, et circulant
a travers les individus pour les constituer en sujets s’oppose diamétralement a une vision
qui soutiendrait que ce dernier s’exerce « sur » les personnes. Dans ce cadre d’un pouvoir
détenu par un groupe particulier, il est aisé d’envisager un « contre-pouvoir » se soulevant
contre une hégémonie plus « facile » a identifier (Heller, 1996). Certaines perspectives
critiques des travaux de Foucault considérent que sa conception du pouvoir circulaire, ou
encore percue comme « partant du bas » peut soulever des limites quant aux situations
d’inégalités sociales. Sont-elles vraiment prises en compte si le pouvoir ne vient pas d’« en
haut » ? Pour Foucault, il est clair que les rapports de pouvoir sont indissociables de ce
qu’il a appelé la « résistance » (1975, 1976, 1994).

Pour saisir ce concept de résistance, il est important de rappeler ici que le pouvoir
(ou les relations de pouvoir) ne s’exerce pas dans le vide : ne possédant pas d’extériorité,
son exercice se rattache toujours a un contexte spécifique. La domination est donc possible,
mais extrémement variée, de maniéere a ce qu’il soit difficile d’identifier une source de
laguelle découlerait toute forme de domination (Otero, 2003).

Dans une perspective foucaldienne, il s’agit plutét de voir, dans une situation
particuliére, les individus et les intéréts en jeu ainsi que les différents rapports qui
s’installent entre ceux-ci (Foucault, 1997). Ainsi, méme si le pouvoir est omniprésent, cela
ne veut pas dire que celui-ci est distribué également. Foucault souligne d’ailleurs que

certaines positions stratégiques au sein de la société (comme celle du psychiatre, par
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exemple) peuvent en effet créer un effet de suprématie. L ajout de la possibilité de
résistances (car elles peuvent étre multiples, le pouvoir ayant plusieurs points d’exercice)
et la reconnaissance de la possibilité de domination a I’analyse foucaldienne du pouvoir
me permet de tracer plus précisément les contours de ce que cela veut dire d’étre patiente
aujourd’hui en cernant ce qu’il est normativement attendu des patientes, tout en pouvant
aussi mettre en lumiére les stratégies développees par celles-ci pour ne pas se retrouver

complétement assujetties a ces injonctions, ou encore a ces identites.

Le pouvoir disciplinaire : I'émergence des normes comme vecteur de régulation
Foucault (1975, 2006) et d’autres auteurs plus contemporains (Moreau, 2009 ;
Otero, 2006) soutiennent que nous sommes passés d’une societé axée sur le pouvoir d’un
souverain vers un pouvoir disciplinaire, ou le pouvoir circule librement dans toutes les
instances de la vie en société. Toutefois, je dois souligner que ce point ne fait pas
I’unanimité en sciences sociales. Certains soutiennent que I’on serait en fait, depuis une
trentaine d’années, dans une ére « post-disciplinaire » et que I’on assiste plutdt a une
certaine desocialisation ou encore a une individualisation de la société. Suivant les
mouvements de depolitisation, désyndicalisation et de désinstitutionnalisation dans la
seconde moitié du XX€ siécle, certains auteurs affirment que la société ne semble plus avoir
de projets clairs et que les personnes, dans ce contexte, se sont repliées sur eux-mémes
(Lasch, 1979 ; Sennett, 1979), imbus d’un narcissisme (Lipovetsky, 1983) et d’un égoisme
jamais vu auparavant (Gauchet, 2002). Cependant, cette interprétation de I’état actuel de
la sociéte rend difficile la possibilité épistétmologique de surmonter la dichotomie entre

personne et société (Ehrenberg, 2017). Je defends, a I’instar de Martuccelli (2010) et
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d’Otero (2003), que I’on est effectivement toujours dans une société disciplinaire qui a
simplement changé de forme :

[...] ’essentiel de la «discipline » n’est pas la poursuite a tout prix de la

standardisation des comportements et des attitudes des sujets, mais

I’assujettissement de ceux-ci a des identites a I’intérieur desquelles ils puissent se

reconnaitre, fonctionner et étre interpelés. Ces identités peuvent prendre des formes

diverses a la condition qu’elles se montrent adéquates et efficaces pour interpeler

les individus dans une société et a une époque donnée. (p. 29).

L’individualisation de la société est un phénomene bien réel qui s’apparente a
I’avénement de la modernité (De Tocqueville, 1985), mais elle reléve avant tout d’une
reconfiguration de la normativité sociale plutét que d’un éclatement général des mceurs ou
encore d’une désocialisation. La dissolution de la société ne serait donc pas a blamer pour
ce supposé « repli » général. Au contraire, si la personne contemporaine semble plus libre
que jamais de choisir son identité et ses associations, cela ne s’explique pas par I’absence
de normes, mais plutdt par le fait que ces normes operent autrement et se multiplient :

[...] les hommes naissent dans un monde qui est la avant eux, un monde de

significations communes et impersonnelles qui guide leur action personnelle et

singuliere selon des regles qui leur permettent de la coordonner, que la société soit
individualiste ou non (Ehrenberg, 2010, p. 249).

Sans nier une tendance vers une certaine individualisation, les rapports a la norme
sont présents et multiples.

Dans ce méme ordre d’idées, Foucault (1994) a caractérisé la société
contemporaine, qui prit forme entre le XVI1I1° et le XVIII® siécle, de « disciplinaire », tout
comme les rapports de pouvoir correspondant qui s’appuieraient dorénavant sur les normes
sociales pour réguler les conduites des sujets. Avant cela, les sociétés fonctionnaient selon
le modele de la souveraineté, axé sur la domination des terres et des biens matériels. Ce
type de société avait pour appui le pouvoir juridique et sa mesure du légal et de I’illégal.

Par opposition, la société disciplinaire (et donc les disciplines) s’articule plut6t autour de
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la «production » de personnes dociles et utiles : «elle est la technique spécifique d’un
pouvoir qui se donne les individus a la fois pour objets et pour instruments de son exercice »
(Foucault, 1975, p. 200). Au fur et a mesure que se développe la société disciplinaire, le
pouvoir de la norme s’installe a la fois en tension au pouvoir souverain et a ses appareils
juridiques, mais surtout comme instrument par excellence de cette société qui se préoccupe
de la docilité et de I’utilité des unités qui la composent. Les disciplines vont donc définir
un code qui sera celui, non pas de la Loi, mais de la normalisation, et elles se réfereront
nécessairement a un horizon théorique qui ne sera pas sous I’égide du droit, mais dans le
giron des sciences humaines. Leur jurisprudence sera celle d’un savoir clinique (Foucault,
1997). Dans cette « nouvelle » société, il ne s’agit plus de trancher entre le 1égal et I’illégal
(bien que le pouvoir juridique existe encore aujourd’hui), mais plutdt entre le normal et
I’anormal, et ce, aux yeux des normes sociales.

Qu’est-ce qu’une norme sociale?

Afin de bien circonscrire ce & quoi norme référe, Canguilhem?® (1984) propose un
retour aux racines étymologiques du terme. La norme trouve ses origines dans le mot latin
norma, qui signifie moyenne. 1l importe aussi de spécifier que I’antonyme de ce dernier est
anormal, qui est un « terme appréciatif, normatif », et non anomalie, un « terme descriptif »
qui «désigne un fait» (Canguilhem, 1984, p. 81). Par conséquent, ce que I’on percoit
comme ¢étant «autre », anormal ou pathologique reléve en fait du méme champ de
comparaison et ne constitue qu’une variation quantitative d’un ensemble « moyen » de

caractéristiques.

28 Georges Canguilhem était le directeur de thése de Foucault et a grandement influencé ses travaux sur les
normes, ce qui justifie I’'usage de ses propos dans cette these.
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Si I’idée des normes peut paraitre rigide et sembler se référer a la notion de
rectitude, les disciples de Foucault ont plut6t appréhendé ce concept en tant que moyenne
(Otero, 2006 ; Ewald, 1992, Le Blanc 2007 ; Canguilhem, 1984). Dans cette optique, le fait
d’« étre normale » ne reléve pas d’une qualité intrinséque a chacune, mais plutot de la
capacité a se conformer aux normes sociales : étre normale, c’est donc étre normative,
c’est-a-dire étre capable de répondre aux exigences explicites et implicites du milieu dans
lequel on se trouve. A I’inverse, on devient « déviante » a travers notre incapacité (qu’elle
soit volontaire ou non) a répondre de maniére favorable aux exigences normatives. Ceci
sera d’ailleurs exploré dans la discussion des résultats de ma recherche.

En d’autres mots, les normes conceptualisées en tant que moyenne permettent
d’englober les écarts et de les rendre intelligibles les uns avec les autres : « une norme se
propose comme un mode possible d’unification d’un divers, de résorption d’une différence,
d’un réglement d’un différend » (Canguilhem, 1984, p. 177). Selon ce critére d’absence
d’extériorité, des comportements « étrangers » aux normes s’averent ainsi inconcevables.
Dans une sociéte disciplinaire ou de normalisation, ou les normes jouent un role intégral
dans la production de la vie sociale et dans la constitution d’individus en sujets corrobore
mon affirmation selon laquelle la norme n’a pas d’extérieur :

[...]il n’y a aucun sens a opposer une norme et son dehors comme si au-dehors il

était possible de trouver une bulle d’oxygeéne enfin pure. La norme admet des écarts.

C [elle] qui s’écarte de la norme n’est, par conséquent, pas hors-norme. [Elle] est,

tout simplement, dans une position d’errance a I’égard de la norme et [...] peut

conduire a une remise en question de la norme majoritaire (Le Blanc, 2007, p. 9).

En effet, les normes se veulent a la fois une instance de la discipline dans le sens

ou elles peuvent prescrire des comportements précis et assujettir les personnes. Toutefois,

I’intérét principal de ce concept pour Foucault, ainsi que pour cette thése, réside dans sa
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capacité a fournir un langage commun a la société ou, de maniére plus contextuelle, a un
groupe donné. 1l n’y a donc pas une seule norme, et elles sont moins répressives qu’elles
sont productives, notamment dans la constitution de personnes-sujets. Dés lors, étre
normale ne signifie pas se situer a I’opposé d’une anomalie quelconque : il s’agit plutdt
d’étre normative, c’est-a-dire capable de s’adapter a un certain degré aux exigences
normatives d’un contexte donné. Ainsi, les comportements individuels en référence aux
normes reléveraient plutdt d’une tension constante entre assujettissement et résistance.

Le caractere relatif et référentiel des normes permet d’effectuer un calcul
stratégique de I’application des techniques disciplinaires sur les corps. Cette fonction de
mesure des normes a un double effet. Le premier est celui d’individualisation, les « unités »
(c’est-a-dire les personnes) sont fragmentées en les mesurant selon des critéres spécifiques
et comparables comme le rendement scolaire. Une fois fragmentées, ces différences sont
homogénéisées (deuxieme effet). Dans le champ de la santé mentale, les échelles
d’empowerment (Rogers, Chamberlin, Ellison, et Crean, 1997 ; Rogers, Ralph, et Salzer,
2010) et d’évaluation globale du fonctionnement?® (Endicott, Spitzer, Fleiss, et Cohen,
1976 ; Hall et Nelson, 1995) peuvent étre comprises dans cette perspective, car elles
permettent de mesurer le rendement individuel de chacune (processus d’individualisation),
tout en le comparant a la moyenne du groupe, pour ensuite prévoir des interventions a des

fins d’homogenéisation visant celles qui s’écartent de la norme (Rivest et Moreau, 2015).

La normalisation : entre assujettissement et constitution de sujets

29 Cette échelle d’évaluation était d’ailleurs utilisée dans les DSM-III R, IV et IV-TR afin de constater la
sévérité des symptdmes sur les plans social, occupationnel et psychologique. Cette mesure a été remplacée
dans le DSM-5 en raison de I’élimination du systeme multiaxial et de sa substitution par un modéle
dimensionnel. Désormais, le DSM-5 fait plut6t appel & I’outil Disability Assessment Schedule 2.0 de I’OMS
(Bedirhan, Utsiin et collab., 2010), qui serait plus fidéle comme mesure.
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Aprés avoir vu rapidement ce qui caracterisait les normes sociales, voyons a présent
leur mode de fonctionnement, ou, comme I’ont appelé Foucault et ses contemporains, le
processus de «normalisation », avec lequel il ne s’agit pas de transformer la nature des
personnes, mais de les rapprocher de la normalité statistique a travers des opérations
précises débutant par la « problématisation d’un phénomeéne sociétal » (Otero, 2008,
p. 133). Ainsi, certains comportements non conformes posent parfois probleme a I’ordre
social. La normalisation consiste a repérer ces non-conformités problématiques, a les
étudier afin de mieux les connaitre (a I’aide de domaines comme la psychiatrie, le domaine
juridique, la médecine, etc.) pour, par la suite, développer des interventions qui permettront
de mieux gerer les particularités du groupe ciblé, les réintégrant ainsi dans I’ordre social
(Otero, 2008). Dans cette optique de normalisation, la répartition des corps dans I’espace
et dans le temps figure a la base de la «logique » disciplinaire. Celle-Ci est mise en
application a I’aide de procedés spécifiques au sein de I’appareil disciplinaire.

Tout d’abord, la surveillance hiérarchique permet d’obtenir un regard d’ensemble
sur les opérations, qu’elles s’effectuent dans une école, une prison ou une usine : puisqu’il
est impossible, pour une seule personne, de tout voir, I’observation se relaie alors entre des
actrices de facon ascendante, chaque surveillante se rapportant a sa superieure, et
remontant jusqu’a une surintendante des opérations (Foucault, 1975, p.205). Ici,
I’architecture et I’laménagement des lieux jouent un réle primordial. Au sein des unités de
santé mentale, les patientes sont réparties dans différentes ailes selon leur niveau de
«risque » : Si I’on considere que la personne est un danger pour elle-méme et qu’elle a
besoin d’étre stabilisée et surveillée, elle est placée dans une unité verrouillée et peut

«bénéficier » d’une surveillance accrue de la part du personnel infirmier et du psychiatre.

93



Les patientes transitent ensuite par d’autres unités ou elles peuvent circuler plus librement
si elles recoivent certains privileges. Les postes d’infirmiéres, un point de relais
d’informations entre les professionnelles, sont eux-aussi placés stratégiquement au sein de
chaque aile. Ainsi, toutes les actrices ont leur place au sein de I'unité. D¢s lors, «c’est
I’appareil tout entier qui produit du pouvoir et distribue les individus dans ce champ
permanent et continu » (Foucault, 1975, p. 208).

L appareil disciplinaire fait usage d’un deuxiéme procédé: la sanction
normalisatrice. Cette derniere peut se déployer en cing actions que Foucault résume comme
suit :

(1) référer les actes, les performances, les conduites singulieres a un ensemble qui

est & la fois champ de comparaison, espace de différentiation et principe d’une régle

a suivre.

(2) Différencier les individus les uns par rapport aux autres et en fonction de cette

regle d’ensemble — qu’on la fasse fonctionner comme seuil minimal, comme

moyenne a respecter ou comme optimum dont il faut s’approcher.

(3) Mesurer en termes quantitatifs et hiérarchiser en termes de valeur les capacités,

le niveau, la « nature » des individus.

(4) Faire jouer, a travers cette mesure valorisante, la contrainte d’une conformité a

réaliser.

(5) Enfin tracer la limite qui definira la différence par rapport a toutes les

différences, la fronti¢re extérieure de 1’anormal (la « classe honteuse » de I’Ecole

militaire). (Foucault, 1975, p.214-215)

Allant de pair avec la tendance générale des disciplines a fragmenter, la sanction
normalisatrice opere par des « micropénalités » : les retards, les erreurs dans le travail, les
manques de bonne conduite de tout ce qui peut s’écarter de ce que I’on considére comme
la norme doivent étre I’objet de punitions qui encouragent les personnes a se comporter
«normativement ». Ces sanctions, aussi minimes peuvent-elles sembler, ont pour objectif

d’instaurer certaine conformité a la norme : elles visent, en somme, a réguler les conduites,

a les rendre prévisibles et modifiables en cas de déviance. En santé mentale, on peut penser
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a ce processus lorsque, par exemple, les travailleuses sociales rapportent leurs interactions
avec les patientes auprés du psychiatre, qui est souvent considéeré comme le chef de
I’équipe traitante. Celui-ci peut, par la suite, décider des interventions a privilégier selon
I’état de la patiente rapporté. Cette surveillance ne permet donc pas uniquement de savoir
« qui fait quoi » : elle devient un appareil indispensable au bon fonctionnement de I’unité.
Les patientes se savent « observées » par les infirmieres (et les autres professionnelles a un
degré moins intensif), et elles seront sirement plus enclines a adopter des comportements
désirables (d’observance, par exemple) afin de diminuer la probabilité de recevoir des
sanctions quelconques (micropénalités), comme de se faire retirer des privileges. Cette
sanction normalisatrice se veut la pierre angulaire de I’appareil disciplinaire, car c’est en
elle que Foucault situe I’apparition du « pouvoir de la Norme » (Foucault, 1975, p. 216)
dans les sociétés modernes.

Finalement, I’examen permet de « traiter » les données d’observation obtenues avec
I’observation hiérarchique et d’effectuer le partage entre les bonnes conduites et les
mauvaises par le biais de la sanction normalisatrice. Incarnation concrete des liens
entretenus entre le savoir et le pouvoir, I’examen « manifeste I’assujettissement de ceux
qui sont percus comme des objets et 1’objectivation de ceux qui sont assujettis » (Foucault,
1975, p. 217), car celui-ci permet de rendre compte du rendement des personnes quant aux
normes etablies. Dans le contexte institutionnel psychiatrique, par exemple, I’examen
s’articule, notamment, par la tenue de dossiers et de notes évolutives documentant I’état de
la patiente, les actions entreprises et les interventions a venir (Foucault, 1975 ; Perron,

Fluet, et Holmes, 2005).
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Rappelons-nous que pour Foucault, le pouvoir n’est pas seulement répressif : il en
est de méme pour le pouvoir qui circule a I’intérieur du panoptique. Tout comme il peut
surveiller et discipliner les prisonniers, il sert simultanément «a soigner les malades, a
instruire les écoliers, a garder les fous, a surveiller les ouvriers, a faire travailler les
mendiants et les oisifs » (Foucault, 1975, p. 239).

Il est alors possible de constater que le pouvoir caractérisé par la discipline ne se
veut plus le déferlement de la vengeance d’un souverain ou I’exercice d’une domination
totale sur le corps social. 1l se lie non seulement a des champs de savoir, mais il permet
aussi aux individus de se constituer en sujets : « il produit du réel ; il produit des domaines
d’objets et des rituels de vérité » (Foucault, 1975, p. 227). Ainsi, le pouvoir ne peut que
s’exercer gqu’avec la formation de savoirs et la participation des individus qui se
reconnaissent et s’identifient a partir de ceux-ci. Il serait alors plus appropriée de parler de
mécanismes de régulation, comme le précise Otero (2006) :

[...] le terme regulation convient mieux que celui de contrdle social parce qu’il ne

se résume pas exclusivement aux aspects négatifs de la gestion des conduites

(coercition, mystification, manipulation, répression). La notion de reégulation

permet d’inclure les processus de redéfinition des marges de manceuvre des sujets,

la production des discours de verité alternatifs et la promotion d’identités qui ne
sont pas forcément assujettissantes (p. 52-53).

Les normes et le biopouvoir

Depuis I’émergence de la société disciplinaire, Foucault affirme que les normes
n’ont fait que gagner de I’ampleur, si bien que 1’on serait aujourd’hui dans une « société de
normalisation » (Foucault, 1997), qui se serait perfectionnée avec I|’avénement

du biopouvoir.
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Pour Foucault, le biopouvoir se veut I’apanage du pouvoir disciplinaire, car celui-
ci inclut un rapport aux normes au niveau des populations, en plus de celui déja présent au
niveau des individus (Foucault, 1976).

Les deux axes du biopouvoir s’articulent sur des cibles différentes, mais ils sont, en
fait, complices et complémentaires. Ils agissent au niveau des individus (a travers
I’anatomopolitique du corps, ou le corps-machine) et au niveau de la population (a travers
la biopolitique de la population, ou le corps-espéce). Pour Foucault, I’avenement de ce type
de pouvoir se veut une premiere historique ou le biologique « se réfléchit dans le politique ;
[...]1l passe pour une part dans le champ de contrble du savoir et d’intervention du
pouvoir » (Foucault, 1976, p. 187). Ceci constitue d’ailleurs un autre exemple de la maniére
dont le pouvoir s’allie a des savoirs pour prendre forme.

De son c6té, Foucault (1997) brosse le portrait d’une cité ouvriére en fonction de
ces deux mecanismes, dans laquelle ceuvrent conjointement discipline des corps et
régulation de I’espece. Les instances disciplinaires se retrouvent dans I’organisation
physique de la cité et de la répartition stratégique des individus qui permettent une
surveillance et une normalisation constante et efficace de ceux-ci. La régulation se
retrouve, entre autres, dans des instances telle I’assurance maladie, les régles et les
directives visant la santé globale de la cité (Foucault, 1997). Tout en assurant la force
ouvriére d’un certain niveau de vie, on garantit la durabilité de la production industrielle.

Des paralleles peuvent aussi étre tracés avec I’organisation de la société actuelle,
avec son systeme de santé universel et la présence d’un filet social et de mécanismes de
réinsertion en cas d’incapacité. Ainsi, méme si I’on est dans une société disciplinaire, celle-

ci n’apas pour ultime fonction de réprimer et de demander la conformité. Les deux niveaux
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de régulation que j’ai presentés ci-dessus produisent des effets qui ne relevent pas
uniquement du dressage et de la répression : ils contribuent a I’instauration d’un systéme
d’institutions qui permettent le maintien et la continuité de la vie autant sur le plan
biologique que social. Ce sont les rapports aux normes sociales illustrés ci-dessus, et qui
se retrouvent a tous les niveaux de la vie sociale, qui ont amené Foucault (1997) a qualifier,
par moments, la société disciplinaire de société de normalisation.

Dans le champ de la santé mentale, qui constitue le champ d’observation privilégié
pour cette recherche, on peut penser aux antidépresseurs et au DSM qui, selon Moreau
(2009), constitueraient des formes de biopouvoir : « En ce qui concerne le corps-machine,
le corps-muet du DSM en constitue une incarnation contemporaine : “[...] Ainsi ce corps
discipliné, objectiveé par les disciplines, réduit a sa pure fonctionnalité, correspond au corps
analysé par le pouvoir psychiatrique” » (Moreau, 2009, p. 128). En tant qu’ajout a cet
exemple, on pourrait aussi considérer que les techniques d’intervention en santé mentale
— qu’elles relévent du pharmacologique ou du relationnel (counseling, psychologue,
travailleuse sociale, etc.); du professionnel ou du non professionnel — comme des
dispositifs visant a ramener a la norme. Qui plus est, la tenue de statistiques sur la
prévalence de troubles de santé mentale a I’échelle nationale et globale ainsi que les
initiatives gouvernementales visant la promotion d’une « bonne » santé¢ mentale pourraient
effectivement correspondre aux fonctions de regulation de I’axe du corps-espéce.

Que signifie «étre normale»?

Toujours en lien avec les normes, il importe de se demander ce que cela signifie

exactement d’étre normale, a la lumiére des théories de Foucault (1975). Pour réfléchir a

cette question, je rappelle et précise que I’absence d’extériorité des normes abordée
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précédemment ne signifie pas une absence de diversité des sujets que celle-ci contribue a

produire :
Se situer par rapport a des normes, en tant que celles-ci définissent, pour un temps,
un champ d’expériences possibles, c’est se poser soi-méme comme sujet dans le
contexte d’une société normalisée qui fait prévaloir ses lois, non en pliant a leur
rigueur des sujets qui, selon leurs prédispositions propres, ou selon un principe
d’autonomie qui préexisterait en eux, avant méme qu’ils soient exposés a I’action
d’une telle loi, y seraient dociles ou rebelles ; mais en instaurant au contraire un

domaine de subjectivité qui est lui-méme préparé et incliné a cette action
(Macherey, 2009, p.78).

Il est alors possible de constater que les normes ne cherchent pas uniquement a
uniformiser, mais créent plutét des conditions de possibilité d’action en fonction des balises
qu’elles imposent et invitent les sujets a se positionner. Ce sera donc a travers le sujet que
I’on est en mesure de saisir les normes sociales : car, dans la société disciplinaire, le
pouvoir est invisible, mais le sujet en tant qu’effet du pouvoir et des normes, est perceptible.
Toutefois, il ne s’agira pas, dans ma démarche, de dresser I’image d’un « portrait-robot »
de la patiente normale auquel les actrices du terrain aspireraient a se conformer (pour les
patientes), ou d’'un modele idéal a imposer pour les travailleuses sociales et « expertes »
des milieux. La facon dont les normes sociales sont théoriqguement pensées me permet
plutdt d’aborder la question de fagon complexe puisque celles-ci, comme le pouvoir, ne
sont pas intrinséquement positives ou négatives. Elles ont le potentiel de « produire » des
sujets grace, entre autres, au langage commun qu’elles permettent a la société de générer,
tout comme les sujets peuvent étre assujettis par divers moyens.

Ainsi, la mobilisation du concept des normes sociales, dans une perspective de
régulation sociale et non uniquement de contréle, m’a permis, dans mon terrain, de saisir

les normes en vigueur dans chacun des milieux et de constater que les actrices, tout en étant
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assujetties a certaines positions, étaient également en mesure de résister a certaines

injonctions du milieu.

De Foucault a I'interactionnisme symbolique

Comme je I’ai montré dans les pages précédentes, la force de Foucault fut d’éclairer
les processus de régulation des conduites au sein des sociétés contemporaines, notamment
par le biais du concept de la norme, qui figure dans plusieurs de ses écrits. Cependant, bien
que celui-ci qualifie son approche de microscopique, elle demeure historicisée et centrée
sur le passé. C’est alors que I’interactionnisme symbolique est riche en termes d’outils qui
me permettront de saisir concrétement comment les normes s’articulent dans le quotidien

par le biais des interactions.

L'interactionnisme symbolique : entre la signification et I'action

Comme I’indique le nom de cette tradition sociologique, les adeptes de
I’interactionnisme symbolique articulent leurs analyses autour des interactions sociales.
Une interaction sociale peut étre définie de fagon trés générale comme un « champ mutuel
d’influence » (Le Breton, 2004, p. 51) entre des actrices qui occupent une place précise au
sein de la société. Elle se déroule sur le plan du réel, dans des situations concretes et
observables (Blumer, 1969). Il est cependant important de spécifier que, dans la société,
tout ne se joue pas nécessairement dans le « face a face » : I’interactionnisme symbolique
prend en compte ce constat. En effet, comme le dit Becker (1963), un va-et-vient
d’interactions et d’ajustements mutuels se produit aussi a une échelle plus large. C’est alors
que les processus politiques, économiques, institutionnels, sociaux, etc. sont aussi a
prendre en compte dans I’analyse des interactions sociales. Des paralleles peuvent ainsi

étre tracés avec I’approche foucaldienne quant au biopouvoir et aux normes sociales, fruits
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d’un produit d’un contexte historique et social précis. Il faut tout de méme souligner a cet
égard que pour les interactionnistes, I’accent est mis avant tout sur la réflexivité des
actrices, qui ne subissent jamais uniquement les effets des structures sociales (Le Breton,
2004) ou des normes sociales. Les interactionnistes pronent plut6t un entre-deux en ce qui
concerne I’influence des structures et I’agentivité des individus. Celles-ci ne sont pas tout
a fait libres, mais pas tout a fait dominées, une nuance importante qui rejoint la notion
foucaldienne de résistance.

C’est ici que la dimension symbolique devient importante a considérer, car les
ajustements des individus et leurs actions a I’intérieur d’une situation particuliere sont
influencés par des significations implicites, des gestes et des référents culturels. A cet
égard, Le Breton (2004, p. 49) précise qu’«entre le monde et I’homme agissant, il y a
’épaisseur des significations projetées par ce dernier pour s’y mouvoir a son aise ». C’est
justement I’interprétation qu’une personne fait de la situation dans laquelle elle se retrouve
qui va la porter a agir d’une certaine facon.

Lorsque I’on pense a la dimension symbolique de I’interactionnisme, il importe
aussi de réflechir a la notion de réle. Goffman (1973) considerait d’ailleurs que les roles
gue nous jouons sont imbus de la « réalit¢é méme du monde social » (Nizet et Rigaux, 2005,
p. 20). Une interaction « réussie » implique donc, au premier degré, que les individus ont
«bien joué » leur role, et, a un niveau plus large, elle refléte un consensus social : les
interactions produisent donc du réel. Les roles possedent alors une dimension symbolique
et normative : «en tant qu’acteurs, les individus cherchent a entretenir I’impression selon
laquelle ils vivent conformeément aux nombreuses normes qui servent a les évaluer, eux-

mémes et leurs produits » (Goffman, 1973, p. 237). Il est possible ici d’entrevoir un lien

101



avec la question des normes théorisées par Foucault, celui-ci nous permettant, a travers sa
perspective plus historicisée, de comprendre la maniere dont ces derniéres peuvent étre
instituées au sein d’une société donnée et agir en tant que régulatrice des conduites des
sujets.

De son c6té, I’interactionnisme symbolique semble plutét mettre I’accent sur la
mise en scene et I’articulation de ces normes sociales au quotidien, en mettant en exergue
la maniére dont les actrices agissent en fonction des roles appartenant a un cadre d’action
précis. Les rbles peuvent donc, dans une perspective interactionniste, étre vus comme le
véhicule a travers lequel certaines normes sociales sont explicitées. Pour poursuivre avec
la dimension symbolique, une comprehension erronée ou superficielle de
I’interactionnisme symbolique considérerait peut-étre que, dans une situation donnée, les
personnes arriveraient, de maniere quasi inconsciente, a « incarner » totalement un réle qui
leur est prescrit, qui déterminerait des lors le cours d’une série d’interactions, mais ce n’est
pas le cas. Goffman spécifie que les personnes sont en mesure de se distancier d’un réle au
profit d’un autre occupé selon la situation sociale. Ainsi, les personnes sont dotées d’une
capacité de réflexivité. Elles n’agissent pas de maniére automatique ou instinctive, mais en
fonction des symboles qui les entourent. Les interactionnistes croient que les objets ne
possedent pas de significations intrinseques. Ces derniéres seraient plutdt dérivées des
interactions sociales.

A titre d’exemple, on pourrait concevoir que les personnes interagissant avec les
services de santé mentale apprennent, par essai et par erreur, ce que cela signifie d’agir a
titre de patiente. En d’autres mots, elles apprennent ce qui est attendu d’elles en tant que

patientes, d’un point de vue normatif. Certains comportements sont valorises — comme le
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fait de prendre ses médicaments, de «s’ouvrir » a son thérapeute, etc. —, tandis que
d’autres sont vus comme étant incompatibles ou indésirables, comme le fait de résister
d’une maniére ou d’une autre aux suggestions de I’equipe traitante, voire de contester son
hospitalisation. Ainsi, les personnes apprennent a se mouvoir dans le monde au fur et a
mesure qu’elles interagissent les unes avec les autres, se fiant notamment au langage
(verbal et non verbal) afin de définir les situations dans lesquelles ils se trouvent. On peut
alors dire que les individus apprennent a comprendre et a réagir a des realités qui sont
construites symboliquement (Turner, 2006).

Donc, ces deux dimensions, interactionniste et symbolique, jumelées sous
I’interactionnisme symbolique, congoivent I’interaction comme un échange de sens fondé
sur une définition commune de la situation. Cependant, Le Breton (2004) affirme qu’il est
possible de se faire imposer un réle particulier, ce qui nous déposséde de notre autonomie
dans la situation et de notre capacité a participer a la definition de celle-ci (racisme,
sexisme, stigmatisation, mentalisme, etc.). Des conditions structurelles ne relevant pas de
la situation d’interaction immédiate peuvent donc nous enlever une partie de notre
autonomie. A titre d’exemple, le fait de se retrouver hospitalisée contre son gré, ou encore
de voir son point de vue minimise ou banalisé en raison d’un passe psychiatrique (et que,
de ce fait, notre parole ne peut étre considérée au méme titre que celle des «autres »)
constitue des exemples d’une imposition du statut de « patiente » pouvant influencer de
facon négative notre marge de manceuvre (capacité de résistance) lorsque nous essayons
de nous mouvoir a travers le quotidien des interactions. Foucault (2003) avait d’ailleurs
réfléchi a cette minimisation de la parole des personnes dites «folles» : «dire que

quelqu’un était fou, assigner sa folie, c’était toujours dire qu’il se trompait, en quoi, sur
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quel point, de quelle maniére, jusqu’a quelle limite il se trompait » (Foucault, 2003, p. 9).
A I’inverse, des personnes se présentant volontairement a I’hépital, acceptant les plans de
traitements proposés, pourraient étre percues comme étant plus avantagées dans les
négociations et les privileges qu’elles peuvent recevoir.

Pour recapituler, il est possible de parler de cing postulats principaux de
I’interactionnisme symbolique, tels qu’explicités par Hewitt (2007, p.27-29). Cette
définition comporte plusieurs affinités avec celle des rapports de pouvoir et des normes
sociales que j’ai présentée plus tot. Ces cing postulats seront présentes et expliqués au cours
des pages suivantes. L’interactionnisme symbolique serait avant tout : 1) une « théorie de
I’action », selon laquelle 2) la «conduite humaine est dépendante de la création et du
maintien des significations ».

L’interactionnisme symbolique ainsi que I’approche de Foucault quant aux
relations de pouvoir et aux normes sociales mettent les pratiques sociales au cceur de leur
analyse, que cela se fasse en placant le point central au niveau des interactions sociales ou
pour Foucault, du coté de I’exercice du pouvoir (par des personnes ou des institutions) dans
un contexte donné. Ce dernier indique également que I’analyse du pouvoir doit se faire
dans les capillarités, au niveau de ses expressions les plus concrétes. Bien que Goffman ait
tres rarement parlé de pouvoir dans son analyse des interactions, certaines auteures (Burns,
1992 ; Jenkins, 2008 ; Trevifio, 2003) soutiennent que le pouvoir était en fait trés présent
dans les écrits de Goffman, et que celui-ci se situait au niveau des interactions
quotidiennes :

Goffman’s picture of the pressures exerted not only by total institutions but by work

organizations generally on the behaviour and self-conception of the people who

belong to them amounts [...] to a small-scale version of that presented by Michel
Foucault some years later (Burns, 1992, p. 160)
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Ainsi, le maintien des conduites par I’interaction constitue un point similaire a la
perspective foucaldienne du pouvoir, qui soutient que celui-ci n’est pas quelque chose que
I’on peut posséder, et qui n’a d’effet que dans son exercice concret au sein des différentes
relations sociales. Les interactionnistes voient la conduite humaine comme étant de
nature 3) «autoréférentielle », c’est-a-dire que la subjectivité, le développement et le
maintien du soi sont une composante intégrante de la vie en société. Ce postulat rejoint la
tension soulignée précédemment entre I’assujettissement et la subjectivation. D’un coté,
nous dépendons de 1’ordre social afin de nous « constituer une identité individuelle » (Nizet
et Rigaux, 2005, p. 96). L’« ordre de I’interaction » (Goffman, 1983, p. 1) fournit les bases
sur lesquelles les personnes peuvent se projeter, se mouvoir et atteindre leurs objectifs
individuels. On peut alors dénoter un certain processus de subjectivation a I’ceuvre chez
Goffman. De I’autre c6té, ses travaux ont aussi montré la possibilité de I’effet écrasant des
institutions et des stigmates sur la constitution identitaire. De plus, les interactionnistes
soutiennent que les conduites seraient 4) créées et maintenues par I’interaction, et que, si
la culture et la société peuvent agir en tant que régulateur de conduites, 5) elles sont, elles
aussi, un produit des interactions, étant toujours en mouvement et en renégociation. Ainsi,
les interactions ne sont pas fixes et dépendent des significations rattachées a une situation
ainsi que de la pertinence de celles-ci selon le contexte. Cette conception dynamique des
interactions n’est pas sans rappeler le pouvoir foucaldien, qui ne prend sens que dans son
exercice.

Pour les besoins de cette these, je me suis intéressee a I’institution contemporaine
en santé mentale et, plus précisément, aux expériences et aux activités des personnes qui

se retrouvent a devoir interagir de maniére soutenue avec I’institution. C’est ainsi que les
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concepts de « carriere » et d’« entrepreneuses de morale » me sont apparus pertinents pour

I’analyse subséquente que je propose dans cette these.

La carriere : un processus subjectif objectivé

C’est Hughes (1937) qui nous fournit ce qui peut étre considéré comme la premiére
définition du concept de carriére :

typical sequences of positions, achievement, responsibility, and even of adventure

[...] Subjectively, a career is the moving perspective in which the person sees his

life as a whole and interprets the meaning of his various attributes, actions, and the

things which happen to him. (Hughes, 1937, p. 409-410)

Cette définition souligne la dimension double du concept, la premiére se rapportant
aux étapes séquentielles, et la seconde se référant a une dimension subjective reliée a la
facon dont la personne vit ses expériences. C’est alors que nous pouvons potentiellement
concevoir la carriére comme ayant un role de « socialisation secondaire » (Darmon, 2007),
car elle prend en compte la fagcon dont la personne se percevait antérieurement et la
réinterpréte a travers ce nouveau réle. On pourrait ainsi penser aux eétapes menant au fait
de se retrouver a occuper le réle de « patiente » et a la maniére dont la personne se voit a
I’intérieur de cette succession d’événements.

Ainsi, le concept de carriere se voit bien ancre a I’intérieur de I’interactionnisme
symbolique en inférant que les personnes sont interpelées a adopter plusieurs réles
socialement institués, tout en gardant la possibilité de maintenir une distance de par leur
autoréflexivité. Goffman renchérit sur ce point en notant que «le concept de carriére
autorise un mouvement de va-et-vient du privé au public, du moi a son environnement
social » (Goffman, 1968, p. 179). Il y aurait ainsi une dimension objective a la carriere,

caractérisee par les étapes institutionnalisées auxquelles les personnes doivent se soumettre

— qui sont influencées par le contexte social et normatif — afin de « bien jouer » leur rdle,
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ainsi qu’une dimension plus subjective a celle-ci, se référant a la transformation du soi. La
carriere est donc un concept a la fois dynamique (étapes séquentielles) et transformateur
(au niveau du soi, qui subit consciemment, mais pas forcément volontairement, ces
transformations), et qui contient des possibilités de résistance.

D’autres, notamment Strauss, Fagerhaugh, Scuzek, et Wiener (1985), ont préféré le
concept de trajectoire plutdt que de carriere — dans une perspective de soins de santé, ou
la progression de la maladie était documentée en lien avec les différentes professionnelles
de la santé impliquées dans la situation de la personne. Bien que la trajectoire comporte
aussi une dimension sequentielle, il semble que I’accent soit plutdt place sur la dimension
objective, et propose un point de vue presque systémique (quelles sont les actrices
impliquées ? A quelle étape? Etc.) du parcours a travers les soins regus par les
professionnelles de santé. Ainsi, ce concept permettrait moins aisément de tisser des liens
entre le « micro » et le « macro ». En effet, en plagant I’accent sur 1’évolution de la maladie
et en percevant la patiente comme étant « accessoire », voire quelque peu passive, le
concept de trajectoire porte ombrage au caractére actif de la personne au sein des situations
dans lesquelles il se retrouve. Cela explique mon choix de recourir au concept de carriere.
Comme le souligne Darmon (2007, p. 87), la carriére nous permet de saisir « le croisement
de deux structures, celle de I’institution et celle d’une biographie ». Tel est le cas dans cette
présente recherche, ou des personnes ont une histoire personnelle et des difficultés uniques
a leur parcours de vie, mais qui converge vers une expérience objectivee de
I’hospitalisation a I’unité psychiatrique et/ou d’une implication a long terme au sein du
systeme.

Goffman et la «carriere morale»
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Un des auteurs s’étant particulierement intéressés au concept de carriére, dans le
champ spécifique de la santé mentale, est sans doute Erving Goffman (1961). Celui-ci
ajoute la dimension « morale » a la carriére pour désigner les atteintes au soi et définit celle-
ci comme « a standard sequence of changes in his way of conceiving of selves, including,
importantly, his own. [...] By taking note of moral experiences and overt personal stands,
one can obtain a relatively objective tracing of relatively subjective matters » (Goffman,
1961, p. 168). Ainsi, la carriere morale de Goffman retient les dimensions subjective et
objective. Les «étapes » propres a la carriere de patiente sont prédéterminées par
I’institution (dimension objective), et les personnes vivent cette étape de maniere
subjective, adhérant ou non (en résistant) a ce que I’institution attend d’elles en tant que
patientes.

Goffman a développé le concept de carriere morale en I’inscrivant dans le
fonctionnement plus large de ce qu’il a appelé les « institutions totales » (Goffman, 1961).
Ici, le terme « total » est a comprendre dans le sens ou I’institution englobe tous les aspects
de la société a I’intérieur de ses quatre (ou plus) murs :

A total institution may be defined as a place of residence and where a large number

of like-situated individuals, cut off from the wider society for an appreciable period

of time, together lead an enclosed, formally administered round of life (Goffman,

1961, p. xiii).

Il est intéressant de constater que cette définition des institutions totales rejoint les
propos de Foucault lorsque celui-ci décrit, par exemple, le mode de fonctionnement
hautement régulé et formalisé au sein des écoles, des usines, etc. (Foucault, 1975).
Cependant, en raison des mouvements sociaux, politiques et économiques ayant catalysé

le processus de désinstitutionnalisation au cours des années 1970 et s’étirant jusqu’au

temps présent, il est difficile de qualifier les institutions psychiatriques d’aujourd’hui et les
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unités de santé mentale de « totales ». En effet, trés peu séjournent a trés long terme au sein
d’une institution fermée avec des regles strictes. Le séjour au sein des unités de santé
mentale des hépitaux généraux en Ontario dure habituellement deux semaines (Institut
canadien de I’information sur la santé, 2012), et globalement, de plus en plus d’institutions
adoptent des politiques visant a rendre les unités moins restrictives en invoquant des raisons
« humanistes » (Ashcraft et Anthony, 2008 ; Canadian Institute for Health Information,
2011). Ainsi, I’institution psychiatrique d’aujourd’hui semble beaucoup plus poreuse que
celle que Goffman put observer il y a prés de 60 ans. A titre d’exemple, les heures de sont
beaucoup plus flexibles, notamment en raison du virage vers les soins centrés sur la patiente
et la famille (Ciufo, Hader, et Holly, 2011). De surcroit, certaines activités therapeutiques
incluent désormais des sorties a I’extérieur de I’hdpital, et les patientes sont encouragees,
la fin de semaine, a retourner dans la communauté. De plus, tout au long de
I’hospitalisation, il est possible pour les patientes de préparer leur sortie en étant référées a
des ressources communautaires. Cependant, d’autres auteurs (Foucault, 1975) se mefient
de ces ideaux humanistes et voient plutét cela comme une extension de la psychiatrie au-
dela des murs de I’«asile » a I’aide d’une discipline qui se fait plus sournoise, comme je
Iai illustré dans le chapitre précédent. A ce sujet, Topor, Ljungqvist, et Strandberg (2010)
soutiennent que malgré les initiatives de désinstitutionnalisation, les institutions totales
existent encore de maniére éclatée suivant la fermeture des asiles. Ainsi, les centres de
santé mentale communautaires, les centres d’hébergement, les logements sociaux et autres
services peuvent reproduire les caractéristiques des institutions totales.

Ainsi, malgré ces changements, méme si I’institution se veut désormais « moins »

totale, de nombreuses personnes entretiennent une relation a moyen et long terme avec les
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services de service santé mentale, en continuant d’étre suivies par un psychiatre, a prendre
leurs médicaments, et se faisant méme réadmettre a I’hopital de maniere périodique
(syndrome de la porte tournante). On peut alors effectivement continuer de parler de
carriere morale, d’un processus qui affecte grandement I’identité d’une personne et sa vie
en société dans une période comme aujourd’hui, dite de désinstitutionnalisation. L’attrait
de la carriere morale, pour cette thése, réside aussi dans ce qu’elle permet de capturer ce
qui n’est pas abordé chez Foucault. En effet, bien que ce dernier explique effectivement
que les institutions appliquent des techniques spécifiques sur les personnes afin de les
rendre plus dociles et utiles (cf. disciplines), Foucault (1972) n’a pas abordé la question
des interactions au méme niveau que Goffman (1961), cela n’étant pas le but de son
entreprise théorique. Quant a lui, Goffman (1961) souligne que le passage a travers
I’institution totale peut profondément modifier le rapport des patientes a elles-mémes et
aux autres :

In the usual cycle of adult socialization one expects to find alienation and

mortification followed by a new set of beliefs about the world and a new way of

conceiving of selves. [...] The moral career of the mental patient has unique
interest, however; it can illustrate the possibility that in casting off the raiments of
the old self [...] the person need not seek a new robe and a new audience before
which to cower. Instead, he can learn, at least for a time, to practice before all groups

the amoral arts of shamelessness. (Goffman, 1961, p.169)

A cet égard, les «recluses » aux prises avec ces institutions font face a une série
d’¢étapes que Goffman a appelées des « mortifications » qui visent a défaire la personne du
ou des réles qu’il occupait précédemment, pour instaurer en elle une nouvelle identité
s’inscrivant dans le fonctionnement de I’institution en question. Les institutions choisies

par Goffman pour illustrer ce concept dans Asiles (1961) sont I’hdpital psychiatrique et la

prison. On voit ici I’intérét du sociologue pour la maniere dont les personnes ayant été
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étiquetées comme « déviantes » occupent cette nouvelle carriere, et (2 un degré plus limité

dans les écrits de Goffman), comment elles arrivent a s’en sortir.

Les étapes de la carriére morale des patientes

Goffman décrit en trois phases la carriere morale des patientes dans un hépital
psychiatrique. Premi¢rement, la phase « prépatiente » (pre-patient phase) s’intéresse au
contexte de la personne précédant son entrée a I’hopital et aux conditions sociales qui I’ont
amenée a se faire interner. Les personnes peuvent arriver a I’hdpital de fagcon volontaire ou
involontaire, encadrées par la loi (en cure obligatoire) ou de leur propre chef (plus rare),
instiguée par des proches ou des figures d’autorité. Lors de cette étape, Goffman (1961)
souligne aussi le role de ce qu’il a appelé des «agents de carriere » qui facilitent la
transition vers le role de patiente : « Often there is also a record of some complainant, some
figure who takes that action against the offender which eventually leads to his
hospitalization » (Goffman, 1961, p. 134). De fagon globale, Goffman constate que les
personnes en phase prépatiente arrivent a constater leur perte de liberté et d’autonomie et
a se sentir trahies par leur entourage. Pour résumer, la phase prépatiente englobe les
«étapes » menant a I’identification de la personne comme patiente nécessitant un
traitement psychiatrique et se termine avec le point culminant de I’hospitalisation.

Deuxiémement, la phase « patiente » est celle a laquelle Goffman s’est intéressé de
maniere approfondie. Cette phase se rapporte a tout ce que fait la patiente au cours de son
hospitalisation. Selon Goffman (1961), cette phase débute souvent avec une « résistance »
de la part de la patiente, qui se rend compte de la gravité de la situation et qui tente de
s’accrocher a son identité antérieure. Au début de son séjour, il est commun pour la patiente

de s’isoler et de refuser des visiteurs. Cependant, elle doit éventuellement arriver a accepter
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son sort afin qu’elle puisse intégrer la routine de I’unité et, progressivement, travailler en
vue de I’obtention de son congé. Goffman a utilisé le terme d’« adaptation primaire » pour
décrire les activités qu’entreprennent les personnes pour « bien réussir » leur carriere de
patiente. C’est aussi durant cette phase que I’institution amene la personne a remettre en
question son histoire personnelle. Un «jeu» s’installe entre la patiente et les
professionnelles, ou la patiente essaie de maintenir son identité en résistant aux
transformations imposées par I’institution : « [her] sense of what a person ought to be and
the rules of peer-group social interclubs press [her] to reconstruct [her] stories; and each
time [s] he does this, the custodial and psychiatric interests of the staff may lead them to
discredit these tales again » (Goffman, 1961, p. 162). C’est dans cette perspective que le
fait d’étre hospitalisée et désignée comme patiente se veut une atteinte profonde a I’identité
d’une personne. Dans ce contexte, les personnes se livreront a des « adaptations primaires »
(Goffman, 1961, p. 245) afin de se conformer au réle tel que défini par I’institution, a agir
selon ses attentes a son égard. Par exemple, une patiente peut « bien jouer » son role en
prenant ses médicaments, en se dévoilant au psychiatre, en participants aux activités
thérapeutiques, etc. Cependant, Goffman note qu’il existe aussi des moyens de « résister »,
de garder une certaine distance par rapport a ces attentes. Cela se produit par le biais de ce
qu’il a appelé des « adaptations secondaires » (Goffman, 1961, p. 245). En effet, a travers
les adaptations secondaires, les personnes se retrouvant a jouer le réle de patiente arrivent
a tirer certains avantages de leur position, voire a « exploiter le systéme » (Nizet et Rigaux,
2005, p. 58). Tout au long de leur séjour a I’unité, les patientes peuvent développer des
facons de «déjouer » les regles, par exemple en échangeant des biens avec d’autres

patientes, en allant se «réfugier » dans des sections moins surveillées, ou encore en

112



développant des liens avec certaines membres du personnel pouvant les avantager. Ces
actes de resistance permettent aux patientes de maintenir un sens d’identité qui échappe en
partie a I’institution.

Finalement, la derniére phase de la carriére morale de la patiente est la phase « ex-
patiente ». Bien que Goffman n’ait pas développé celle-ci dans Asiles, on peut toutefois en
déduire que cette phase est reliée a la sortie de I’institution. Si on a vu précedemment que
I’institution totale et la carriere morale impliquent une destruction de I’identité de la
personne pour lui en conférer une nouvelle s’alignant avec les objectifs de I’institution, la
sortie de I’hdpital se veut, par la suite, une réintégration des roles antérieurs.

Au cceur du mouvement de désinstitutionnalisation de la région de la grande
capitale nationale, Larose-Hébert (2016) s’est intéressée au quotidien des personnes ayant
été institutionnalisees antérieurement et recevant maintenant des services de santé mentale
dans la communauté. Ses résultats révelent que, pour les personnes ayant des troubles de
santé mentale dits « séveéres et persistants », une partie importante de leur vie est consacrée
a la gestion des symptomes (prise de médicaments, rendez-vous avec des professionnelles,
hospitalisation, etc.). Il en résulte que ces personnes peuvent rencontrer plusieurs obstacles
dans leurs efforts a répondre aux exigences normatives des roles sociaux valorisés (avoir
un emploi, une famille, une vie sociale active et remplie, etc.). Ainsi, essayer de «s’en
sortir », de réintégrer une vie « normale », revét une autre signification — il n’y a pas de
retour a ce que la personne était « avant » d’étre en interaction avec le systeme de santé
mentale. Ainsi, la phase «ex-patient» dont parlait Goffman ne se voudrait pas

nécessairement une rupture claire et nette avec le statut de patiente. Canguilhem (1984)
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soulignait d’ailleurs que la normalité n’était pas I’atteinte d’un état antérieur, mais plutot
la recherche d’un nouvel équilibre suivant les changements subis.

Le concept de «carriere » est donc utile encore aujourd’hui pour comprendre
I’impact de I’attribution de certaines étiquettes, puisque I’acquisition d’une carriere
implique, comme le montre Goffman, une structure sociale a travers laquelle les personnes
doivent se mouvoir de fagon relativement ordonnée, et a partir de laquelle elles developpent
leur sens du soi en tant que «type» particulier de sujet, comme celui de « patiente »
(Kunitz, 2008) — ou pour reprendre les exemples de Foucault (1975), d’éléve, de soldate,
d’ouvriéere — d’autant plus qu’un nombre croissant de personnes sont «a risque » de

devenir patientes (Rose, 2008).

De la carriere aux entrepreneuses de morale

Le concept de carriere est utile, comme nous I’avons vu, car il permet d’englober
la dimension subjective et objective d’un processus social particulier. Il met I’accent sur
I’expérience de la personne qui doit composer avec une institution chargée de la « dresser »
et permet de tisser des liens entre ce qui est commun a ces expeériences subjectives. De
plus, étre patiente n’est pas une carriere « désirable » au sein de la société et constitue une
«déviance » a ce qui est généralement attendu des personnes, qui doivent, pour la plupart,
se comporter de maniére non problématique, en respectant I’ordre des interactions. J’ai
montré que, dans une perspective foucaldienne, certains comportements ou caracteristiques
s’écartant de ce qui est considéré comme normativement « commun » peuvent étre percus
comme non-problématiques et identifiés comme nécessitant des interventions spécifiques
pour les ramener plus prés des normes sociales. Cependant, au-dela du fait d’identifier

socialement des comportements problématiques, «déviants» et nécessitant des
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interventions précises dans un but de redressement, il importe aussi de s’intéresser aux
processus et aux pratiques a travers lesquels lesdits comportements en arrivent a faire
I’objet de regles et de normes. Cela peut se faire, notamment, par I’entremise de ce que
Howard S. Becker a appelé des «entrepreneuses de morale » (1963), car, dés qu’une
personne contrevient a une norme de comportement, un membre de son entourage peut
définir cet acte comme problématique et envisager que la solution est d’amener la personne
au sein d’un espace de redressement. Avant méme que cette interaction ait lieu, pour qu’un
comportement ou un état soit défini comme « déviant », il faut toute une « entreprise » de
définition de comportements et d’application des regles spécifiques.

Il importe ainsi de s’interroger au sujet des instances qui légitiment et identifient
certains groupes comme étant potentiellement « déviants », contrevenant aux normes en
place.

De fagon générale, les entrepreneurs de morale peuvent étre définis comme suit :

These are the individuals or groups who label behaviors as deviant and have the

power to make the label stick: teachers, truant officers, social workers and

policemen are obvious examples, but so were the people who favoured prohibition
in the early 20th century [...]. Moral entrepreneurs are those with an interest
whether occupational, ideological, or economic, or all three in labeling a particular

behavior or condition in one way rather than another, often with the intent of
controlling it in some fashion. (Kunitz, 2008, p. 11)

Becker (1963) explique qu’il y a deux grands « types » d’entrepreneurs : ceux qui
«créent » les regles, les normes et ceux qui, au quotidien, sont chargés de les faire
respecter. Les « créateurs » de régles sont vus par Becker comme des personnes motivées
par des idéaux et des valeurs précises qui partent, en quelque sorte, en « croisade » pour
inciter la société a adopter leur point de vue a I’égard d’un comportement spécifique. Si
leur croisade se déroule avec succes, cela peut mener a I’adoption de réglements ou de lois

sanctionnant certains comportements. Les initiatives de prohibition de I’alcool, les

115



législations antitabac et les campagnes de sensibilisation aux dangers des drogues sont
toutes, selon la logique de Becker (1968), le résultat de « croisades » initiées par des
entrepreneurs de morale.

Dans le champ de la santé mentale, et dans le contexte plus précis de I’Ontario, nous
pouvons penser a la Loi de Brian, un amendement a la Loi sur la santé mentale
(Gouvernement de I’Ontario, 1990) qui fut adoptée suite au déces de Brian Smith, un
ancien joueur de hockey et chroniqueur sportif bien connu de la région d’Ottawa qui fut
tué par un homme atteint de schizophrénie paranoide sans aucun suivi psychiatrique.
L’épouse de Smith a voulu agir afin qu’une telle situation ne se reproduise plus. Le rapport
du coroner a suggeré un amendement a la Loi sur la santé mentale qui autoriserait les
ordonnances de traitement en milieu communautaire (OTMC). Suivant ces sorties en
faveur d’un plus grand contréle des personnes ayant des troubles de santé mentale, une
coalition s’est formée en faveur de I’ajout des OTMC a la législation. L’amendement a la
loi entra en vigueur en 2000 (Gagnon, 2001). Cet exemple nous montre comment certains
acteurs, mus par des valeurs et des principes particuliers (Swigger et Heinmiller, 2014),
vont tenter de transformer le portrait social en introduisant de nouvelles regles conformes
a leur vision.

Dés lors, I’entrepreneur de morale posséderait quatre caractéristiques principales.
Premiérement, les entrepreneurs réagissent a une « provocation » qui requiert que la norme
soit rappelée. Deuxiemement, le caractere de I’infraction et de sa sanction doit étre public.
Troisiemement, les entrepreneurs ne sanctionneront un comportement que s’ils y voient un
avantage a le faire : la punition agit généralement en tant que légitimatrice du réle de

I’entrepreneur de morale et de son travail. Ceci semble, en quelque sorte, rejoindre les
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propos de Foucault sur les liens entre le savoir et le pouvoir, puisque les entrepreneurs de
morale détiennent une autorité de sanctionner grace a leurs savoirs d’experts, de
psychiatres, etc. valorisés au sein de la société. Finalement, ces avantages peuvent varier
selon la situation (Becker, 1968). Nous voyons alors que ces caracteristiques nous
ramenent aux sources pragmatistes de I’interactionnisme symbolique, dans le sens ou les
acteurs agissent en fonction d’une finalité pratique.

Au quotidien, certaines personnes sont chargées de faire respecter des regles et des
normes, incluant les travailleuses sociales (Kunitz, 2008). En effet, le concept
d’entrepreneurs de morale ne s’applique pas seulement a I’étude de comportements
strictement criminels : d’autres auteurs (Freidson, 1988 ; Martin, 2013) notent que les
professionnelles de la santé peuvent, elles aussi, étre considérees, a certains égards, comme
des entrepreneuses de morale. Becker —celui qui a rendu ce concept populaire—note, méme
ason époque, I’influence grandissante de la psychiatrie dans son ouvrage Outsiders. 1l n’est
pas difficile de considérer le travail social et sa mission de « réinsertion sociale » (Ordre
des travailleurs sociaux et des techniciens en travail social de I’Ontario, 2008) comme
relevant d’une certaine entreprise morale, surtout dans un contexte social ou le fait de
«contribuer de fagon productive » a la société se veut une injonction normative tres
prégnante (Tougas, 2015). Les travailleuses sociales, tout comme les psychiatres et autres
professionnelles de la santé mentale, peuvent étre considérées comme des entrepreneurs de
morales chargés de faire appliquer certaines normes. Les gestionnaires, bien qu’elles
n’interviennent pas directement aupres des patientes, encadrent toutefois les activités des
professionnelles. Celles-ci pourraient étre considérées comme des «relayeuses » ou des

intermédiaires entre ceux qui créent les normes et ceux qui font les appliquer. Alors que
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les travailleuses sociales peuvent étre vues comme se situant entre les personnes et les
institutions et structures sociales, les gestionnaires peuvent étre percues comme se situant
entre les intervenantes et les injonctions institutionnelles/ministérielles (les institutions

recevant leur financement en grande partie des gouvernements fédéral et provincial).

Un cadre théorique complémentariste pour des terrains « complémentaires »

Dans ce chapitre, j’ai exposé les principaux référents théoriques qui ont alimenté
ma réflexion quant a mon sujet de recherche. Tout d’abord, j’ai présenté la conception de
Michel Foucault quant a la constitution d’une société disciplinaire fonctionnant par le biais
d’un pouvoir dynamique et fluide, et qui régule les comportements a travers les normes
sociales. Ensuite, j’ai voulu pallier les angles morts de Foucault en introduisant, dans mon
analyse, certains outils analytiques issus de la tradition sociologique de I’interactionnisme
symbolique, notamment le concept de carriere (Goffman, 1961) et les entrepreneurs de
morale (Becker, 1963). Ces référents, utilisés dans une perspective complémentariste
(Devereux, 1985), me permettront d’examiner plus finement les interactions des acteurs
des terrains de recherche, et ce, en tenant compte de la dimension macrosociale (qui était
moins abordée par Goffman) de celles-ci, qui se rapporte aux normes sociales. Dans les
chapitres qui suivent, je mobiliserai ce cadrage pour mieux comprendre le réle de la
patiente contemporaine et ses aboutissements possibles au sein des deux terrains sollicités
pour cette recherche, qui se situent sur un méme continuum de ce que cela peut vouloir dire

d’étre patiente aujourd’hui.
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CHAPITRE 3 : METHODOLOGIE

Introduction

Dans ce chapitre, je présenterai ma stratégie de recherche, en portant une attention
particuliére a la maniére dont mon objet s’est transformé au cours de mon cheminement
doctoral. Par souci de transparence, j’expliquerai, en filigrane, les transformations que ma
recherche a subies au fil des années. Je décrirai, tout d’abord, de fagon générale les
méthodes choisies pour effectuer ma collecte de données (la stratégie de recherche et
d’échantillonnage), pour ensuite rendre compte du processus de recrutement des
participantes, qui fut intimement lié aux démarches d’approbation déontologique que j’ai
dd entreprendre avant d’entrer sur le terrain. Cette section contiendra également mes
impressions quant a une forme d’«impérialisme éthique » (Schrag, 2011) qui semble
s’installer dans le champ des sciences sociales, et qui eut un impact direct sur ma fagon
d’interagir avec les milieux et les participantes a ma recherche. Finalement, j’expliquerai
la maniere dont j’ai procédé afin d’analyser les données recueillies et d’assurer la qualité

de ma démarche.

Choix des milieux

Ma recherche a été menée auprées de deux milieux m’ayant permis de tracer les
contours de deux déclinaisons possible de la « carriére » de patiente. Le premier milieu fut
I” unité de soins psychiatrique de soins aigus du Programme de santé mentale de I’Hopital
Montfort. J’ai pu observer le quotidien de I’unité ainsi que le parcours des patientes de
I’unité jusqu’a I’obtention de leur congé. Le second milieu fut un groupe de « clientes »
associé au Centre de santé mentale Royal d’Ottawa, le Client Empowerment Council (CEC)

ou la nature de I’'implication des membres du conseil consistait a s’afficher volontairement
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et fierement en tant que clientes et personnes ayant des troubles de santé mentale et a

utiliser son vécu pour représenter les clientes de I’établissement..

Une étude qualitative inspirée de I'ethnographie

Les méthodes de recherche qualitative, qui occupent une place grandissante dans le
domaine des sciences sociales (Poupart et collab., 1997), sont des plus pertinentes pour
cette thése. Par « méthodes de recherche qualitative », je fais allusion a la fois au type de
données recueillies et au processus d’analyse intégral a la recherche (Paillé et Mucchielli,
2012). Son attrait peut étre expliqué, entre autres, par le fait que les méthodes quantitatives,
qui ont longtemps été employées en sciences sociales, sont souvent associées aux courants
épistémologiques positiviste et post-positiviste, qui sous-tendent typiquement un certain
universalisme et une volonté de saisir une réalité objective (Guba et Lincoln, 2005). De
son cote, la recherche qualitative retient une plus grande facilité a se rapprocher des axes
relativiste et subjectiviste, comparativement aux methodes quantitatives qui tendent a
simplifier les situations a 1’étude, a traduire la «réalité » vécue par les actrices en des
indicateurs numériques, des moyennes, des pourcentages, etc., et méme a la prédire. En
d’autres mots, la spécificité de la recherche qualitative est qu’elle reconnait la multiplicité
des réalités, des perspectives et des significations et cherche a saisir la complexité du social
grace a un travail rigoureux de contextualisation et de mise en relation. La multiplicité des
réalités fut un élément que j’ai voulu saisir, notamment par le biais de I’ethnographie et des
entretiens semi-dirigés, qui m’ont permis d’observer diverses situations et de saisir le point
de vue des actrices concernées dans les deux milieux que j’ai sollicités pour ma recherche.

Les points de repére pour ma stratégie de recherche s’inscrivent dans la tradition

ethnographique, qui se définit de maniere tres large comme I’étude systématique d’un
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groupe ou d’un phénomeéne qui implique une implication plus prolongee de la chercheuse
au sein des milieux étudiés, et dont la méthode premiere est I’observation (Denzin et
Lincoln, 2011). Cette méthode semblait des plus pertinentes considérant ma volonté de
vouloir tracer les contours de ce qui peut constituer « I’institution » aujourd’hui.

Plus précisément, mon étude se situe dans une perspective ethnographique critique
(O’Reilly, 2009 ; Thomas, 1993), qui préconise une posture d’engagement a I’égard de son
sujet de recherche :

Critical ethnography takes seemingly mundane events, even repulsive ones, and

reproduces them in a way that exposes broader social processes of control, taming,

power imbalance and the symbolic mechanisms that impose one set of preferred

meanings of behaviors over others (Thomas, 1993, p. 9).

Bien entendu, le fait d’adopter une posture critique ne signifie pas de poser une
question de recherche dont on possede préalablement la réponse. 1l s’agit plutdt de veiller
a ce que la recherche rende compte des populations et des connaissances marginalisées.
Cette approche de recherche s’arrime avec les référents théoriques foucaldiens que j’ai
présentés au chapitre précédent (généalogie) en ce qui a trait a la mise a la lumiére de
savoirs ou de réalites exclus des discours dominants. Je considére aussi que I’ethnographie
critique s’arrime particuliérement bien avec les valeurs de la profession du travail social,
qui s’articulent autour d’une « analyse critique de la relation de pouvoir, le démantelement
des structures sociales inéquitables et la solidarité avec les populations qui souffrent de la

pauvreté, de 1’oppression et de 1’exploitation » (Association canadienne de formation en

travail social, s.d., para.l).

Méthodes employées
Recension de la littérature grise
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La premiere composante de ma stratégie de recherche constitue en un survol
documentaire de la littérature grise. Ce terme est utilisé pour désigner la vaste catégorie
qui englobe tout document physique ou électronique qui se situe « en dehors des circuits
commerciaux de I’édition et en marge des dispositifs de controle bibliographiques »
(Association francaise de normalisation, s.d.).

Pour une chercheuse qui s’intéresse a la méthode ethnographique et qui veut saisir
la « culture » particuliére d’un milieu, ce type de données s’avére indispensable. A titre
d’exemple, j’ai brossé un portrait général des figures de la patiente et des transformations
au sein du systeme de santé mentale dans ma problématique. Ce portrait tendait plutét vers
des dimensions théoriques et empiriques, et mon corpus littéraire était surtout composé
d’articles scientifiques et de monographies. Certes, ces informations m’ont aidée a
construire un objet de recherche particulier et une question spécifique, mais ces élements
demeurent fondés sur des assises qui ne rendent pas directement compte des réalités issues
des deux terrains de recherche.

Pour ces raisons, j’ai ainsi décidé d’inclure la littérature grise dans ma stratégie de
recherche. L’emploi de ces sources m’a permis d’effectuer des comparaisons entre les
ressemblances et les divergences entre les discours officiels (représentées par les sources
de littérature grise, mais qui pourront aussi étre informées par les théories) et les pratiques
concrétes sur le terrain, mais aussi d’alimenter la compréhension globale de la situation sur
le terrain.

Puisque ma recherche a éte effectuée aupres de deux terrains distincts, j’ai consulté
une grande variété de sources documentaires. Les documents retenus incluent des sites

Internet et/ou des dépliants d’établissement, des rapports, des mémos ou des communiqués
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a I’interne, des énoncés de politiques institutionnelles, des rapports gouvernementaux, des
rapports annuels, etc. Parmi ces diverses sources, j’ai porté une attention particuliére aux
éléments qui m’aideraient a cerner: (1) la maniere dont le milieu est défini
«officiellement » ; (2) les éléments contextuels et organisationnels ; et (3) les éléments
pouvant m’informer sur la position de chaque actrice et des relations entre elles.

J’al pu commencer a consulter ces sources avant méme mon entree sur le terrain,
car bon nombre d’entre elles (surtout les rapports annuels et les pages Internet) étaient
accessibles au grand public. Les sites Internet des deux milieux étudiés, par exemple, m’ont
donné une premiere impression de I’organisation, de ce qu’il serait possible pour moi
d’observer, ainsi que des questions possibles que je pourrais poser aux actrices du terrain.
Pour I’analyse, les informations issues de la littérature grise ont servi a prendre en compte

le contexte de mes observations et des entrevues.

L'observation
L’observation : quelques constats généraux

J’ai choisi d’avoir recours a la méthode d’observation. Depuis la Grece antique,
I’observation fait partie des outils des chercheuses, autant dans les sciences naturelles que
dans les sciences humaines (Jaccoud et Mayer, 1997 ; Adler et Adler, 1998). Au cours des
deux derniers siécles, cette méthode a été, en quelque sorte, institutionnalisée par les
anthropologues, qui ont adopté I’observation autant directe (observer avec une interaction
minime) que participante (implication active au sein du terrain) afin d’étudier, dans un
premier temps, les cultures indigénes dites « traditionnelles » et « étrangéres » (Jaccoud et
Mayer, 1997). Du c6té de la sociologie, I’Ecole de Chicago est reconnue pour avoir fait, a
partir du XX siecle, I’usage de I’observation pour étudier des phénomeénes plus prés de

leur réalité, dans les milieux urbain et rural (Arborio et Fournier, 2008 ; Jaccoud et Mayer,
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1997). L’observation cherche ainsi a « [...] restituer les logiques d’acteurs, a rendre a leurs
comportements leur cohérence, a réveler le rapport au monde que chacun manifeste a
travers les pratiques observables » (Arborio et Fournier, 2008, p. 88). Je commencerai, tout
d’abord, en décrivant le processus d’observation de maniére générale et la tenue de notes
de terrain, pour ensuite réfléchir aux enjeux liés a ma présence et a ma position sur le
terrain.
Modalités de I'observation

En ce qui concerne le processus d’observation générale, la chercheuse débute en
observant de facon générale et descriptive, et progresse a une observation « centrée et
sélective » (Laperriere, 2003, p. 281). Le résultat de ce processus est une description
exhaustive du milieu observé (en se centrant sur le qui, quoi, quand et le ou), ce que
Laperriére (2003, p.281) appelle un «grand tour ». Cette observation, plus générale,
progresse de fagon a ce que la chercheuse raffine son observation en effectuant des « mini
tours » (Laperriére, 2003, p.282) des situations plus précises (rencontres d’équipes,
interventions individuelles, etc.) rendant compte des actions, des sentiments ainsi que des
données qui décrivent les relations et des situations particuliéres qui peuvent étre
comparées pour mener a des hypothéses et des analyses. Méme si I’observation se raffine
éventuellement, il existe toujours un risque de se retrouver submergée de données lors
d’une démarche ethnographique. Une fois sur le terrain, la chercheuse doit é&tre
extrémement rigoureuse dans sa prise de notes, car ces dernieres constitueront ses données
principales d’analyse. Il est commun, dans les récits ethnographiques, de lire que certaines
chercheuses devaient se cacher dans les salles de bain ou attendre la fin de la journée afin

d’écrire leurs notes, car leurs milieux d’observation ne sont pas propices a la tenue de notes
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sur le vif (Arborio et Fournier, 2008). Ce n’était cependant pas mon cas, puisque les deux
milieux étudiés étaient favorables a la recherche. De plus, les employées prenaient des
notes lors des rencontres, il était donc relativement facile pour moi de circuler avec mon
cahier de notes d’observation. Certains moments étaient toutefois moins appropriés pour
la prise de notes, comme lorsque I’on accompagnait des patientes a I’extérieur, lors de
discussions dans les couloirs avec d’autres employées, etc. De plus, certains moments
exigeaient ma participation active, que cela se fasse par mon langage non verbal afin de
signaler mon investissement subjectif dans une situation plus émotionnelle (ne pas paraitre
neutre ou détachée et €tre «présente»), de facon plus directe en discutant avec les
personnes présentes en attendant le début d’une rencontre ou encore lorsqu’on me
demandait mon avis. Il importait alors de faire appel a mes habiletés sociales et a ma
sensibilite humaine (Péretz, 2004) dans ces situations et de laisser de c6té mon cahier de
notes.

Méme si certaines situations se portaient moins facilement a la prise de notes (pour
des raisons pratiques de manque d’espace ou reliées au caractére sensible de la situation),
le travail de chercheuse nécessite tout de méme certaines habiletés techniques reliées a
I’enregistrement des données (Péretz, 2004). Afin de faciliter la prise de notes, Huberman
et Miles (1991) proposent une panoplie d’outils permettant de rendre la collecte de donnees
plus efficace et encouragent I’utilisation de grilles d’observation. Puisque je n’avais pas de
catégories préalablement ¢établies pour «filtrer» mes données de maniére plus
systématique en raison de ma volonté de laisser « parler » le terrain, ma grille d’observation
était tres générale: qui était impliquée dans la situation? Quel était le but de ce

regroupement (cette section pouvait inclure des transcriptions de conversations) ? Quand
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celui-ci a-t-il eu lieu? La grille comprenait également une section afin de noter des
observations ultérieures a effectuer pour mieux comprendre « ce qui se passe » ainsi qu’une

section ou noter des pistes d’analyse possibles (voir la grille d’observation a I’annexe 1).

Observation directe ou participante? Réflexion sur la position de la chercheuse

Les écrits (Arborio et Fournier, 2008 ; Laperricre, 2003 ; Péretz, 2004) établissent
traditionnellement une distinction entre I’observation directe et I’observation participante,
ce qui aurait de grandes implications en ce qui concerne la position de la chercheuse.
L’observation directe se rapporterait a I’observation effectuée sans prendre part activement
aux actions du terrain (Péretz, 2004). Le terme « observation participante » est employ¢
lorsque la chercheuse s’immerge totalement «dans la situation sociale a 1’étude »
(Laperriere, 2003, p. 271), qu’elle devient une actrice a part entiere et que son statut se
confond aux réles déja établis au sein du milieu.

Cependant, ceci m’amene a réfléchir aux présuppositions qu’implique cette
distinction. Le concept d’observation directe semble faire allusion a I’image d’une
chercheuse détachée, qui n’est pas impliquée directement dans le déroulement des actions
«naturelles » (qui se dérouleraient ainsi méme sans la présence de la chercheuse), et de
laquelle on s’attend a ce qu’elle soit « neutre », se cachant derriére ses notes, en tentant de
se fondre au décor. On pourrait penser ici a une chercheuse observant des interactions entre
un enfant et son parent derriére un « miroir double », ou encore a une chercheuse qui note
des interactions dans un lieu public. De son cote, I’observation participante fait référence
a la tradition des anthropologues adoptant le mode de vie du groupe qu’elles observent, et
ou une plus grande place a I’expérience subjective de la chercheuse semble étre accordée,

puisque celle-ci tente de s’intégrer au groupe : ses experiences deviennent une partie
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intégrante de son corpus d’analyse et elle ne tente pas d’en faire abstraction en livrant un
compte rendu qui se voudrait neutre et objectif, bien au contraire.

En effet, selon ma propre expérience du terrain, il semble y avoir plusieurs
possibilités de se situer sur le continuum entre observation directe et participante. Ainsi,
bien que je n’aie pas participé activement aux interventions ou aux réunions au méme titre
que les participantes des deux terrains, je n’étais pas non plus invisible : on ne faisait pas
«comme si » j’existais « en dehors » des situations observées. Les employées s’assuraient
de me fournir une place autour de la table de discussion, et, si ce n’était pas le cas, on allait,
par exemple, me chercher une chaise, ou lorsque la salle de rencontre était plus petite, on
réarrangeait la salle afin que je puisse avoir une place « proche de I’action ». On tentait de
m’inclure dans le déroulement des activités du terrain et, de ce fait, je ne pouvais me
qualifier strictement comme une observatrice, mais je n’étais pas non plus complétement
participante, puisque je n’occupais pas un réle formellement reconnu au sein des milieux,
me greffant plutdt aux activités et aux déplacements des actrices que j’observais. Certains
auteurs (Bastien, 2007 ; Damon, 2000) ;) distinguent I’observation participante (OP) de la
participation observante (PO), ce qui permet de mieux saisir les modalités de I’observation.
L’OP se réfere a une chercheuse qui « se méle au milieu observé, mais peut en sortir en
chaque instant, et ne se trouve donc jamais exactement dans la méme position sociale, ni
la disposition psychologique des acteurs étudiés » (Damon, 2002, p. 20). La PO se réfere a
une chercheuse qui est imbriquée dans la situation a un tel point qu’elle doit prendre un
certain recul afin de I’observer. En ce sens, ma présence sur le terrain se rapprochait
davantage de I’OP, n’étant pas préalablement immergée dans le milieu et ne pouvant

m’inserer dans un role du milieu déja établi.
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Toujours en ce qui a trait a la position de la chercheuse, les écrits empruntent aussi
les termes d’initiée et de non-initiée (Labaree, 2002). Une initiée serait alors quelqu’un qui
possede des connaissances intimes et un acces privilégié quant au milieu choisi pour la
recherche (étant déja connue et impliquée dans celui-ci), tandis qu’une non-initiée serait
considérée comme une personne extérieure au milieu qui possede une plus grande
«objectivité » face a celui-ci, méme si cela signifie que I’accés aux informations
privilégiees est plus difficile, voire impossible (Labaree, 2002, p. 100). Pour moi, cette
dichotomie était porteuse de tensions, car, n’étant pas totalement a I’écart de ce qui se
déroulait devant mes yeux (lors des rencontres, j’étais assise a la table avec les patientes et
les employées, par exemple), je ne pouvais étre totalement neutre ou observer de fagon
détachée. Cependant, I’espace que j’occupais ne me permettait pas d’intervenir ou de
m’exprimer, car je n’étais pas impliquée directement dans le déroulement des actions. Etant
donné la lourdeur et la charge émotive de certaines situations, il aurait été mal vu pour moi
d’avoir un air détaché, mais il n’y avait pas d’espace pour que je puisse exprimer ma
sympathie envers la situation. Ainsi, je ne me considérais pas du tout comme une initiee,
puisque j’arrivais de I’extérieur (étant affiliée a une autre institution et n’étant pas
employée du milieu), mais je ne pouvais non plus me positionner complétement en tant
gue non-initiée en raison de ma formation en travail social.

Cette dichotomie initiée-non-initiée m’apparait rigide et inadéquate, car elle nie le
fait que les chercheuses peuvent tout de méme posséder certaines affinités ou sensibilités
avec le milieu a I’étude (Christensen et Dahl, 1997). 1l est toutefois possible — et fort
probable — que les chercheuses possédent plusieurs facettes d’initiée et de non-initiée. Par

exemple, méme si je n’étais pas employée des milieux (non-initiée) ou que je n’intervenais
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pas directement dans les situations (non-initiée), il était tout de méme possible pour moi de
me tailler une place sur le terrain, car les milieux hospitaliers accueillent souvent des
étudiantes en formation diverse (initiée). Ma formation en travail social me permettait aussi
d’avoir une certaine compréhension et de la sympathie envers les travailleuses sociales et
les autres actrices que j’observais au quotidien (initiée) (Deutsch, 1981). Cette
relativisation du statut de la chercheuse sur le terrain semble rejoindre les théories de
I’intersectionnalité (Collins et Bilge, 2016), qui mettent en valeur I’imbrication de plusieurs
identités, influengant ainsi notre positionnement social. 1l est donc important de se rappeler
que I’on n’est pas uniquement des chercheuses, mais que d’autres expériences et facettes
de notre identité peuvent influencer la maniére dont on approche notre terrain, et les
modalités selon lesquelles on arrive a « faire notre place », a négocier notre présence
(Péretz, 2004) au sein des milieux observés.
Dévoilement de I'identité : pour une stratégie ouverte d’observation

Un autre élément se rapportant a la position de la chercheuse sur le terrain concerne
le fait de dévoiler ou non son identité auprés du milieu. Lors de mes premiers jours sur le
terrain, on me présentait généralement comme « étudiante qui fait une recherche “sur” les
travailleuses sociales et qui est ici pour voir ce qu’on fait » (sur mon premier terrain) ou
bien comme «une étudiante au doctorat qui fait une recherche “sur” le Client
Empowerment Council (CEC)» (dans le deuxiéme milieu). J’ai donc privilégié une
stratégie « d’ouverture » au lieu d’une « stratégie clandestine » (Jaccoud et Mayer, 1997,
p. 221) quant a ma facon de me présenter sur les terrains. La premiére stratégie se refere
au fait de dévoiler aux actrices du terrain son identité de chercheuse, tandis que la seconde

fait allusion aux chercheuses qui choisissent d’adopter un réle déja connu du terrain ou de
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«vivre comme » les gens du milieu, et ce, sans s’afficher comme chercheuse, et donc
d’adopter une stratégie dite « clandestine » (Jaccoud et Mayer, 1997). Pour les besoins de
cette these, j’ai privilégié une stratégie ouverte pour les deux terrains d’observation, car je
suis d’avis que le fait de dévoiler son réle permet « la minimisation des tensions éthiques,
la plus grande mobilité physique et sociale, et le questionnement plus systématique [...] »
(Laperriere, 2003, p. 277) des milieux et des actrices. De plus, les deux terrains que j’ai
choisi d’étudier étaient des institutions ayant un mode de fonctionnement préétabli ainsi
que des regles strictes concernant I’acces et la circulation des individus (quiconque ne peut
entrer sans s’identifier formellement). Il aurait donc été risqué pour moi, pour les patientes
ainsi que pour les employées de masquer mon identité. Je dois cependant préciser que je
suis demeurée vague en parlant de mon sujet de recherche, afin de ne pas orienter
implicitement les actions ou le discours des actrices du terrain®.

Par rapport a ce choix de dévoiler mon identité, j’ai tout de méme tache de demeurer
discrete et consciente de ma position sur le terrain afin de déranger le moins possible le
déroulement des actions « naturelles », tout en maximisant ma présence afin « d’extraire »
le plus de données possibles. Puisque ma recherche a éte effectuée au sein de deux milieux
hospitaliers qui encadrent réguliérement des étudiantes, les actrices du terrain (médecins,
employeées et patientes) étaient pour la plupart tres habituées a la présence d’étudiantes lors

des rencontres avec les patientes ou réunions d’employées. Je me démarquais toutefois des

30 La stratégie d’ouverture n’est pas toujours souhaitable surtout en ce qui concerne des recherches
s’intéressant a des activités « déviantes », ou les actrices sont parfois stigmatisées. Dans ces cas, le fait de
s’afficher comme chercheuse risque parfois de minimiser I’acces au terrain et causer un malaise chez les
personnes observées.
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¢tudiantes «réguliéres » présentes a 'unité, qui sont habituellement des stagiaires
(appartenant a des disciplines reliées a la santé) ou encore des résidentes en médecine.

Ainsi, je me suis assurée que les travailleuses sociales que j’observais me
présenteraient aux patientes en tant qu’étudiante qui s’intéresse au contexte hospitalier en
santé mentale, tout en mettant I’accent sur le fait que j’étais la pour observer le quotidien
de facon générale, et non les patientes ou des actrices en tant que telles. Les travailleuses
sociales me présentaient aux patientes en leur demandant si elles etaient d’accord que je
sois présente a titre d’observatrice. Seule une patiente a refusé que j’observe une rencontre,
car ma presence la rendait inconfortable et elle préférait se retrouver seule avec la
travailleuse sociale. Du c6té de I’hépital Royal, les personnes observées étaient, elles aussi,
habituées a cotoyer des étudiantes. Dans ce milieu, on ne m’a pas refuse directement I’accés
aux rencontres. Dans plusieurs situations, je devais méme figurer sur la liste de personnes
invitees (telle est la coutume dans les rencontres de plusieurs conseils d’administration) et
les personnes que j’observais s’assuraient que je pourrais participer a ces rencontres. J’ai
cependant remarqué que quelques discussions (a I’extérieur des rencontres du comité)
m’ont été inaccessibles, car on a demandé a la personne que j’observais de se rendre « toute
seule » dans le bureau de I’interlocutrice. J’en ai déduit que I’on ne voulait pas que je sois
témoin de ces interactions.

Quant a la posture sur le terrain, Laperriere (2003, p.281) ajoute que les
chercheuses doivent chercher a demeurer « neutres et sympathiques » pour ne pas nuire
aux relations avec les actrices observées. Sur les deux terrains, on me demandait souvent
mes impressions quant a une situation qui venait de se produire. Ceci pouvait inclure

quelqu’un qui me demandait s’il ou elle avait été trop abrupte lors d’une rencontre ou bien
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une gestionnaire qui me demandait, devant toute I’équipe, ma propre perception de ce qui
aurait pu étre amélioré durant une rencontre cruciale pour discuter d’une patiente dite
« difficile », etc. Les actrices du terrain faisaient appel a ma supposée neutralité, en raison
du fait que j’étais « observatrice externe », mais, de mon c6té, j’avais 1’impression de
« trahir » cette prétendue neutralité en partageant mes impressions. J’étais bien heureuse
de savoir que ma présence pourrait alimenter la réflexion sur des questions ou des
problemes récurrents au sein de leur milieu de travail, mais je craignais parfois de partager
une opinion facheuse qui pourrait nuire a ma relation avec les actrices du milieu et dépasser
mon r6le d’observatrice. Lors d’une visite dans la communauté, la travailleuse sociale que
j’accompagnais a mentionné a I’intervenante qui travaillait dans le milieu communautaire
depuis plusieurs décennies que je n’étais pas une stagiaire (comme elle I’avait compris),
mais une étudiante au doctorat qui s’intéressait aux actions des travailleuses sociales. D’un
ton imbibé de cynisme et de dédain, I’intervenante déclara (en anglais) : « Academia ?
Never get your hands dirty, right? » (traduction : « Le milieu académique ? VVous ne vous
salissez jamais les mains, vous ! »). Je n’ai pu qu’accueillir cette remarque en riant (jaune),
bien que, dans mon for intérieur, j’aie été énormément decue et ébranlée par le fait que I’on
pouvait me percevoir de cette fagon. Cette situation montre la maniére dont les chercheuses
sont souvent percues comme étant detachées d’une certaine réalité et venant, du haut de
leur tour d’ivoire, s’intéresser aux gens ordinaires pour les juger. Ces exemples montrent
que I’exigence de neutralité semble étre un vestige ou une représentation de la chercheuse
et de son role au sein de la société (bien que, de plus en plus, on semble valoriser la
subjectivite en recherche), méme si cette image ne correspond aucunement a la maniere

dont les chercheuses peuvent percevoir leur propre réle. Ainsi, les enjeux liés a ma position

132



sur le terrain et au fait d’étre a la fois « en dehors » du milieu et « en dedans » furent des
préoccupations tout au long de ma recherche.
La question du temps : jusqu’a quand observer?

Il est difficile de prévoir, a priori, la durée d’un stage d’observation. La question du
temps est primordiale a considérer lorsqu’il s’agit d’entreprendre des observations dans le
cadre d’une recherche qualitative, et la durée des observations peut varier en fonction de
différents facteurs. Par exemple, les travailleuses sociales de Montfort avaient quelques
inquiétudes quant au fait que je sois présente sur les lieux pendant six mois, comme je
I’avais initialement proposé, par peur que cela soit trop long pour elles. J’ai donc di
«négocier » avec elles ma présence. En méme temps, il faut s’assurer que le terrain
permettra & la chercheuse d’effectuer une observation suffisamment prolongeée, tout
d’abord, pour recueillir « suffisamment de données » et étre « en mesure de développer des
interprétations valides » (Jaccoud et Mayer, 1997, p. 227). Pour les recherches qualitatives,
il est recommandé de continuer la collecte de données jusqu’a I’atteinte de saturation, c’est-
a-dire lorsque celle-ci, ici I’observation, «n’apporte plus d’informations suffisamment
nouvelles pour justifier I’augmentation du corpus empirique » (Pirés, 1997, p. 54).

J’ai vécu la question de saturation de deux fagons distinctes. Avant la fin de mon
terrain au Programme de santé mentale (PSM) de Montfort, j’en suis arrivée a compiler les
differentes situations/scénes que j’ai observeées et a décrire les tendances et le déroulement
géneral du quotidien. J’ai partage cette liste de maniére informelle avec les travailleuses
sociales qui m’ont confirmé que j’avais bel et bien fait le «tour» de la situation se
déroulant au sein de leur milieu de travail. C’est alors que mes observations se sont

progressivement estompées en vue de la deuxiéme phase de la recherche (entrevues).
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Pour le cas du CEC, la question de la saturation était différente en raison de la
situation particuliére a laquelle j’avais été confrontée a mon entrée sur le terrain. Lorsque
j’ai commencé mes observations dans ce milieu, les activités « habituelles » du CEC furent
interrompues en raison d’une restructuration du CEC entreprise tres récemment. Mes
observations se sont alors centrées sur les initiatives de restructuration et, lorsque la
situation fut résolue, je mis fin @ mes observations. Initialement, j’ai eu peur de ne pas
pouvoir observer le « vrai » quotidien du CEC, mais j’ai abordé cette période de crise du
comité comme une expérience qui pourrait potentiellement rendre encore plus saillants la
place et le role de chaque actrice. Ainsi, la « fin » de mon terrain d’observation au sein du
CEC s’apparenta a la résolution d’une situation dont j’ai pu observer I’évolution et la
résolution, et non pas une saturation des données en tant que telle. Par la suite, les entrevues
(qui, quant a elles, ont obéi au principe de saturation) furent trés révelatrices quant aux
perceptions des membres dans ce contexte de transformation.

Dans les deux cas, il ne s’agissait donc pas d’accumuler un corpus de données
excessivement volumineux (méme si je trouvais, a la fin de mon terrain, que j’avais
beaucoup de données a analyser) afin de viser une généralisation empirique, mais plutot
une profondeur d’analyse qui me permettrait d’arriver a «atteindre 1’exhaustivité de
chaque univers » (Pires, 1997, p. 74). C’est ce principe qui guida toute ma collecte de

données.

Entretiens semi-dirigés avec informatrices clés
Aprés les observations, j’ai eu recours aux entrevues semi-dirigées afin
d’approfondir sur les situations que j’ai observees. L’entrevue semi-dirigée est définie

comme :
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[...] une interaction verbale animée de facon souple par la chercheuse. [Celle] —
ci se laissera guider par le rythme et le contenu unique de I’échange dans le but
d’aborder, sur un mode qui ressemble a celui de la conversation, les themes
généraux qu’il souhaite explorer avec le participant a la recherche. Grace a cette
interaction, une compréhension riche du phénoméne a I’étude sera construite
conjointement avec I’interviewé (Savoie-Zajc, 2006, p. 296).

Ce type d’entrevue se situe donc a cheval entre les entrevues structurées ou les
questionnaires et les entrevues non dirigees, qui s’appliquent souvent aux récits de vie. Les
questions sont plus ouvertes, mais tournent tout de méme autour d’un theme ou d’une
situation qui interpelle directement les participantes — il y aurait donc des paralleles a faire
entre les entrevues semi-dirigées et I’entrevue ethnographique telle que décrite par
Spradley (1979). Il s’agit, en effet, d’un événement discursif pouvant nous apporter des
éléments de preécision de I’ « intérieur » quant aux situations observées.

De plus, la définition proposée par Savoie-Zajc (2006) suppose un rapport particulier entre
la chercheuse et les participantes. De facon globale, les chercheuses sont traditionnellement
percues comme « détenant le pouvoir » en raison du fait qu’elles semblent tirer plus
d’avantages de leur relation avec les participantes (obtention d’informations, publications,
obtention d’un dipléme, etc.) que les participantes elles-mémes. A moins de s’engager dans
une recherche-action participative (et méme cette méthode comporte des limites a cet
effet), il me semble que ce rapport de pouvoir entre la chercheuse et les participantes est
inévitable. L’entrevue semi-dirigée semble, cependant, placer la chercheuse dans un
rapport moins hiérarchique, et dans une position d’ouverture et d’intérét a I’expérience de
Iautre. La chercheuse agit, en quelque sorte, comme une guide afin d’aider les
participantes a organiser leurs pensées, et non de voir si leurs propos « cadrent » avec des
hypothéses ou des sujets rigides ou fermés, comme cela peut étre le cas dans des recherches

déductives. Puisque les questions sont orientées sur un théme ou une situation spécifique,

135



les participantes peuvent refléchir en profondeur a leur expérience personnelle de cette
situation, pour parfois en arriver a des prises de conscience (Savoie-Zajc, 2006). En effet,
plusieurs participantes m’ont dit qu’elles étaient contentes d’avoir la chance de réfléchir a
leur profession, leur hospitalisation ou leur implication bénévole, et se sentaient valorisées
en étant considérées comme des « expertes » de la situation. L’entrevue semi-dirigée peut
alors étre bénéfique pour les participantes et elle peut, jusqu’a un certain niveau, rétablir
un certain déséquilibre entre la chercheuse et elles. Malgré cette « diminution » des rapports
hiérarchiques entre la chercheuse et les participantes dans le contexte des entretiens semi-
dirigés, I’entrevue reste quand méme profondement asymetrique, étant donné que la
chercheuse peut décider de la direction qu’elle doit prendre, et que celle-ci pose beaucoup

plus de questions qu’elle ne fournit des réponses.

L’entretien dans un contexte ethnographique

Les perspectives quant a la combinaison des méthodes de collectes de données sont
multiples. Selon Spradley (1979), le fait d’employer exclusivement la technique
d’observation risque de brosser un portrait incomplet du milieu, car les actions peuvent
avoir un sens précis qui ne peut pas étre explicité par le biais de I’observation. Il
encourageait alors I’utilisation d’entrevues de style ethnographique afin de faire le point
sur certaines situations observées et d’approfondir la compréhension du milieu. De leur
coté, Becker et Geer (1957) considéraient plutot I’observation comme 1’« étalon d’or » des
méthodes de collecte de données par lequel les chercheuses pouvaient juger la fiabilité de
leurs autres types de données. Cette perspective s’apparente a I’idée selon laquelle il existe
une réalité externe que I’on peut saisir de manicre « objective » (a travers 1’observation).

Cette affirmation semble aussi insinuer que les récits des actrices prenant part aux
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situations observées ne sont pas fiables, et qu’il faudrait les mettre a I’épreuve de « données
objectives » issues de I’observation afin de tester leur portée.

D’autres auteurs (Arborio et Fournier, 2008 ; Savoie-Zajc, 2006 ; Silverman, 2011)
ont aussi parlé de la possibilité d’augmenter la validité de la recherche par la triangulation
de différentes méthodes de collectes de données. Silverman (2011) émet toutefois une mise
en garde lorsque la triangulation est utilisée afin d’augmenter la validité de sa recherche en
cernant « la » vérité sur une problématique par le biais de plusieurs méthodes de collecte
de données et en mettant I’accent plut6t sur la quantité des données recueillies (en minant
toutefois sur la qualité de celles-ci). Cette logique est incompatible avec une épistémologie
qui considere que la realité n’est pas nécessairement saisissable de facon totalement
indépendante de celles qui en font I’expérience.

De mon coté, je justifie le recours aux entrevues semi-dirigées dans le cadre de ma
recherche non seulement, car j’avais un souci de complétude, de contextualisation et
d’approfondissement de ma compréhension des milieux (je rappelle ici que
I’échantillonnage par contraste-approfondissement mise sur 1’accumulation « verticale »
des données), mais, surtout, car je voulais, avant tout, étre a I’écoute des personnes
directement impliquées dans les milieux et comprendre le sens qu’elles accordaient a leurs
experiences, ce qui ne peut pas toujours étre explicité par le biais d’observations.

Dans une démarche ethnographique, I’entretien se veut avant tout un travail de co-
construction de sens et non un exercice d’« extraction » de données d’une participante
(Atkinson, Delamont, Coffey, Lofland, et Lofland, 2007). L’entrevue comme co-
construction de sens entre la chercheuse et la participante se démarque des approches plus

objectivistes de la recherche, car celle-ci est vue comme une interaction sociale complexe
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qui peut se comparer comme une aventure, et la chercheuse comme une voyageuse ou une
exploratrice. La chercheuse peut planifier son trajet afin de répondre a ses besoins de
recherche, mais le chemin emprunté peut se transformer en cours de route afin d’accueillir
les imprevus. Le processus en soi est transformateur autant pour la chercheuse que pour les
individus qu’elle rencontrera :
As it is true with any traveler today, what one receives in new knowledge and
experiences is influenced by just how one manages to connect to the people one
meets along the way and how long one stays to talk, learn and build a relationship
with them. Both the traveler and those met are changed by those involving

relationships involving meaningful dialogue [...]. (Atkinson et collab., 2007,
p. 371)

“Qui” interviewer?

Je considere alors que ma recherche inclut un travail de collecte de données aupres
d’actrices (individus dont j’ai observé les actions) et d’informatrices (participantes aux
entretiens), qui ont accepté de partager leurs expériences et perceptions dans le cadre
d’entrevues semi-dirigées.

La définition du concept d’informatrice varie selon les positions épistémologiques
et se relie aux débats mentionneés ci-dessus sur les raisons d’employer plusieurs méthodes
de collectes de données. Une étude d’orientation positiviste accorderait a I’informatrice clé
une capacité a décrire la « vérité » de la situation observée dans le but de « neutraliser les
biais » de la présence de la chercheuse (Jaccoud et Mayer, 1997, p. 228). Certaines
recherches parlent également de « répondantes » pour désigner celles qui sont interrogées
lors de la collecte de données. Spradley (1979), quant a lui, établit une distinction quant au
langage utilisé par les participantes (répondantes ou informatrices). D’un coté, les
répondantes sont souvent associées a des méthodes de recherche comme des questionnaires

ou des entrevues dirigées. Elles communiquent donc leurs informations en utilisant le
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langage utilisé par la chercheuse pour développer ses questions et ses interrogations. A
I’inverse, les informatrices sont, tout d’abord, considérées comme des «locutrices
natives », des native speakers (Spradley, 1979, p. 25), qui s’expriment dans le langage ou
le « dialecte » qui sont propres au milieu dans lequel elles évoluent.

Selon mes propres orientations, je définis I’informatrice clé comme quelqu’un qui
occupe une position cruciale par rapport a la situation observée sur le terrain. Cette
personne posséde un ensemble de connaissances tres spécialisées issues du quotidien (des
connaissances « ordinaires ») en fonction de son role au sein du milieu et dont ses
perceptions, connaissances et expériences m’aideront a mieux comprendre les « cultures »
propres au milieu.

Ainsi, certaines actrices que j’ai observées sont devenues, au cours de la recherche,
des informatrices. J’ai aussi interrogé des personnes que je n’avais pas observées (ou tres
peu), mais qui avaient tout de méme une influence non négligeable au sein de I’organisation
et donc, par rapport au fonctionnement du milieu. J’ai déterminé « qui » constituait une
informatrice clé sur les deux terrains de maniere mixte. Préalablement & mon entrée sur le
terrain, j’ai identifié les actrices potentielles a rencontrer lors de la phase de collecte des
données a I’aide de la littérature grise, soit les intervenantes, les usageres ainsi que les
gestionnaires pour le premier site, et les membres du CEC pour le deuxieme site. Ceci
m’était essentiel afin de bien expliquer mon projet aux milieux et de compléter les
démarches auprés des comités d’éthique en recherche (CER).

Toutes les personnes choisies et sollicitees pour participer aux entrevues
entretenaient des rapports différents et significatifs quant a mon objet de recherche, a savoir

le désir de dessiner les contours de la patiente contemporaine.
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Pour le premier terrain, I’unité de soins internes en santé mentale de Montfort!,
j’ai cru indispensable de rencontrer, en premier lieu, les travailleuses sociales. Celles-ci se
retrouvent au front des interventions. De plus, en contexte institutionnel, elles agissent, par
moments, a titre de « pivot » entre plusieurs instances, telles que 1’individu et sa famille,
I’hdpital et la communauté. A cet égard, Kelly et Chapman (2015) situent les travailleuses
sociales au carrefour des individus et des institutions, ce qui cristallise la tension entre le
care et la violence (symbolique) caractérisant souvent la relation d’aide. Leur position
stratégique, leurs relations avec plusieurs autres actrices du terrain (et de la communaute)
me permettraient ainsi de soulever plusieurs enjeux. J’ai choisi de les recruter pour une
entrevue en raison de leur role potentiel d’« entrepreneuse de morale », tel qu’expliqué
dans le chapitre précédent, de leur role de « médiatrice » se situant entre les stratégies
individuelles des patientes et des contraintes structurelles. D’un point de vue
méthodologique, les travailleuses sociales sont celles par lesquelles j’ai pu accéder au
milieu et témoigner du quotidien de I’unité des services internes. Les interroger me
paraissait donc indispensable en termes de « complétude » des données (telle que discutée
précédemment) en plus d’ajouter une profondeur de « I’intérieur » a ce que j’aurai observe.

Par la suite, j’ai trouvé indispensable de rencontrer des patientes ayant recu des
services de I’unité interne. En effet, historiguement parlant, les personnes aux prises avec
des troubles de santé mentale ont longtemps été exclues des decisions médicales les
concernant, malgré le fait que celles-ci étaient les premiéres concernées par les
interventions (Thornicroft et Tansella, 2005). J’ai donc voulu comprendre la maniére dont

les interventions prodiguees aux soins internes pouvaient étre recues et percues par les

31 Le diminutif « Montfort » sera employé tout au long de cette thése afin de désigner le premier terrain de
recherche s’étant déroulé a I’Hopital Montfort.
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patientes. Des entrevues avec ces derniéres m’ont ainsi permis de mieux saisir leur
experience d’hospitalisation, les dynamiques de la relation d’aide en contexte institutionnel
et les répercussions potentielles des interventions. Il importe aussi de souligner que je n’ai
pas nécessairement voulu comprendre la relation intervenante-patiente en tant que telle. En
effet, bien que ce theme ait émergé des entrevues, j’ai voulu avoir une compréhension plus
globale de I’expérience des personnes qui se retrouvent au cceur du systéme de services de
santé mentale.

Finalement, j’ai anticipé que la perspective des gestionnaires des services ajouterait
également a la comprehension des logiques a I’ceuvre sur le terrain. Kadushin et Harkness
(2014) proposent une description des superviseures qui S’apparente au role des
gestionnaires dans les hopitaux :

a social work supervisor is an agency administrative staff member to whom

authority is delegated to direct, coordinate, enhance and evaluate on-the-job

performance of the supervisees for whose work he is held accountable. In
implementing this responsibility the supervisor performs administrative,
educational and supportive functions in the interaction with the supervisee in the
context of a positive relationship. The supervisor’s ultimate objective is to deliver

to agency clients the best possible service, both quantitatively and qualitatively, in
accordance with agency policies and procedures. (p. 53)

Ainsi, les gestionnaires ont un réle d’encadrement des travailleuses sociales ainsi
gu’un réle indirect a jouer aupres des clientes/patientes. Si, de fagon génerale, les
gestionnaires ne s’impliquent pas directement dans la prestation de services et dans les
interventions au quotidien, elles agissent en tant que régulatrice des activités des
intervenantes et « porte-parole » des valeurs de I’institution, ce qui affecte également les
services regus par les usageres. Le choix d’interroger ces trois actrices me permet donc de

brosser un portrait a plusieurs niveaux de ce que peut constituer I’institution aujourd’hui.
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Pour mon deuxieme terrain de recherche, le CEC, j’avais initialement envisagé
d’interroger les membres du comité. Je m’intéressais au role qu’elles occupaient au sein du
Royal, surtout aprés que I’on m’ait présenté le comité comme étant relativement autonome.
Au fur et a mesure que je cotoyais le comité, il m’est apparu évident que je devrais aussi
rencontrer I’employée qui agissait a titre de « liaison » entre le comité et la haute gestion
de I’hopital, étant donné le réle de restructuration et de soutien organisationnel qu’elle
jouait auprés des membres. A titre d’exemple, I’employée assistait & toutes les rencontres
du comité, animant parfois les discussions et les conseillant sur certains dossiers
importants. Un peu comme les travailleuses sociales (elle possede d’ailleurs une formation
en travail social), la liaison se retrouvait entre les exigences de I’institution et celles du
CEC, qui pouvaient parfois étre, d’ailleurs, en opposition avec celle-ci. L’ampleur de son
réle sera expliquée plus en détail dans le chapitre des résultats portant sur le CEC. Bref, a
I’entrée de mon terrain, cette informatrice clé m’avait échappe : j’ai donc, par la suite,
décidé de la recruter pour une entrevue afin de mieux comprendre la facon dont elle
percevait a la fois son role et celui du CEC dans le contexte des transformations récentes.

De plus, afin de «valider» mon choix d’informatrices, je demandais aux
participantes si elles pensaient qu’il me manquait des informations essentielles, et si elles
pouvaient penser a quelqu’un que je devrais rencontrer afin de compléter mes observations.
Il ne m’est pas apparu pertinent d’interroger des patientes/clientes étant donné que le CEC
n’interagissait pas officiellement avec les patientes dans I’accomplissement de leurs
fonctions au quotidien. Les membres du CEC m’ont apporté une double expérience : en
tant qu’usagere de services de santé mentale, mais aussi en tant que membre d’un comité

au sein d’une institution.
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Ma recherche dans deux milieux institutionnels m’a donc permis de tracer deux
figures de la patiente contemporaine. Les sections qui suivent décriront la fagcon dont j’ai
procédé afin d’obtenir I’acces au terrain, en partant des demarches aupres des comites

d’éthique en recherche jusqu’a mon entrée sur le terrain et le recrutement des participantes.

Stratégie d’échantillonnage

Afin de répondre a ma question de recherche, j’ai choisi d’employer la méthode
d’échantillonnage par contraste-approfondissement pour sélectionner les milieux a étudier.
Ce type d’échantillonnage est défini par Pires (1997) comme se situant dans une zone grise
entre I’échantillonnage par cas unique et les cas multiples. L’échantillonnage par contraste-
approfondissement ne cherche pas, alors, a décrire un phénomene dans sa totalité, mais
donne plutét lieu a une « constellation » (Pires, 1997, p. 161) de cas pouvant nous éclairer
sur certains aspects d’un phénomene. Des paralléles entre les deux milieux peuvent
cependant étre établis. Ainsi, ce type d’échantillonnage favorise I’analyse en profondeur
de chaque milieu, et non I’accumulation d’un grand nombre de données pouvant donner

lieu a une généralisation plus large.

La phase de recrutement : un compte rendu chronologique

Le recrutement des participantes a ma recherche (autant les actrices observées que
les participantes aux entrevues) s’est étalé sur une période d’un an et demi, soit a partir de
I’été 2014 jusqu’au printemps 2016. Les démarches se sont avérées longues et parfois
empreintes d’une lourdeur bureaucratique qui fut accentuée par mon choix de mener ma

recherche auprés de deux milieux distincts possédant chacun leur propre comité d’éthique
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en recherche (CER), en plus de celui de I’Université d’Ottawa, qui doit donner son
approbation a toute recherche étant menée sous son toit et impliquant des sujets humains.
Ainsi, les pages qui suivent présentent deux objectifs interreliés : 1) de partager les étapes
m’ayant menée a la phase de collecte de données ; 2) de montrer le caractére excessivement
rigide et tres souvent inadéquat des procédures d’approbation déontologiques, surtout dans
le cas des recherches ethnographiques ou inductives, qui ne peuvent prévenir tous les
aboutissements de la recherche avant méme le début du terrain. Pour chacun des deux
terrains, j’expliquerai les démarches d’éthiques auxquelles j’ai dd me soumettre pour
négocier mon acces aux terrains (Péretz, 2004), pour ensuite décrire les modalités de

recrutement propres a chaque milieu®?.

Recrutement du premier terrain : I’"h6pital Montfort
Démarches d’approbation éthique
Printemps-été 2014

A ce stade dans mon cheminement, je venais tout juste de soutenir mon projet de
these devant mon comite. Je planifiais alors mener ma recherche aupres d’un milieu
institutionnel et d’un milieu communautaire, ce qui ne fut pas le cas : Montfort et, plus
précisement, I’unité de soins internes de santé mentale et le Client Empowerment Council
du Centre de santé mentale Royal d’Ottawa (que j’appellerai le CEC et le Royal,
respectivement) furent mes deux terrains finaux, et ceux-ci sont tous les deux des
institutions.

Sachant que les hopitaux possédent souvent leurs propres instituts de recherche (et
donc leurs propres démarches de demandes d’éthique), je me suis, tout d’abord, informée

sur les demarches a suivre et les documents a soumettre. Il s’est averé que les formulaires

32 |_’annexe 2 résume sous forme d’illustration les étapes que j’ai dd franchir auprés des trois CER.
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de Montfort etaient sensiblement les mémes que ceux que je devais faire parvenir a
I’Université d’Ottawa. J’ai aussi appris que je devrais obtenir le certificat d’approbation
éthique de Montfort avant celui de I’Universitée d’Ottawa. La seule différence se rapportait
a I’ajout de quelques documents supplémentaires, dont I’approbation écrite de la directrice
du Programme de santé mentale (PSM) de Montfort quant a mes objectifs et a ma stratégie
de recherche. J’ai alors pris contact avec la directrice du programme au mois de juin, et il
m’a été possible de la rencontrer seulement a la fin de I’été pour discuter avec elle de la
possibilité de mener ma recherche au sein du PSM.

Entre temps, j’ai tout de méme soumis mon dossier de demande d’approbation
éthique a Montfort, méme si celui-ci était incomplet, afin de pouvoir répondre aux
rétroactions du comité d’éthique en recherche (CER) de Montfort. Toutes les annexes
devaient étre bilingues et séparées selon le destinataire, c’est-a-dire avoir un formulaire de
consentement non seulement pour chaque activité de recherche, mais aussi pour chaque
«type » de participante (employée, usagere). En raison de ces exigences (qui sont tout a
fait compréhensibles), la premiére version de mon dossier au CER de Montfort contenait
une vingtaine d’annexes, et je n’avais pas encore eu I’approbation méme du milieu. Il va
sans dire que, tout au long de ce processus, et jusqu’a I’obtention du consentement et de la
signature de la directrice des services de santé mentale, je craignais d’avoir entrepris ces
démarches de fagon inutile, car rien ne garantissait que la directrice soit intéressée a mon
projet. Et, méme si celle-ci choisissait de I’appuyer, je n’avais pas encore rencontré les
participantes « principales », soit les travailleuses sociales de I’unité avec lesquelles je

comptais observer le quotidien sur une base réguliére.
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Que dire, alors, de la position de la chercheuse dans un tel contexte ? Bien que je
comprenne la logique génerale du processus de demande d’éthique, je trouvais
problématique de ne pouvoir consulter les personnes directement concernées par ma
recherche seulement apres avoir obtenu des certificats d’approbation déontologique, car
J’y sentais une hiérarchisation dans laquelle les participantes n’avaient pas le pouvoir de
décider si elles voulaient participer a la recherche et qu’elles se sentent forcées en raison
de I’approbation préalable de la direction (Briggs, 2001). Que serait-il arrivé si les
travailleuses sociales étaient intéressées a ce que j’observe le quotidien de I’unité, mais que
la direction ne voulait pas appuyer mon projet ? Cette logique bureaucratique allait a
I’encontre de ma vision de la recherche sociale et qualitative, qui, selon moi, est d’autant
plus enrichissante lorsqu’elle réussit a se «rapprocher » des populations concernées, et
génere des résultats particulierement significatifs lorsque les participantes se sentent
incluses au tout début des démarches. De plus, le facteur « temps » de ces démarches risque
de miner I’intérét des participantes potentielles a la recherche. Hélas, les étapes nécessaires
a I’entree sur le terrain ne semblent que creuser le fossé entre la recherche et la pratique.
J’aurais ainsi préféré prendre part a un processus plus transparent pour les participantes et
pouvoir me présenter a elles plus tot dans mes démarches afin de démystifier le processus.
En raison de la maniere dont est organisé le processus d’approbation déontologique, les
participantes a la recherche n’ont presque aucun mot a dire sur les fondements mémes de
la recherche. 1l me semble que leur implication plus tot dans les démarches visant
I’approbation éthique aurait bien plus de valeur que le fait d’obtenir leur signature sur un
formulaire de consentement. Pour une démarche inspirée de I’ethnographie comme la

mienne, j’ai I’impression que I’entrée en contact avec les participantes potentielles (ne
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serait-ce que pour leur signaler notre existence a la toute fin des demarches) empéche la
tenue d’un dialogue continu sur les implications éthiques de la recherche. Le fait de
restructurer ce processus permettrait aussi d’éviter plusieurs retours éventuels au CER afin
d’effectuer des demandes de modification lorsque les chercheuses sont finalement
confrontées aux realités du terrain et doivent modifier certains aspects de leur recherche.
Ainsi, le processus actuel des CER est organisé d’une maniére & placer d’énormes
contraintes temporelles (en raison de la longueur des démarches), techniques (en raison de
la lourdeur bureaucratique) et de proximité avec les terrains potentiels de recherche (il faut
passer plusieurs étapes avant de sonder le terrain et les participantes sur leur intérét a
participer). 1l semble également, selon I’analyse préliminaire proposée par Gaudet (2009),
que le CER de I’Université d’Ottawa soit doté des processus les plus prescriptifs et rigides
en comparaison avec des universités de taille semblable. Je placerais également le CER de
Montfort au méme niveau. La conséquence ultime de cette rigidité est de nuire a
I’autonomie des chercheuses et a leur capacité d’autoréflexion lorsque surviennent des
moments sur le terrain qui leur posent des difficultés au niveau de I’éthique (Schrag, 2011).
Automne 2014

Pour en revenir a mes démarches, j’ai réussi a rencontrer la directrice des services
de santé mentale de Montfort pour lui communiquer mon intérét de mener ma recherche
aupres des travailleuses sociales vers la fin de I’été 2014. En tant que chercheuse, je me
souciais du fait que les participantes aient I’impression que je les « utilise » dans le seul but
de leur extraire des données. J’avais donc propose, en plus de répondre a mes propres
objectifs de recherche, de me pencher sur des problématiques identifiées par les

participantes et les personnes devant encadrer mon projet (dont la directrice, de maniére
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formelle, ainsi que les gestionnaires, de maniére informelle). Ceci aurait pu donner lieu a
un rapport de recherche remis au PSM apres ma recherche qui ciblerait davantage leurs
préoccupations, ce qui aurait été une maniere de restituer les résultats au milieu. Cependant,
cette proposition m’a toutefois placée dans une position inconfortable. En effet, la
directrice avait une vision de la recherche différente de la mienne : ayant, par le passé
effectué, des évaluations de divers programmes, elle a accueilli ma présence dans une
optique évaluative et m’a fait part de son plus grand questionnement, a savoir pourquoi son
unité nécessitait plus de personnel que les autres unités pour accomplir des taches
semblables. N’étant aucunement experte en gestion, et ne voulant surtout pas étre
directement responsable de la mise a pied potentielle d’employeées, j’ai tout de suite di
clarifier la « nature » de la recherche qualitative et de I’ethnographie, en lui expliquant que
le but de ma recherche était surtout de comprendre le quotidien des travailleuses sociales,
et non d’évaluer leur travail. La directrice accepta de m’appuyer dans mes démarches, et
mon dossier au CER de Montfort a donc pu étre complété et soumis pour étre évalué. Bien
entendu, le CER avait quelques préoccupations concernant ma recherche :
Principaux enjeux éthiques soulevés
Afin de faciliter la lecture des recommandations du CER, voici une liste sommaire
des principaux enjeux éthiques souleves. Les lignes qui suivront présenteront
I’ensemble des points a modifier ou a préciser selon les catégories de commentaires
habituels.
Processus de recrutement a revoir
Absence de I’outil de recherche pour le volet quantitatif de I’étude
Précision sur le processus d’observation en milieu de travail
Consentement a compléter et procédure a revoir

Sous-estimation des risques de I’étude.
Retroactlons du CER de Montfort, 2014)

Edkalat ia

~~

Afin de répondre & ces préoccupations, le CER de Montfort m’a demandé de

produire des annexes supplémentaires, dont un formulaire de consentement destiné aux
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patientes, afin qu’elles acceptent d’étre contactées par moi-méme avant méme de parler de
la recherche (pour permettre un recrutement indirect des participantes), ainsi qu’un script
de présentation en préparation de mon recrutement des travailleuses sociales.

En ce qui concerne la sous-estimation des risques de I’étude, le CER était d’avis
gue ma demande ne semblait pas tenir compte des implications de ma recherche quant aux
malaises possibles pouvant étre rencontres par les participantes. Ainsi, j’ai réitéré mon
engagement envers la sécurité et le bien-étre psychologique des participantes. J’ai précisé
que je fournirais a chaque participante une liste de ressources communautaires lors de
chaque entrevue et, dans les cas ou les participantes seraient en détresse psychologique,
j’ai élaboré un protocole de six étapes afin de gérer cet evénement adverse (que je n’ai
jamais da utiliser).

Ces demandes n’auraient pas di me surprendre. Les chercheuses sont, surtout dans
le cas des CER les plus exigeants®3, percues comme des menaces potentielles, tandis que
les participantes sont vues comme des victimes latentes, et ce, bien que la proportion
d’« événements négatifs » se produisant sur les terrains de recherche en sciences sociales
semble étre relativement basse (Schrag, 2011). Il s’avere que, dans le cas de plusieurs
recherches, les chercheuses ne sont pas toujours en position de pouvoir par rapport a leurs
participantes, notamment dans le cas des études sur les classes élites, ou le rapport de force
se voit inversé. Globalement, les chercheuses se font infantiliser par ces processus, d’autant

plus que le formulaire de consentement, nécessaire a toute recherche, n’est, en lui seul,

¥ A ce sujet, le site Institutional Review Blog (http://www.institutionalreviewblog.com/) recueillait
régulierement, jusqu’en avril 2017, des exemples invraisemblables et kafkaesques de dérapes
bureaucratiques possibles des CER.
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aucunement garant du caractére éthique avec lequel la recherche sera menée du début a la
fin du processus (Otero, 2008).

Au total, mon dossier final déposé au CER de I’Hopital Montfort comportait trente
annexes et, en raison du nombre de photocopies requis par le CER (n=15), le tout s’élevait
a plus de mille pages. La lourdeur de ces démarches était a la fois symbolique et littérale,
et une des responsables du CER de Montfort m’a méme confié que mon dossier
d’application était le plus volumineux qu’elle avait vu de toute sa carriére.

De I'approbation du CER de Montfort au CER de I'Université d’Ottawa

Aprés avoir obtenu I’approbation du CER de I’Hopital Montfort3*, je ne pouvais
pas encore commencer le processus de recrutement et de collecte de données sans non plus
obtenir I’approbation du CER de I’Université d’Ottawa. Comme je I’ai mentionné
précédemment, les formulaires étaient les mémes dans les deux institutions, et étant donné
que j’avais déja I’approbation du site principal et répondu a leurs préoccupations, je
n’anticipais pas que le processus avec I’Université d’Ottawa me pose trop d’obstacles,
surtout que le CER de I’Université m’avait avisée que, la plupart du temps, le comité
éthique de I’Université d’Ottawa se réfererait aux rétroactions de I’Hépital Montfort.
Cependant, j’ai aussi eu & répondre aux questions du CER de I’Université d’Ottawa, et je
dois avouer que la frustration fut tres présente en raison de certaines questions qui m’ont
été posées. Entre autres, on m’a demandé de clarifier davantage mon processus de
recrutement (que j’avais spécifié lors de mes rétroactions avec le comité du CER de

Montfort), mais aussi la pertinence d’observer des employées durant une si longue période

3 Voir les annexes 3,4, et 5 pour les certificats d’approbation des CER de Montfort, de I’Université d’Ottawa
et du Royal.
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de temps, tout en me concentrant sur un trés petit nombre de participantes aux entrevues.
De plus, puisque j’avais, a ce stade, construit mon objet de recherche autour de la question
plus étroite des liens entre les interventions en santé mentale et I’empowerment, le CER de
I’Université d’Ottawa m’a également interrogée sur la pertinence de ma stratégie de
recherche sur ce théme. Cette remise en question des fondements théoriques et
méthodologiques de ma recherche m’a profondément ébranlée, d’autant plus que j’avais
déja I’approbation du CER de Montfort et, aussi, I’intérét de la directrice des services de
santé mentale de Montfort. Qui plus est, avant méme le debut de ces demarches aupres des
CER, mon comité de projet de thése avait souligné la pertinence de la stratégie de recherche
que je proposais. Ma démarche s’inscrivait, dés lors, dans la lignée classique des recherches
ou la plupart des projets de recherche ont déja été examinés par un comité de pairs
(provenant souvent d’organismes de subvention ou bien d’un comité de projet de these)
bien avant de présenter une demande auprés d’un CER (Otero, 2008).

Johnson (2008), qui s’est retrouvé dans une situation semblable a celle que je viens
de decrire, résume sa réaction, que je fais mienne : « I was too dumbfounded at this point
to be upset; of all the problems | thought might arise [...], it never occurred to me that
qualitative research itself would be questioned » (p. 218). J’avais I’impression que le CER
ne comprenait pas les fondements de base de la recherche qualitative, et cela m’inquiétait :
comment allaient-ils évaluer le caractére «¢éthique» de ma recherche sans ces

connaissances essentielles ?
Réflexions sur le processus d’approbation déontologique

Ces experiences moins savoureuses, stressantes et tres longues m’ont donc amenee

a remettre en question le processus d’approbation éthique sur trois points principaux :
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I’évaluation des recherches qualitatives sur des bases initialement destinées a I’examen de
I’éthique des études quantitatives ; le manque de flexibilité par rapport au processus général
qu’est une recherche en sciences sociales ainsi que la distance entretenue entre les
participantes et les chercheuses.

Premiérement, il faut se rappeler que les CER avaient historiquement été mis en
place afin d’encadrer des recherches de nature quantitative dans le domaine medical
(Schrag, 2011). Ceci pourrait expliquer pourquoi plusieurs chercheuses en sciences
sociales, et surtout celles qui font de I’ethnographie, sentent que les questions posées par
les CER sous-entendent une certaine incompréhension de la recherche qualitative ou des
objectifs généraux de la recherche en sciences sociales (Bosk et De Vries, 2004 ; Gaudet,
2009 ; Lederman, 2006 ; Librett et Perrone, 2010). J’avais moi-méme constaté que les
démarches pour obtenir une approbation déontologique semblaient difficilement
compatibles avec un projet inspiré de I’ethnographie, qui est en constante évolution en
cherchant a s’adapter aux réalités du terrain. J’ai donc dd, aprés I’obtention de mes
certificats d’approbation, retourner a plusieurs reprises aux CER afin de signaler des
changements dans le recrutement et dans les formulaires de consentement en raison de la
transformation de ma recherche. Selon Schrag (2011), ces difficultés pourraient étre, entre
autres, liées au fait que, les membres qui siegent aux comités d’évaluation des dossiers
soumis aux CER ne sont pas toujours dans la méme discipline que la recherche proposée,
contrairement aux mecanismes de révision par les pairs des articles scientifiques. Le fait
de recevoir des rétroactions de professionnelles qui sont familieres avec le domaine de

recherche ou les méthodes utilisées par les chercheuses pourrait certainement favoriser des
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discussions plus riches et pertinentes quant a I’importance de mener une recherche de
maniére éthique®.

Deuxiéemement, le fait de décortiquer chaque composante de sa recherche de la
problématique au recrutement, en passant par I’obtention du consentement, la collecte de
données, I’analyse et la conservation des données peut donner une apparence de cohérence
et de rigueur éthiques. Cependant, une déclinaison a n’en plus finir de chaque composante
de la recherche nie le fait que «sur le terrain », tout ne se déroule pas systématiquement
comme prévu et qu’il peut étre difficile, voire contre-productif, de réfléchir a notre
recherche de maniére si déconnectée sans considérer le tout de maniere holistique. Les
nombreuses exigences du CER ne semblent aucunement normaliser la recherche auprés
des milieux d’intervention. A cet effet, Schrag (2011) a noté que les critiques que j’émets
moi-méme & I’égard de la rigidité des CER ne sont pas récentes, et que les sciences sociales
avaient déja des réserves quant a ces démarches dans les années 1960. Il y a plus de
cinquante ans, des chercheuses étaient déja conscientes du fait que I’éthique en recherche
dans le champ des sciences humaines et sociales est un processus continu qui va bien au-
dela de I’obtention d’une signature d’un formulaire de consentement a la participation
(Schrag, 2011). Ainsi, au lieu d’amener les chercheuses a réfléchir aux enjeux « réels » de
I’éthique, les démarches tendent plutdét a une infantilisation des participantes par

I’entremise, notamment, des «critéres canoniques» (Otero, 2008, p.24) devant se

35 Guillemin et Gillam (2004) distinguent I’éthique procédurale, qui se rapporte « aux mesures mises en place
pour respecter les droits des sujets, leur éviter des désagréments, gérer les événements non souhaités » (p.75),
de I’éthique de la pratique, c’est-a-dire les dilemmes éthiques qui peuvent survenir au jour le jour dans la
recherche qualitative (Ethically important moments). Ici, j’emploie la seconde définition reliée a la mise en
pratique de I’éthique aupres des participantes.

153



retrouver dans les formulaires de recrutement et de consentement afin de mettre en garde
les participantes contre les dangers potentiels de la recherche.

Troisiémement, et en lien avec le manque de flexibilité des CER, je me questionne
aussi a savoir si, jusqu’a un certain point, ces procédures rigides risquent, a la longue,
d’étouffer la creativité des chercheuses et d’imposer une distance avec les participantes qui
peut étre potentiellement dangereuse. Le fait de mener une recherche « éthiquement » ne
s’arréte pas a I’obtention d’un certificat : il commence aux premieres itérations du projet
et il continue bien aprés la période de collecte de données jusqu’a la restitution de celles-
ci auprés des participantes. A ce stade dans mes démarches, je n’avais pas encore rencontré
les participantes potentielles. Je m’inquiétais surtout du contenu de ma méthodologie de
recherche en fonction des exigences du CER, tout en adressant de moins en moins mes
propres intéréts en tant que chercheuse, car je devais me plier a leurs requétes (et en
nuancant, notamment, mon plan initial d’observer durant une période plus longue). Je
rappelle qu’a ce stade, la recherche « en tant que telle » n’avait pas encore débuté. J’ai senti
que je m’éloignais de celle-ci, ce qui fit que mon entrée sur le terrain était imprégnée
d’incertitude et de peur de « faire violence » aux participantes. Dans le cadre de recherches
nécessitant I’approbation des CER, j’irais jusqu’a suggérer que la distance imposée fait que
les participantes risquent de se sentir obligées de participer a notre recherche, car celle-ci
a été préalablement appuyée par d’autres actrices.

Finalement, mon expérience et les critiques que j’ai émises a I’égard des CER —
surtout ceux de Montfort et de I’Université d’Ottawa — m’amenent a m’interroger sur la
réconciliation possible des deux « branches » d’éthique auxquelles j’ai fait allusion tout au

long de cette section: I’éthique dite «procédurale», qui se référe au processus
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technocratique d’approbation déontologique et qui est privilégié par nombre de CER ; et la
seconde, I’¢thique «relationnelle », qui fait plutot appel aux capacités autoréflexives et
interpersonnelles de la chercheuse a gérer des situations ou des dilemmes éthiques
lorsqu’elles surviennent tout au long du terrain (Gaudet, 2009).

L’accent placé par les CER avec lesquels j’ai dii interagir sur I’éthique procédurale
est potentiellement dangereux pour la recherche. A cet effet, Wynn (2011) soutient que les
actions des CER sont contre-productives en placant la chercheuse en opposition face a
I’institution et en la percevant, dés le début des démarches, comme étant uniquement
porteuse de risque : « Ethics burecaucracies will only be able to claim legitimacy if they
persuade and invite participation rather than command compliance » (Wynn, 2011, p. 110).
A titre d’exemple, dans des communications ultérieures avec un des CER, on m’a suggéré
de mentionner que je détruirais, a coups de marteau, les dispositifs sur lesquels seraient
sauvegardées les données de la recherche pour rassurer les participantes de I’efficacité de
la méthode de destruction des données. Cependant, aucune des participantes des deux
terrains n’a exprimé une inquiétude quant aux modalités de conservation et de destruction
des données. Effectivement, il semble que les CER insufflent un certain sentiment de peur
de causer des dommages aux participantes ainsi qu’un sentiment de méfiance aupres des
chercheuses quant aux procédures en matiére d’éthique. La relation entre les CER et les
chercheuses serait certainement plus productive si ces derniéres sentaient qu’elles étaient
soutenues par cette structure, au lieu d’étre surveillées (Johnson, 2008).

En lien avec ma propre expérience, je propose trois pistes de solution afin
d’adresser les trois enjeux principaux que j’ai soulevés. Pour la question des criteres qui

semblent mieux cadrer avec des recherches quantitatives, il serait important de s’assurer
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que les personnes siégeant sur les comités connaissent bien les méthodes de recherche
qualitatives. Quant au manque de flexibilité de certains CER qui risque d’atteindre
I’autonomie des chercheuses, il pourrait étre intéressant de proposer des questions ouvertes
dans les formulaires qui ameneraient les chercheuses a amener elles-mémes les
implications ethiques possibles de leur recherche (Gaudet, 2009). Finalement, pour
adresser les enjeux de la temporalité et de la distance imposée entre la chercheuse et les
participantes potentielles, il devrait étre permis que les chercheuses sondent I’intérét de
celles qui seront directement interpelées par la recherche (sans faire du recrutement), car,
si les employées ne sont pas intéressées, les chercheuses ne peuvent pas le savoir jusqu’a
ce qu’elles completent les démarches d’éthique (qui peuvent prendre plusieurs mois).
Comme je I’ai montre, ce souci, par les différents comités d’éthique, de vouloir tout
anticiper et tout controler avant méme I’entrée sur le terrain semble alourdir les démarches
d’approbation éthique, d’autant plus que le terme « éthique » en arrive malheurecusement a
susciter des sentiments d’appréhension chez les chercheuses plutdét qu’a encourager la
réflexiviteé de celles-ci quant a leur position sur le terrain. Dans son étude sur les perceptions
des chercheuses utilisant des démarches ethnographiques quant a leurs expériences avec
les CER, Wynn (2011) a remarqué que les participantes possédaient une notion procédurale
de I’éthique en recherche, et non une notion de 1’éthique comme un «habitus moral »
(traduction libre, Wynn, 2011, p. 109). De plus, les participantes a I’étude de Wynn (2011)
considéraient que, trés souvent, les rétroactions des CER étaient largement inefficaces
quant a I’amélioration de la qualité et du caractére éthique de leurs recherches. En effet, on
peut se questionner sur la raison d’étre des CER : ceux-ci existent avant tout dans le but de

protéger les participantes, certes, mais Gaudet (2009) souligne que leur réle de regulation
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des activités de recherche leur confére un statut implicite de gardiens de la réputation de
I’université. Avec cette parenthése documentant les défis rencontrés, mon but n’était pas
de pointer du doigt les actrices, mais bien de montrer comment certaines failles du systeme
ainsi que la rigidité bureaucratique peuvent nuire au processus de la recherche. Les CER
cherchent a exercer un plus grand contrdle des recherches qualitatives en sciences sociales
(Haggerty, 2004). Je ne reglerai certainement pas les problemes liés au systeme éthique
dans cette these, mais je conclus cette réflexion en plaidant pour une meilleure
compréhension des CER pour ce qui concerne la recherche qualitative et, plus

spécifiqguement, les méthodes employées en ethnographie.

Entrée sur le terrain : début des observations

Aprés plusieurs allers-retours avec les CER, j’ai donc recu les approbations
nécessaires afin de commencer la collecte de données sur mon premier terrain de recherche,
au Programme de santé mentale de I’Hopital Montfort. Dans mon cas, apres I’obtention de
mon certificat d’approbation éthique, il me restait encore a recruter les travailleuses
sociales pour que je puisse commencer la phase d’observation. Donc, méme si j’avais
théoriquement la permission institutionnelle de mener ma recherche, les actrices
principalement concernées par ma présence sur le terrain — les travailleuses sociales,
patientes et autres employées que je coétoierais régulierement — n’avaient pas encore
signalé leur approbation afin d’observer leurs activités®®. Elles n’avaient, a ce stade, aucune
notion de mon existence ou de mon intérét dans leur travail. Voici alors comment j’ai

procédé afin de recruter ces participantes potentielles a ma recherche.

% Les formulaires de consentement pour les diverses activités de recherche et les différentes participantes
pour le terrain de Montfort se retrouvent aux annexes 6-8.
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Si j’avais initialement obtenu la permission de la directrice du PSM dans le cadre
des démarches auprés du CER de I’Hépital Montfort, ¢’était plutdt la gestionnaire des
travailleuses sociales qui était en mesure de m’aider a entrer en contact avec elles. Je I’ai
donc approchée afin de lui parler de ma recherche et de mon intérét de vouloir observer le
quotidien de I’unité. Il importe ici de faire une bréve précision sur I’organisation du PSM,
car c’est aussi a ce stade que mon projet de recherche s’est transformé.

Les services de santé mentale offerts & Montfort se déclinent en trois volets de
services : les services internes, les services ambulatoires, ainsi que les services
communautaires. Ceux-ci seront décrits de facon détaillée dans le chapitre des résultats.
Les services internes constituent une unité «classique» de santé mentale, ou sont
hospitalises des individus a court ou moyen terme pour des troubles psychiatriques. Les
services ambulatoires, quant a eux, consistent en des services offerts aux patientes qui ont
obtenu leur congé, sur une base individuelle ou de groupe®’. Sur le plan communautaire,
une équipe communautaire de traitement intensif (ECTI) affiliée & Montfort offre des
services pour les personnes atteintes de troubles dits severes et persistants.

Initialement, je m’intéressais aux services externes de santé mentale, car j’avais
effectué un stage de maitrise dans lequel j’avais pu constater la préoccupation des
travailleuses sociales envers I’empowerment, notamment a travers I’intervention de
groupe. J’ai donc expliqué a la gestionnaire des travailleuses sociales que mon intention
était avant tout d’observer les travailleuses sociales «a l’interne» dans le but de
contextualiser mes observations futures en documentant le « parcours » des patientes de

I’interne vers les services externes.

37 Plus précisément, les services internes et ambulatoires sont offerts a partir de I’édifice de Montfort. Les
services communautaires se retrouvent un peu partout dans la grande région d’Ottawa.
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C’est alors qu’une rencontre fut organisée (grace a cette gestionnaire) afin que je
puisse tout d’abord rencontrer les trois travailleuses sociales des services a I’interne et leur
parler moi-méme de la recherche. Elles avaient préalablement recu un document les
informant des buts généraux de ma présence dans leur milieu de travail, mais, évidemment,
elles devaient consentir a participer a la recherche. Lors de la rencontre, les travailleuses
sociales étaient, a ma surprise, tres enthousiastes quant a cette opportunité, avec une seule
réserve : la durée de ma présence a I’unité. Dans ma demande d’ethique et dans la
description de mon projet, j’avais indique que je souhaitais étre présente sur les lieux durant
une période six mois. Face a cette inquiétude, j’ai expliqué aux travailleuses sociales que
je pouvais faire preuve de flexibilité et que je pourrais ajuster ma période d’observation,
tout en indiquant que je m’inspirais de la méthode ethnographique, qui necessite tout de
méme une immersion assez prolongée dans le milieu observé. Je leur ai indiqué que je
voulais comprendre le fonctionnement de I’unité interne, mais, qu’éventuellement, je
voulais « migrer » vers les services externes pour les raisons énumérées dans le paragraphe
précédent. Mon temps avec les travailleuses sociales a I’interne serait donc moins long que
les six mois initialement anticipés. C’est alors que les trois travailleuses sociales ont
accepté de m’accueillir en tant que chercheuse. On a donc fixé une date de début des
observations quelques semaines plus tard.

En ce qui concerne les travailleuses sociales des services externes, celles-ci étaient
chapeautées par une gestionnaire différente que celle des services internes. J’ai donc
procédé de la méme maniére en communiquant avec la gestionnaire, pour ensuite presenter
ma recherche aux travailleuses sociales. Cependant, le groupe axé sur le rétablissement

auquel je m’intéressais en particulier n’était plus offert, et une des travailleuses sociales
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s’est fait confier de nouvelles taches a I’'urgence. Bref, je me suis rendu compte que les
services ambulatoires avaient subi d’importantes transformations que je n’avais pas
anticipees et dont je doutais de la pertinence pour mes intéréts de recherche. Néanmoins,
je voulais initialement maintenir ma stratégie initiale et me concentrer sur les services
ambulatoires, car je croyais toujours pouvoir « observer » des interventions centrées sur
I’empowerment. Lorsque j’ai présenté ma recherche aux trois travailleuses sociales durant
une rencontre qui était tout de méme trés cordiale, je n’ai pas noté le méme enthousiasme
qgu’a I’interne. La realité de leur travail, m’expliquaient-elles, était fort différente des
services internes. Elles rencontraient des patientes en individuel de maniere plus intensive
gu’a I’interne, et elles étaient réticentes de me laisser assister a des rencontres aussi
personnelles. Méme si j’ai expliqué que je possédais des connaissances du milieu grace a
mon stage antérieur et que j’avais tenu compte des préoccupations de confidentialité a
I’étape de I’ obtention de I’approbation du CER, un inconfort persistait quant & ma présence.
J’ai donc propose de procéder de maniere graduelle, en commencant par les entrevues,
pour ensuite revisiter avec elles la possibilité que j’observe leur travail, une stratégie
qu’elles ont accepteée.

J’ai alors programmé des entrevues avec les deux travailleuses sociales des services
ambulatoires du PSM qui faisaient de I’intervention individuelle et de groupe, afin qu’elles
apprennent a me connaitre et qu’elles aient une premiére idée de la maniére dont je
procederais. Suite a ces entrevues, je les ai relancées quant a la question des observations,
mais elles ont refusé de poursuivre leur participation. Je tiens tout de méme a les remercier
d’avoir participé aux entrevues et d’avoir eu I’honnéteté de me partager leur malaise quant

a ma présence. C’est dans ce contexte que j’en suis arrivée a observer de maniére plus
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prolongée les activiteés des services internes du PSM et a recentrer mes objectifs. Le fait de
me greffer aux travailleuses sociales était ma seule voie d’acces pour observer le quotidien
de I’unité et les interactions entre I’équipe traitante et les patientes. Au total, la période
d’observation a duré environ quatre mois durant lesquels j’étais présente sur les lieux de
maniere réguliere durant les heures de travail des travailleuses sociales, soit entre trois et
cing jours par semaine.

Entrevues : recrutement des travailleuses sociales et des gestionnaires

Apres avoir « fait le tour » de I'unité grace a mes observations, j’ai donc procédé
aux entrevues avec les travailleuses sociales a I’interne.

Leur recrutement, ainsi que celui des gestionnaires, s’est effectué de maniére
relativement simple suite a la période d’observation, puisque j’avais déja cotoyé les
employées de maniére réguliere®. 11 fut facile pour moi de les relancer pour les entrevues,
d’autant plus qu’un lien de confiance avait pu étre créé avec elles. J’ai donc rencontré
séparément les trois travailleuses sociales vers la fin de I’été 2015 afin de mener les
entrevues dans leur bureau respectif. Pour les gestionnaires, les entrevues se sont déroulées,
plus tard, au cours de I’automne 2015, également dans leur bureau. La figure suivante

montre le processus de recrutement des employées.

38 |es guides d’entrevue pour les participantes de Montfort se retrouvent aux annexes 11-13.
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Figure 1 : recrutement des travailleuses sociales et des gestionnaires

Légende
Crange = entrevue

\ert = observation et entrevue
Blanc = aucune participation

Recrutement des patientes pour les entrevues

Le recrutement des patientes se fit sur une plus longue période, en raison du léger
changement de milieu de ma recherche et de mes méthodes de recrutement initial, qui
s’avérerent moins efficaces. Lorsque j’ai élaboré ma stratégie de recherche, j’avais
initialement planifié de recruter uniquement les patientes ayant recours aux services
externes. Je croyais, au début de ma recherche, que mes observations s’approfondiraient
dans ce secteur, chose qui ne s’est pas produite. De plus, ceci posait moins probleme aux
CER, car les patientes dans la communauté comparativement & celles qui sont hospitalisées
a I’interne ne sont pas considérées comme €tant aussi vulnérables ou « a risque ». En effet,
les employées du milieu et du CER doutaient méme de la capacité des patientes a I’interne
a consentir a la recherche en raison des symptémes liés aux troubles de santé mentale.

Suite au refus des employées des services externes de participer a ma recherche,

mes efforts se sont alors exclusivement concentrés dans le recrutement des patientes a
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I’interne. J’ai da réviser la composition de mon échantillon. Il est devenu évident qu’avec
mes observations intensives des services internes, il me serait incontournable de rencontrer
des patientes ayant recemment éte hospitalisées a I’interne et que ma recherche se centrerait
sur la question de la patiente. J’ai tout d’abord tenté de les recruter de la méme maniere
que j’aurais recruté les patientes externes, soit par I’affichage dans des endroits stratégiques
de I’Hopital Montfort, c’est-a-dire des babillards publics (proche des ascenseurs et des
entrées) ainsi que la Clinique externe de services de santé mentale, en pensant pouvoir
recruter des personnes qui avaient réecemment été hospitalisées a I’interne.

Malheureusement, le recrutement par affiche n’a pas beaucoup porté ses fruits. En
effet, sur une période d’affichage allant du mois d’aolt au mois d’octobre, seules trois
participantes potentielles se sont manifestées, dont deux remplissaient les criteres de
recrutement d’avoir été hospitalisées aux soins internes a Montfort. Cependant, une des
entrevues fut de mauvaise qualité et fut exclue de I’analyse.

Je voulais assurer le suivi avec les participantes potentielles par moi-méme et
J’hésitais a demander aux travailleuses sociales de recruter parmi leurs listes de patientes
par peur de perception de coercition (un risque souvent énuméré par les CER). Le CER
m’avait aussi interdit de placer des affiches de recrutement a I’intérieur de I’unité par
crainte que certaines patientes intéressées ne soient pas en mesure de consentir a participer
en raison de leurs symptomes. C’est alors que, lors d’une discussion informelle juste avant
le début de I’entrevue avec une des gestionnaires, le sujet du recrutement des patientes est
survenu. Elle m’a alors suggéré de me « greffer » a un atelier d’art ou sont présentes des
patientes, et lors duquel je pourrais faire une bréve présentation de ma recherche et recruter

ainsi «in vivo». Elle m’a affirmé que c’était une stratégie qui avait fonctionné pour
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d’autres recherches par le passé. Cependant, puisque j’avais indiqué aux CER de
I’université et de I’hopital que ma méthode de recrutement principal serait par affiche, il
m’a fallu faire une demande de modifications a cet égard avant de procéder.

Ayant commencé les démarches de modifications au CER a I’automne 2015, j’ai
seulement pu commencer a recruter les patientes avec cette méthode au début de
I’année 2016. Cette modification a ma stratégie de recrutement fut efficace : elle me
permettait d’établir un contact direct avec les patientes et d’expliquer clairement les
objectifs de ma recherche, le déroulement typique d’une entrevue et les risques potentiels
ainsi que les méthodes employées pour assurer la confidentialité des participantes. Les
patientes qui n’étaient pas intéressées me I’exprimaient clairement sur-le-champ, et les
intéressees potentielles signaient le formulaire de consentement qui me permettait de les
contacter pour fixer un rendez-vous apres I’obtention de leur congé, puisqu’il n’était pas
éthiquement possible (selon le CER et selon mes propres valeurs) de mener les entrevues
durant I’hospitalisation. Puisqu’au moment de rencontrer les patientes pour la premiere fois
leur date de congé n’était pas fixe, j’attendais en moyenne deux semaines pour les relancer
(deux semaines étant la durée moyenne des hospitalisations en soins aigus de sante
mentale). J’ai aussi remarqué que cette facon de procéder me permettait d’aborder la
recherche d’une maniére plus personnelle. Pendant ma bréve présentation, je demandais
aux patientes si elles avaient déja participé a des recherches, et cela me permettait de
démystifier ce processus. Par exemple, quelques participantes ont affirmé qu’elles avaient
déja pris part a des sondages : je les relancais sur ce point en leur expliquant le but des
entrevues semi-dirigees et ma volonté de vouloir saisir I’expérience des patientes. J’ai donc

pu établir un rapport plus personnel avec les patientes, et je sentais qu’elles étaient a I’aise
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de décider de vouloir poursuivre ou non leur implication dans ma recherche sans qu’il y ait
un sentiment de coercition. Je crois donc que cette stratégie de recrutement direct peut avoir
des bienfaits afin de briser certains steréotypes entourant les chercheuses.

Comme je I’ai mentionné plus haut, je ne voulais toutefois pas interférer avec les
soins qu’elles recevaient a I’unité, et il aurait certainement été difficile (et douteux d’un
point de vue éthique) d’obtenir le consentement libre et éclairé des participantes lorsque
celles-ci pourraient potentiellement ne pas étre aptes a consentir en raison de leur état de
détresse ou d’instabilité psychologiques.

Modalités des entrevues

Voila donc la maniére dont s’est déroulé le processus de recrutement des
participantes aux entrevues. Les sujets abordés lors des entrevues furent les suivants :

— Pour les intervenantes : leur parcours professionnel, leur vision du travail social (de la
relation avec les patients, leur organisme, etc.) ;

— Pour les patientes : leur vécu personnel relativement a leur utilisation des services de
santé mentale, leur expérience d’hospitalisation, leur vision de la relation avec leur(s)
intervenante(s) et leurs perspectives de rétablissement ;

— Pour les gestionnaires : leur parcours professionnel ; leur relation avec les intervenantes
et les usageres ; leur vision des services de santé mentale.

A Montfort, seules les patientes ont recu une compensation de 25 $ pour leur
participation a une entrevue. J’estime primordial de fournir une compensation pour les
participantes afin de les remercier de prendre de leur temps afin de discuter avec moi de
leur vécu parfois douloureux. Certaines participantes s’étaient également déplacées a des

endroits publics pour me rencontrer, et d’autres avaient un tres faible revenu. J’estimais

165



alors important de leur fournir une compensation concréte pour leurs efforts, car, sans leur
participation, je n’aurais jamais pu accomplir cette these. Ainsi, la compensation des
participantes dans la recherche qualitative se veut a la fois symbolique, pragmatique et
reliée a une profonde gratitude pour leur contribution a la recherche (Head, 2009).

Le tableau suivant résume I’échantillon final pour les entrevues effectuées a Montfort :

Tableau 4 : Recrutement des participantes aux entrevues — Montfort

Actrice Nombre de
participantes

Travailleuse sociale | 3

interne

Travailleuse sociale | 2

externe®®

Gestionnaire 2

Patiente 10

Total 17

Recrutement du second terrain : le Client Empowerment Council du Centre de
santé mentale Royal Ottawa

Je crois important de souligner que, méme si je n’ai pas pu mener la recherche
initialement planifiée, je ne considere, en aucune circonstance, ce deuxiéme milieu de
recherche comme un choix de «rechange ». La recherche qualitative qui tend vers un
certain inductivisme est, comme le mentionnent plusieurs auteures, un processus non
linéaire qui nécessite plusieurs réajustements (Anadon et Guillemette, 2007 ; Silverman,
2011) jusqu’a la toute fin du processus. Ainsi, les obstacles et les défis rencontrés durant
la phase préparatoire de mon entrée sur le terrain — et durant la période de collecte de

données — m’ont amenée a reéfléchir a la maniére dont j’ai construit mon objet de

39 Les entrevues auprés des deux travailleuses sociales a I’externe ne furent pas retenues pour I’analyse étant
donné que j’ai finalement recentré ma recherche autour de I’unité de soins internes.
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recherche, et a me rendre compte que I’archétype que j’avais développe, a I’aide
d’ouvrages théoriques surtout, ne correspondait pas a une realité que je pourrais saisir dans
le contexte temporellement limité de mon doctorat.

Ainsi, ces péripéties et les transformations de mon projet m’ont plutét amenée
«ailleurs », et, bien que ce fat un travail considérable (et, par moments, extrémement
éprouvants) de restructurer ma recherche, les résultats présentes dans cette these abordent
de nouveaux enjeux qui ne se comparent pas avec le projet que j’avais initialement anticipé.
Je me pencherai alors, dans les prochaines sections, sur la maniére dont j’ai procedé pour
effectuer une prise de contact initiale avec le CEC ainsi que les étapes que j’ai dd

entreprendre afin de commencer ma recherche au sein de ce groupe.

Démarches d’approbation éthique
Premiers contacts avec les membres du CEC

Le CEC a été porté a mon attention par une gestionnaire de recherche affiliée a
I’Université d’Ottawa apres avoir sollicité son aide a cibler un organisme militant « par et
pour » les personnes ayant un vécu en santé mentale. C’est alors que j’ai contacté le
président du CEC a cette époque afin de lui proposer de se rencontrer pour discuter de la
possibilité que son organisme constitue un terrain de recherche. Notre premiére rencontre
eut lieu en présence dudit président ainsi que de la vice-présidente du conseil. Puisque je
ne connaissais pas le CEC, il me fut expliqué, de fagcon générale, la mission du groupe au
sein de I’hdpital : ce dernier était chargé de faire de la défense de droits et de promouvoir
des services centrés sur les clientes en travaillant au niveau des politiques de I’institution.
Je me suis alors rendu compte qu’il pourrait étre intéressant de me pencher sur le réle d’un

groupe formé de clientes/patientes au sein d’une institution, d’autant plus que I’intérét
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quant a ces initiatives, du point de vue de la littérature scientifique, était relativement recent
(dix dernieres années surtout).

Ce sont pour ces raisons que j’ai choisi ce terrain, en plus du fait que, lors de notre
rencontre initiale, le président du groupe m’ait présenté le CEC comme ayant « carte
blanche » au sein du Royal. Ceci a davantage piqué ma curiosité, a savoir comment cela se
vivait au quotidien, au niveau des rapports entretenus avec I’institution.

A la fin de notre premiére rencontre, le président du CEC était trés enthousiaste
envers mon intérét pour le conseil et me demanda si je pouvais commencer a assister a
leurs réunions et aux activités tres bientot. Bien que j’aurais aimé entamer mes observations
sur-le-champ, je me doutais que je ne pouvais pas «simplement» me greffer a leurs
activités sans étre reconnue d’une maniére ou d’une autre par le Royal. J’ai donc contacté
le comité d’éthique en recherche (CER) du Royal en leur décrivant mon projet et en
m’informant sur les procédures nécessaires afin de commencer mes observations.
Démarches auprés du CER du Royal

Je croyais, a ce stade, qu’il me suffirait d’avoir une autorisation écrite de la part du
président du CEC étant donné que cet organisme se disait « autonome » par rapport au
Royal et ayant « carte blanche » dans ses activités (notes d’observation), d’autant plus que
les membres n’intervenaient pas directement avec les clientes. Cependant, j’ai tout de
méme di soumettre un nouveau dossier d’application pour approbation déontologique. La
procédure était d’autant plus compliquée du fait que j’étais « chercheuse externe », c’est-
a-dire que je n’étais pas affiliée a un projet en cours mené par une chercheuse du Royal.
Au total, il me fallait six signatures provenant soit de cadres du Royal et du CER, ou bien

d’employeées de la haute gestion, et aucune d’entre elles ne devait provenir du président du
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CEC. Ces procédures s’avérérent trés éloquentes quant a la position du CER au sein de
I’institution. De la méme facon que les travailleuses sociales de Montfort n’avaient pas pu
étre consultées au début des démarches, j’ai trouveé tres problématique le fait que le CEC
n’avait aucun mot a dire sur ma recherche, aucune signature a apposer sur mon formulaire
de demande, méme si les membres étaient les principales intéressées a ce sujet. Si la
relation entre le CEC et la haute gestion du Royal avait été moins cordiale, il aurait pu
arriver que je ne puisse pas mener ma recherche, et ce, méme si le CEC souhaitait
participer. Cette situation porte une ressemblance avec une décision de I’Enoncé de
politique des Trois Conseils, qui établit les normes d’éthique en recherche au Canada
(EPTC), telle que relatée par Schrag (2011). En 1998, I’EPTC exigeait que toute recherche
menée aupres des populations autochtones ddt étre approuveée par les chefs de bande. Ceci
aurait comme effet de dissuader toute personne dont la vision s’opposait a celle des chefs
de bande de s’exprimer librement si on sollicitait leur participation, par peur de
répercussions (Fortin, 2010). Si la relation entre le CEC et la haute gestion du Royal avait
été tendue, il aurait pu étre impossible (ou tres difficile) pour moi de mener ma recherche
sans qu’un des deux partis se sente 1ésé.

Quoique les démarches d’approbation au CER du Royal ne furent pas aussi longues
gu’avec Montfort et I’Université d’Ottawa, j’ai tout de méme rencontré quelques embuches
procédurales. J’ai di traduire mon projet de recherche de quarante-six pages en anglais et
remplir un formulaire d’application complétement différent (en anglais aussi) de celui de
I’Université d’Ottawa et de I’Hopital Montfort. Par la suite, j’ai d( rencontrer les personnes
qui devaient signer mes documents avant de déposer ma demande d’approbation finale au

CER du Royal au mois de mars 2015, soit trois mois aprés avoir entamé ces démarches.
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Cette rencontre m’a permis d’expliquer mon projet et de répondre a certaines questions.
Celui-ci a bien été accueilli et j’ai pu avoir les appuis nécessaires afin de déposer ma
demande au CER. Les rétroactions du comité étaient moins importantes que celles des deux
CER précédents, stirement en raison du fait que mon terrain était percu comme étant moins
«risqué » avec le CEC, car ce dernier n’interagissait pas, en théorie, avec les patientes. J’ai
recu I’approbation du CER du Royal en mai 2015.
Intégration au sein du Royal

Le fait que mon statut au sein de I’institution était inusité et ambigu — je ne
travaillais pas en tant qu’étudiante-assistante a une recherche déja en cours au sein de
I’établissement —, il était difficile de trouver un moyen de m’intégrer formellement au
sein de I’institution. Dés mes premiéres rencontres avec les personnes clés du terrain afin
de remplir le formulaire de demande d’approbation pour le Comité d’éthique en recherche,
le « comment » de mon acces au terrain était déja une préoccupation. Ultimement, afin de
pouvoir commencer a interagir avec le CEC, la liaison du comité m’a demandé de
m’inscrire en tant que bénévole au sein de I’institution afin d’assurer la sécurité des
patientes et de pouvoir comptabiliser mes heures. Le fait d’étre reconnue comme bénévole
me permettait ainsi d’étre formellement identifiée a I’intérieur de I’organisation (il faut
toujours étre muni de sa carte d’identité) et de pouvoir circuler «légitimement » sur les
lieux, car tous les gens interagissant avec le Royal — dont les membres du CEC — a titre
de bénévoles dans les programmes ou encore en tant que chercheuses doivent étre inscrits
aux « Services bénévoles » et avoir regu des formations de base en mati¢re de sécurité.

Ce processus d’enregistrement et d’intégration « officielle » implique des éléments

bureaucratiques et éducatifs allant d’un enregistrement au sein du Royal a une vérification
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d’antécédents judiciaires et a une mise a jour de mes vaccins, pour se terminer avec des

formations en ligne et une séance d’orientation au Royal.
Entrée sur le terrain : début des observations au sein du CEC

J’ai commencé mes observations*® au mois de mai 2015 et elles se poursuivirent
jusqu’en septembre 2015. Durant cette période, trois membres acceptérent que je les suive
dans I’accomplissement des taches associées a leur role de membre du CEC : le président
et la vice-présidente du comité, qui étaient souvent sur les lieux du Royal et étaient présents
dans les locaux du CEC sur une base réguliére (au-dela des rencontres mensuelles), ainsi
gu’un venant tout juste de se joindre au CEC. J’ai choisi de procéder ainsi afin de contraster
le point de vue d’une personne nouvelle au comité a celui de membres plus anciennes, des
«vétéranes » du Royal. Lorsque j’observais des réunions, je m’en tenais au consentement
oral des autres personnes présentes (membres du CEC ou employés du Royal).
Recrutement des membres et de la «liaison» du CEC pour les entrevues

Le recrutement pour les entrevues a débuté vers la fin de la période estivale et au
cours de I’automne 2015.

Afin de recruter des membres du CEC pour participer a la phase d’entrevues, j’ai
demandé au président du conseil de diffuser un courriel auprés des membres les informant
de la possibilité de participer aux entrevues. On a convenu que ce serait la méthode la plus
efficace, puisque les membres sont tenus de vérifier leurs courriels de maniere réguliere.
Les membres intéressées ont donc pu m’écrire directement et on a pu discuter davantage

de leur participation et fixer un moment et un lieu pour I’entrevue. Ainsi, sept membres du

40 | es formulaires de consentement aux activités de recherche au sein du CEC se retrouvent aux annexes 9
et 10.
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CEC ainsi que I’employeée-liaison ont pu étre interrogées, ce qui constituait pres de la
moitié des membres. Ce nombre incluait aussi les trois participantes que j’avais suivies de
facon plus intensive®!.
Modalités des entrevues

Les entrevues ont duré, pour la plupart, environ une heure. J’ai rencontré les
membres sur les lieux du Royal, dans des cafés et parfois chez eux, selon ce qui leur
convenait le mieux. Pour les remercier de participer a la recherche, les participantes-
membres ont regu une compensation de 25 $, comme les patientes de Montfort que j’ai
interviewées. Lors des entrevues, les sujets abordés incluaient leur vécu en santé mentale
et les raisons de leur désir de se joindre au CEC, leur vision du comité et de sa mission, les
succes et les défis du comité ainsi que la question de la « voix de la cliente », qui sont
apparus lors des observations comme étant au cceur des activités du CEC.

Le tableau suivant résume I’échantillon final pour les entrevues effectuées avec le

CEC.

Tableau 5 : Recrutement des participantes aux entrevues (CEC)

Actrice Nombre

Membre du CEC 7
Liaison 1
Total 8

41 Les guides d’entrevue pour les membres du CEC se retrouvent aux annexes 14 et 15.
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Analyse des données

Lorsqu’une chercheuse décrit la méthodologie employée lors de sa recherche, il est
commun d’établir une distinction nette entre la phase théorique de la recherche, la cueillette
de données et I’analyse. Cependant, il est important de noter que I’analyse ne se fait pas
uniquement apres la phase de collecte de données, mais tout au long du processus de
recherche (Paillé et Mucchielli, 2012). Il s’agit donc d’un processus itératif de va-et-vient
entre la théorie et la pratique. De plus, si je n’avais pas entamé un processus continu
d’analyse de mon projet, celui-ci n’aurait certainement pas subi autant de transformations
théoriques (surtout en ce qui concerne la question de recherche) et pratiques (en ce qui a
trait a la sélection des personnes recrutées) de la problématique et des réajustements du
cadre théorique que j’ai documenté precédemment. Puisque les observations se resserrent
avec le temps, il y a donc un filtrage implicite des données avant méme le travail plus
rigoureux d’analyse et de mise en commun des données provenant de différentes sources
(Paillé et Mucchielli, 2012 ; Silverman, 2011). A titre d’exemple, ma recherche s’est
progressivement centrée autour du fait d’étre « patiente », ce qui a forcément influencé mes
observations.

La maniere dont j’ai rendu compte de mon cheminement montre le caractere
continu de I’analyse, qui m’a amenée a recentrer ma problématique autour des figures de
la patiente au lieu du travail des travailleuses sociales. Cependant, on ne peut nier qu’apres
I’accumulation d’une certaine masse de données, une étape d’analyse plus intensive et
méthodique doit se mettre en marche afin de consolider le travail de réflexion s’étant mis

en marche dés le début du projet.

173



Puisque les deux terrains de recherche se sont déroulés de maniere successive, j’ai
décidé de commencer I’analyse de maniére séparée pour d’étre cohérente avec ma volonté
d’approfondir ma compréhension de chaque milieu, pour ensuite les contraster, afin de
demeurer cohérente avec mon approche d’échantillonnage par contraste-
approfondissement (Pirés, 1997). lls constituent deux bassins ethnographiques distincts.
Cette présente section rendra compte du processus d’analyse des données en se penchant
sur la maniére dont j’ai procédé pour traiter mes donneées et trouver un sens/une cohérence
a celles-ci. Puisque le processus fut sensiblement le méme pour chacun des deux terrains,

je décrirai mon approche genérale d’analyse de maniére simultanée.

Premiére mise en forme des données d’observation : une analyse en mode d’écriture

Concretement, ma période de collecte de données me donna ainsi trois différents
types de données a analyser : 1) des notes d’observation manuscrites ; 2) des entrevues
enregistrées ; et 3) de la littérature grise (les documents pertinents aux deux milieux — lois,
politiques, sites Internet, etc.).

Puisque j’avais deux milieux de recherche et que je m’étais livrée a I’observation,
j’ai amassé un trés grand volume de données assez rapidement, ayant rempli pres de trois
cahiers de notes d’observations. Un premier exercice de triage m’a donné un apercu global
du fonctionnement de I’unité de soins internes a Montfort et du quotidien des membres du
CEC. J’ai consulté les actrices des deux milieux afin de faire un premier bilan et de voir
s’il y avait certaines situations que je n’avais pas eu la chance d’observer. J’ai fait ceci de
facon informelle aupreés des deux terrains a quelques reprises (au début, au milieu et vers

la fin des observations) en partageant mes impressions générales du terrain et en demandant
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aux actrices (travailleuses sociales et membres du CEC) si ma comprehension du terrain
concordait avec la leur.

C’est a partir de ce découpage de mes notes d’observations que j’ai crit un premier
jet de mes résultats, en faisant ce que Paillé et Mucchielli (2012, p. 189) appellent de
I’«analyse en mode d’écriture ». Cette méthode fait appel a la sensibilité de la chercheuse
et a sa propre expeérience/perception du terrain afin de trouver un certain ordre a ce qu’elle
a observé. Cette étape est essentielle lorsqu’on se retrouve devant un grand volume de notes
d’observation et ou il peut étre difficile de trouver un point de départ a I’analyse. Ceci
permit donc a mes données de prendre une premiere forme plus concréte et de reconstituer
le quotidien que j’ai pu observer sur le terrain. Cette premiere étape fut effectuée avant la
phase d’entrevue aupres des deux milieux et me permit de préparer la phase d’entrevue en
réorientant les questions que j’avais initialement prévu poser. Ce processus initial de mise
en forme des données donna lieu a ce que Laplantine (2010) appelle une «description
ethnographique », qui fait appel autant a des méthodes descriptives (pour « tout » mettre en
lumiere) que narratives (pour avancer le récit), qui peuvent parfois entrer en tension, mais
qui, selon la chercheuse, donneront un portrait complémentaire de la situation a I’étude. Ce
premier jet servit de squelette pour la suite du processus d’analyse. Je précise ici qu’a ce

stade, je n’avais pas encore complété les entrevues semi-dirigées.
Analyse thématique des entrevues

Aprés avoir redigé une premiére ébauche de ce que j’ai pu observer (pour chacun

des deux terrains de recherche), il me restait encore a ajouter les données d’entrevues, que
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je commencai & accumuler. A cet effet, j’ai privilégié une analyse thématique en continu*?
des entrevues (Paillé et Mucchielli, 2012). Cette facon d’analyser le corpus est appropriée
pour les chercheuses qui travaillent individuellement, avec un ensemble de données (dans
mon cas, les entrevues) modeste, car il permet une plus grande profondeur d’analyse, ce
qui s’arrime avec mon choix d’échantillonnage par contraste-approfondissement (Pires,
1997). Paillé et Mucchielli (2012) contrastent cette approche analytique a I’analyse
séquenciée, qui se rapproche de I’hypothético-déductif et qui repose sur une «logique
fréquentielle » (Paillé et Mucchielli, 2012, p. 237). L’analyse thématique en continu
favorise la construction d’un arbre thématique de maniére progressive. J’ai tenu compte de
la progression de mon analyse dans un journal méthodologique, ou je notais les nouvelles
catégories qui émergeaient de mon corpus, les fusionnements et, le cas échéant, les choix
de suppression de certains themes en raison de leur manque de pertinence en lien avec la
question de recherche.

De facon générale, le processus de thématisation implique plusieurs lectures de
chacune des sources (dans mon cas, les entrevues) qui permettent de relever des « unités
de significations » (Paillé et Mucchielli, 2012, p. 240) qui sont, par la suite, regroupées en
themes, soit «un ensemble de mots permettant de cerner ce qui est abordé » (Paillé et
Mucchielli, 2012, p. 242). Ces themes, qui sont plus proches des propos des participantes,
sont, par la suite, regroupés dans des catégories plus génériques appelées « rubriques »

(Paillé et Mucchielli 2012, p. 28). Je m’assurais de sélectionner non seulement la phrase

42 Selon Paillé et Mucchielli (2012), la thématisation en continue fait référence a un processus durant lequel
« les thémes sont identifiés, notés au fur et @ mesure de la lecture du texte, puis regroupés et fusionnés au
besoin, et finalement hiérarchisés sous la forme de thémes centraux regroupant des themes associés » (Paillé
et Mucchielli, 2012, p. 237). La thématisation séquenciée repose sur la sélection d’un échantillon du corpus
pour élaborer un arbre thématique qui sera appliqué au reste du corpus.
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contenant I’unité de sens se rapportant au theme, mais aussi les phrases environnantes
permettant de comprendre le contexte de la citation.

Globalement, mon analyse se fit a la fois de maniére déductive (en regroupant
certains themes selon les questions posées durant les entrevues, qui avaient tout de méme
émergé de mon observation), mais aussi inductive (en regroupant des themes ayant émergé
spontanément sans lien avec une question précise du guide d’entrevue). Ce processus a été
implicitement influencé par mon étape initiale d’analyse en mode d’écriture, qui me permit
de rechercher une certaine continuité et des themes paralléles a ce récit dans les entrevues.

Pour les entrevues effectuées a Montfort, j’ai repéré 351 unités de sens qui, au cours
du processus d’analyse en continu, furent rassemblées en quatre rubriques principales
s’articulant autour du vécu en santé mentale, de I’hospitalisation, du contexte institutionnel
et du manque de ressources communautaires.

Pour les entrevues effectuées au CEC, j’ai repéré 218 unités de sens qui, au cours
du processus d’analyse en continu, furent, par la suite, rassemblées en cing rubriques
principales : les membres du CEC, les raisons de s’ impliquer au sein du CEC, les difficultés
du CEC et le role de la liaison.

Aller-retour entre I'empirie et la théorie : vers une «logique interprétative »

Apres cette étape, il me semblait que les résultats m’apparaissaient encore quelque
peu superficiels. C’est alors qu’un retour dans mes référents théoriques m’a permis de me
recentrer sur ma question de recherche (a savoir ce que cela peut signifier d’étre patiente
aujourd’hui) et d’augmenter le potentiel analytique de mon travail. Ce que j’ai effectué, a
cette étape, s’apparente a ce que Paillé et Mucchielli (2012) considerent comme le passage

d’une «logique thématique » (qui s’arréte au dégagement des thémes principaux du
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corpus) a une « logique interprétative » (Paillé et Mucchielli, 2012, p. 291), qui vise a faire
dialoguer les différents themes entre eux, notamment en mobilisant nos référents
théoriques. Quoique Paillé et Mucchielli (2012) soutiennent que cette étape s’effectue
surtout dans la discussion, j’ai cru essentiel d’établir des liens théoriques a méme les
résultats afin de pouvoir approfondir la discussion subséquente. Ainsi, je me suis inspirée
des concepts de carriere pour structurer, notamment, la description du terrain
ethnographique autour de ma question de recherche, tout en modifiant le concept selon les
réalites observees sur le terrain. Afin de mieux illustrer certaines dimensions du terrain,
j’ai aussi élaboré des typologies propres aux deux milieux (qui seront présentées dans les
chapitres de résultats) en fonction des liens théoriques que j’ai pu tisser.

Suivant ce travail plus rigoureux de la mise en forme et de I’analyse des données
issues de I’observation et des entrevues, ma fagcon de mobiliser la littérature grise ne se fit
pas a des fins analytiques en elles-mémes, mais plutot pour faire des liens plus larges avec
le contexte de ce que j’ai observé au sein des deux milieux et recueilli lors des entrevues.
Somme toute, cette analyse par étapes et ces va-et-vient entre différentes sources et
référents théoriques se sont effectués dans la méme logique complémentariste que mes

choix théoriques et de terrains.

Démarches entreprises pour favoriser une recherche de qualité
Afin de m’assurer de la qualité de ma recherche, j’ai employé plusieurs approches

tout au long de ma démarche. Premierement, en anticipant mon entrée sur le terrain et tout

au long de celui-ci, je me suis tournée vers les trois critéres de Gauthier et Bourgeois (2008)

en adoptant :
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une attitude d’appréhension du réel basée sur une acceptation intégrale des faits (ou

I’absence de filtrage des observations autre que celui de la pertinence), sur le refus

de I’absolu prealable (ou I’obligation du doute quant a toute conception

préexistante), et sur la conscience de ses propres limites. (p.4)

Le premier critere de Gauthier et Bourgeois m’a amenée a commencer mon terrain
de maniére plus « large », en laissant émerger les données de maniére inductive, sans que
je tente de « coller » mes référents théoriques aux réalités observées. Le second critére
relatif au refus de I’absolu préalable m’a entre autres amenée a modifier mon cadre
théorique suite & mon entrée sur le terrain. Finalement, j’ai tenté de demeurer consciente
de mes propres limites en étant consciente de ma position d’ « observatrice participante »
relativement au terrain, et, dans mes notes d’observation, en m’assurant de distinguer les

faits rapportés des notes plus analytiques qui tentaient de faire des liens avec mes référents

théoriques.

Morrow (2005) évoque que le fait de mener de longs terrains peut augmenter la
qualité de I’analyse, notamment en raison des descriptions plus riches qui peuvent en
découler. Mes observations s’étant étalées sur une période totale de pres de sept mois, je
peux confirmer que cela m’a donné une compréhension approfondie des enjeux propres
aux deux milieux sollicités pour cette recherche. Cependant, ce critére a lui seul ne peut
suffire afin de garantir la qualité. La multiplication des types de donneées (entretiens, notes
d’observation, littérature grise) m’a aussi permis d’en arriver a une description augmentée
des réalités des milieux. Le fait que certaines observations pouvaient étre appuyées par des
propos de participantes aux entrevues constitue un exemple de ceci. A cet effet, Denzin et
Lincoln (2011) évoquent I’importance de demeurer ouverts a ce qu’ils ont appelé des

« données négatives » (traduction libre de disconfirming evidence). Pour ma part, j’ai tenté
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d’intégrer a méme ma description des résultats des données montrant une diversité de
postures (par exemple, par rapport au diagnostic, a I’hospitalisation, aux services, etc.).

Ceci m’a permis de montrer la complexité des deux milieux étudiés.

Limites de I'étude
Malgré les apports de cette thése et ma volonté d’effectuer un travail de grande
qualité, ma recherche comporte des limites que je me dois d’adresser afin d’étre

transparente dans ma démarche.

Les angles morts de ma démarche d’observation

Ma recherche s’intéressait a I’expérience des patientes en contexte institutionnel.
Cependant, en raison des contraintes éthiques, mon observation n’a pu étre accomplie en
ne suivant que des travailleuses sociales dans leur quotidien et en observant les patientes
par ricochet. Il m’aurait été impossible d’observer le quotidien du point de vue des
patientes, car cela aurait évidemment interféré avec les soins offerts a I’unité. Cependant,
mes observations m’ont tout de méme permis d’avoir un apercu approfondi et détaillé des
interactions quotidiennes au sein de I’unité et m’ont permis de contextualiser les propos
que j’ai pu recueillir dans les entrevues par la suite. Avec le CEC, cette limite était moins
saillante, puisque les membres-clientes que j’observais n’étaient pas au Royal pour des fins
thérapeutiques : je pouvais donc les accompagner dans I’accomplissement de leurs taches
au sein du comité. Cependant, Desmond (2014) offre une vision de I’ethnographie qui
s’intéresse aux relations et aux tensions entre différents acteurs touchés par une situation
ou un phénomeéne. Cette démarche relationnelle permet donc de rendre compte de

I’importance de considérer le fait d’étre patiente en lien avec les relations entretenues avec
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les autres actrices du milieu, telles les travailleuses sociales, les psychiatres et les

gestionnaires.

Comment favoriser les recherches « par et pour » dans des contextes de
vulnérabilité en santé mentale ?

Pourquoi, en 2017, faire une ethnographie a [Iintérieur de [Iinstitution
psychiatrique, alors que plusieurs autres types de recherches entretenant des liens de
collaboration plus étroits avec les actrices du milieu semblent prendre de I’ampleur ? En
effet, de plus en plus de chercheuses (Bird et collab., 2014 ; Ennis et Wykes, 2013 ; Godrie,
2015 ; Minogue et Girdlestone, 2010) misent sur I’implication des personnes ayant un vécu
en santé mentale dans la planification et la mise en marche de recherches collaboratives,
ce qui semble générer des résultats plus significatifs pour les populations visées par la
recherche (Ochocka, Janzen, et Nelson, 2002) et peut aussi augmenter le taux de
recrutement de participantes (Ennis et Wykes, 2013).

Cependant, il peut étre difficile de mener des recherches « avec » (participatives et
collaboratives) dans des milieux institutionnels, notamment en raison de contraintes
bureaucratiques et administratives. Par exemple, les comités d’éthique en recherche
institutionnels nécessitent souvent la permission de plusieurs cadres et les formulaires a
soumettre demandent déja un projet bien défini (Gaudet, 2009), alors que la recherche-
action participative est centrée sur I’implication et la collaboration des personnes
directement concernées par la situation d’intérét dans I’établissement des objectifs de
recherche et le choix de la méthodologie. Cette derniére demeure donc en constant
changement, ce qui cadre difficilement avec « I’éthique administrative » universitaire avec
laquelle on a da faire face tout au long de notre parcours doctoral. De plus, I’acces aux

personnes est limité dans les démarches d’approbation éthique. Dans un contexte
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hospitalier et de soin de courte durée, il peut aussi étre difficile de retenir des participantes
sans interférer avec le processus de soins, ce qui constitue, pour moi, une des limites
éthiques a la conduite d’une recherche-action. Dans ce contexte, je rappelle que ma
présence prolongée au sein d’un des terrains de cette recherche constituait une
préoccupation initiale des actrices du milieu. Comment une recherche « avec » dans le
contexte d’une « leananisation » du systeme de santé aurait-t-elle été percue ? L’accent
placé sur les études quantitatives pour évaluer les soins est également une barriére aux
méthodes plus participatives, ce qui montre aussi la compréhension limitée des institutions
de la recherche qualitative (Minogue et Girdlestone, 2010).

Je considére cependant que les ethnographies demeurent extrémement pertinentes
dans le contexte actuel. Il est intéressant de constater que celles-ci, surtout quand elles sont
critiques (O’Reilly, 2009), partagent avec la recherche participative le but d’exposer au
grand jour les rapports de pouvoir (Fine et Torre, 2004). Les ethnographies entretiennent
également une proximité avec les milieux de recherche, ce que d’autres recherches (comme
celles centrées sur des entrevues) ne font pas. De plus, les recherches effectuées avec la
collaboration des actrices du milieu peuvent permettre d’ajouter un pan de pragmatisme en
partant, par exemple, des constats relevés d’études ethnographiques (recommandations,
préoccupations des personnes rencontrées) pour générer des solutions et des initiatives
d’interventions émanant directement des actrices du milieu. En attendant des changements
a grande échelle concernant I’acceptation des recherches-actions dans des milieux plus
sensibles, I’ethnographie apparait comme un moyen intéressant de faire ressortir des

tensions au sein des milieux et de proposer des pistes de réflexion et d’intervention. De
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futures recherches et orientations devraient viser a réduire ces barrieres et a favoriser de

meilleures collaborations avec les milieux.

Limites de I'entrevue
Le recrutement par « médiatrices »

Une composante particuliere aux modalités de cette méthode de recrutement
pourrait toutefois apporter quelques limites a ma recherche. L’atelier durant lequel je
présentais ma recherche était animé par une employée du PSM qui avait accepté de m’aider
avec le recrutement. Je lui avais mentionné mes critéres de recrutement, soit le fait d’étre
patiente a I’unité (qui allait de soi pour ce contexte, I’atelier étant seulement pour les
patientes a I’interne), et le fait d’avoir rencontré une travailleuse lors de leur hospitalisation,
bien que la fréquence des rencontres puisse étre variable (allant d’une seule a plusieurs
selon les besoins des patientes). L’employée était, en quelque sorte, la « médiatrice » entre
les patientes/participantes potentielles et ma recherche, et il semble qu’elle effectuait un tri
implicite/intuitif pour dénicher qui serait une « bonne » participante pour ma recherche.
Elle s’assurait que ces participantes étaient proches de leur date de congé et « relativement
stables », c’est-a-dire capables d’organiser leurs pensées et de participer activement a une
conversation. Bien que, pour une chercheuse qui souhaite mener des entrevues, il soit
souhaitable qu’une participante soit minimalement en mesure de mener une conversation,
cette technique de recrutement a potentiellement entrainé I’exclusion de participantes ayant
vécu des experiences de vie tout a fait pertinentes, mais ayant de la difficulté a s’exprimer
(selon la perspective d’une « observatrice externe », ¢’est-a-dire, dans mon cas, I’employée
« médiatrice »). A cet effet, Kristensen et Ravn (2015) discutent aussi des biais implicites
des « médiatrices » de la recherche qui aident au recrutement de participantes. Dans leurs

travaux de recherche, ces auteurs ont remarqué que certaines personnes sollicitaient des
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participantes potentielles seulement s’ils jugeaient qu’elles n’étaient pas timides et a I’aise
de parler ouvertement de leurs experiences : ceci excluait donc plusieurs participantes qui
étaient percues comme étant « mal a 1’aise » de participer a une entrevue. Je suis consciente
que ma facon d’avoir recruté les participantes a I’Hopital Montfort est sujette a un biais
potentiel semblable.

De plus, lors d’une des soirées ou je présentais ma recherche afin de recruter des
participantes, je suis allée saluer la gestionnaire de I’unité pour la remercier d’avoir facilite
mon recrutement. Lors de notre conversation, elle m’a dit : « tu es chanceuse : les patientes
cette semaine ont de I’insight », ce qui voulait dire que les patientes avaient (selon le regard
des professionnelles) une certaine compréhension et acceptation de leur maladie et une
aptitude a s’exprimer de maniére cohérente. Les propos de la gestionnaire, quoique bien
fondés, (car elle voulait m’aider a recruter les « meilleures » participantes selon son point
de vue) m’ont fait réaliser que ma méthode de recrutement excluait alors la parole de
plusieurs personnes. Durant les moments les plus creux de leurs expériences avec la
maladie mentale, les participantes se rappelaient « ne pas aimer » leurs premiers jours a
I’unité. Si je les avais interrogées plus tot dans leur hospitalisation, il est possible que mes

résultats aient été tres différents.

Homogénéité et taille de I'échantillon

Toujours relativement a ce constat, il y avait, dans mon échantillon d’entrevues,
une absence relativement marquée des perspectives plus critiques de I’entreprise
psychiatrique. En effet, les personnes rencontrées avaient, pour la plupart, une expérience
relativement positive avec les services de santé mentale. Méme si certaines patientes

avaient vécu des situations déplaisantes et que d’autres critiquaient des éléments de
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I’institution, la grande majorité des participantes considéraient que le recours a
I’hospitalisation et au modeéle medical fat, en quelque sorte, un passage oblige vers le
rétablissement. Ainsi, la majorité des participantes des deux terrains s’inscrivaient plutot
dans une perspective réformiste que dans une critique radicale de la psychiatrie. Mon
échantillon et ma maniére de recruter ne m’ont donc pas permis d’accéder a une variété de
perspectives concernant le systeme de santé mentale, la plupart des participantes ayant
emprunté la voie « traditionnelle » des services. Il aurait été intéressant de recruter plus de
personnes ayant, par exemple, refuse les traitements et quitté I’hdpital contre I’avis du
médecin : ceci aurait requis une méthode de recrutement différente, voire plus directe. Par
exemple, il aurait fallu que j’établisse un contact avec les patientes plus tot dans leur
hospitalisation pour qu’elles puissent me contacter par elles-mémes suivant leur
congé/interagir avec les patientes durant leur hospitalisation, ce qui n’était pas possible.
Quant a la composition de I’échantillon, la diversité interne était relativement
faible. La totalité de mon échantillon était de race blanche et la grande majorité (dans les
deux terrains) était composée de femmes (voir le tableau demographique a I’annexe 17).
Ainsi, je n’ai pas pu obtenir une représentation des personnes issues de minorités ethniques,
ou des groupes LGBTQ2S*3, Cependant, les études montrent que les personnes issues de
ces groupes minorisés sont particulierement touchées par des problématiques de santé
mentale. A titre d’exemple, prés de 50 % des personnes trans de I’Ontario ont déja pensé
au suicide en raison de leur identité de genre, et 27 % de plus des personnes trans ont pensé
au suicide pour d’autres raisons au cours de leur vie (Scanlon et collab., 2012). L’étude de

Cochran et Mays (2009) montre que les personnes LGBTQ2S, aux Etats-Unis, éprouvent

43 L’acronyme LGBTQ2S se référe aux personnes leshiennes, gaies, bisexuelles, trans, queer et bispirituelles.
Le terme trans se réfere aux personnes qui ne s’identifient pas au sexe biologique ou assigné a leur naissance.
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plus de détresse psychologique que les personnes hétérosexuelles et cisgenres*. Les
personnes racisées sont aussi plus sujettes a eprouver de la détresse psychologique et des
troubles de santé mentale (Paradies et collab., 2015). De plus, bien qu’une partie de ma
recherche ait été menée auprés d’une institution francophone, seulement deux patientes sur
les dix rencontrées étaient francophones. Au sein du CEC/CAC, qui lui opérait en anglais,
je n’ai rencontré que deux francophones, dont une qui a effectué I’entrevue en anglais.
Puisque mes criteres de recrutement etaient plus généraux, je n’ai pas pu cibler ces axes de
minorisation. En ce qui a trait a la diversité socio-économique de mon échantillon de
patientes et clientes des deux terrains, la grande majorité était sans emploi et recevait des
prestations du gouvernement (la programme de soutien aux personnes handicapées de
I’Ontario ou bien Ontario au travail). Bien que cette composition reflete la difficulté des
personnes ayant un vécu en santé mentale d’avoir un emploi régulier (Marwaha et collab.,
2007 ; Statistique Canada, 2007), il serait intéressant de comparer les différentes avenues
de carriére pour des personnes présentant des coordonnées socio-économiques plurielles.
De fagon globale, de futures recherches seraient nécessaires afin d’approfondir les réalités
des personnes marginalisees sur les plans susmentionnés au sein de I’institution
psychiatrique.

Je dois aussi souligner le nombre relativement restreint d’entrevues. A Montfort,
sur une période allant d’octobre a juin, je n’ai pu recruter que dix patientes pour les
entrevues, malgre plusieurs visites a I’unité afin de parler de ma recherche. Il fut ainsi tres
difficile de recruter plus de participantes, malgré mes efforts répétés. Au Royal, j’ai réussi

a recruter pres de la moitié des membres du CEC, mais cela constituait quand méme un

4 Le terme « cisgenre » est utilisé pour désigner toute personne dont I’identité de genre correspond a son
sexe biologique.
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nombre relativement faible de personnes interviewées (n=8). Bien que les études
qualitatives ne visent pas une géneralisation statistique de leurs résultats (Trotter, 2012), il
importe de rappeler que la portée de mes résultats est circonscrite aux deux milieux ou j’ai

mené ma recherche et augmente la compréhension des enjeux propres a ces terrains.

Récapitulatif : une méthodologie multisite en plusieurs étapes

Ce chapitre visait a rendre compte des méthodes employées pour répondre a ma
question de recherche. J’ai, tout d’abord, présent¢ «a froid » les méthodes retenues
(observations, entretiens et revue de la littérature grise). Ceci m’a permis, par la suite, de
rendre compte, pour chacun des milieux, de mon processus de recrutement, qui fut
imprégné par les démarches auprés de trois CER. Finalement, j’ai expliqué les principes
qui m’ont guidée dans I’analyse de mes données. Les chapitres qui suivent présenteront
chacun des milieux de maniére successive et les figures de la patiente qui sont propres a

chaque milieu.
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CHAPITRE 4 : RESULTATS ISSUS DU PREMIER TERRAIN

Présentation du milieu

D’un établissement religieux a une institution phare de la communauté franco-
ontarienne

Le premier terrain choisi pour la collecte de données constitue, pour plusieurs
personnes se retrouvant en interaction avec le systéme de services de santé mentale, la
« porte d’entrée » aux services : une unité de soins internes intensifs en santé mentale. Plus
précisement, I’unité se retrouve au sein de I’Hépital Montfort, qui sert prés d’un million de
patientes chaque année (Hopital Montfort, s.d.). Etabli par les Filles de la Sagesse dans les
annees 1950, I’établissement est rapidement devenu un pilier de la communauté franco-
ontarienne (Hopital Montfort, s.d.). Montfort est surtout connu (et reconnu) pour la lutte
meneée a la fin des années 1990 par le collectif S.0.S. Montfort, lorsque le gouvernement
ontarien a menacé de fermer I’établissement dans une optique de restructuration des
services de sante de la province, ce qui aurait prive la communauté francophone de sa seule
institution de soins de santé francophone. La lutte fut gagnée en 2002 lorsque le
gouvernement décida de ne pas contester la décision de la Cour d’appel de I’Ontario, qui
était favorable a la cause de I’Hopital Montfort. Cette crise a ainsi cristallisé le role de
Montfort au sein de la communauté francophone minoritaire. Bien plus qu’un hépital,
Montfort joue, selon plusieurs, un role de complétude institutionnelle*® (Breton, 1964) qui
permet a lacommunaute franco-ontarienne de s’afficher, de recevoir des services essentiels

en francais et de former des professionnelles en francais.

4 La complétude institutionnelle se référe aux ressources institutionnelles (organismes communautaires,
écoles, églises) que possedent des communautés ethniques. Selon Breton (1964), une plus grande complétude
institutionnelle agit en tant que protectrice contre I’assimilation au groupe majoritaire.
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Description des services

Le Programme de santé mentale (PSM) de Montfort, auparavant appelé le
Département de psychiatrie, fut mis sur pied en 1976 (Harrison et Thifault, 2014), dans la
foulée de politiques visant a désengorger les hopitaux psychiatriques via I’ouverture d’ailes
psychiatriques au sein des hopitaux généraux. Le changement de nom concorde d’ailleurs
avec le mouvement de desinstitutionnalisation qui envisage que la vie hors des murs de
Iasile est tout & fait possible, voire nécessaire. A ses débuts, le Département psychiatrique
comportait uniqguement I’unité de soins a I’interne, mais aujourd’hui, le PSM comporte
trois volets de services : les services communautaires, les services ambulatoires et les
services internes.
Services communautaires

Le premier volet, les services communautaires, qui se situe a I’extérieur des murs
de Montfort, englobe cing initiatives : 1) Equipe communautaire de traitement intensif
(ECTI) d’Ottawa ; 2) Centre communautaire de santé mentale de Prescott Russell ; 3)
Vieillir chez soi ; 4) Projet ontarien de soutien en cas de troubles du comportement et 5)
Coordination des ordonnances de traitement en milieu communautaire (H6pital Montfort,
s.d.)
Services ambulatoires

Le second volet, celui des services ambulatoires, offre plusieurs thérapies pour
divers troubles et groupes a méme les murs de I’hdpital, au sous-sol. On retrouve, parmi
I’offre, un hopital de jour, soit un programme intensif de réadaptation psychosociale
suivant généralement une hospitalisation a I’interne, un groupe de thérapie dialectique

comportementale, un programme de prévention des rechutes pour les personnes aux prises
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avec des troubles de toxicomanie, des suivis individuels par des travailleuses sociales ou

psychothérapeutes, etc. (Hopital Montfort, s.d.).

Services internes

Finalement, le troisieme volet, celui des services internes, constitue le lieu ou j’ai
effectué ma collecte de données. L’hospitalisation au sein des services internes doit
accomplir trois fonctions : 1) I’établissement d’un diagnostic, 2) la proposition d’un
traitement pharmacothérapeutique et 3) la planification d’un congé sécuritaire. Ceci se
reflete dans la description des services internes du Programme de santé mentale de
Montfort :

Evaluation de 1’état de santé mentale, qui donne lieu au diagnostic ;

Traitement, soutien, réadaptation et intégration sociale du patient ;

Participation a I’élaboration d’un plan de traitement et a la planification du congé.

Ces activités favorisent I’engagement de la famille et des partenaires

communautaires, afin d’assurer la continuité des soins (Hopital Montfort, s.d., para.
1).

La phase préhospitaliere

Note sur la terminologie

Dans la version originale d’Asiles, Goffman (1961) fait allusion a la phase
« prépatiente » (prepatient phase) (p.131) afin de désigner 1’étape précédant 1’« entrée »
dans la carriére de patiente. Cependant, ce terme présuppose que les personnes qui sont
hospitalisées au sein de I’unité en sont a leur toute premiére fréquentation des services de
santé mentale. Pourtant, et comme le montre I’étude de Harrison et Thifault (2014), pres
d’une personne sur deux se fait hospitaliser plus d’une fois. Ainsi, la section qui suit
adressera les circonstances et les contextes de vie pouvant mener a I’hospitalisation, et ce,

en tenant compte du fait que certaines personnes pouvaient, a ce point, se considérer ou
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non comme patientes. Je préférerai donc la traduction en francais de cette expression par
le terme phase « préhospitaliére » pour désigner cette étape qui se réfere aux événements
ayant, selon les participantes a la recherche, mené a leur plus récente hospitalisation (au

temps de la collecte des données).

Les points de rupture précédant I"hospitalisation
Une vie de souffrance

Premierement, certaines participantes affirmaient, en grande majorité, avoir vécu
une vie parsemeée de souffrance depuis leur enfance. En effet, celles-ci retracent les origines
de leurs difficultés de santé mentale dans ce passé lointain et douloureux, qui laisse des
séquelles encore aujourd’hui.

My mother committed suicide when | was seven and a half, violent suicide,
she shot herself. And | was also sexually and physically abused very heavily
between the ages of 5 and 8 as well. So those traumas right there manifested
themselves very early as me being extremely angry aggressive, stubborn,
difficult to deal with. I also overate excessively, by the time | hit 16, | was
240 pounds. So those were early signs and | did see counselors for a while
after my mother’s suicide and in my later teens. But | had no real effect from
that. It never helped, really. And it’s really been sort of stop, gap, measure
since then. Whenever there was a crisis, it was like let’s try to fix the crisis
but I never sat down and really tried to spend time and root out the problem.
(Drew?, entrevue)

I was sexually assaulted at 15 and it was my first time as well so it was
traumatic. But on top of that I think it might’ve been better if | had done
something immediately but at the time, my best friend who I called right
away and discussed the situation, she was pretty convincing that it didn’t
happen. “No, it didn’t happen, he’s a nice guy, maybe because it’s your first
time”—so | shut it all off and I buried it and told myself it wasn’t real. So
eventually | was in major denial and, of course, not dealing with it and my
core was always ““you made it up, what’s wrong with you™, all those things.
I thought I dealt with it but little triggers come up, and flashbacks, which I
guess they’re calling PTSD. (Meredith, entrevue)

46 Tous les noms dans les chapitres de résultats ont été changés afin de préserver I’anonymat des participantes
aux entrevues et des personnes observées.
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Ces épreuves, datant, pour la plupart, de plusieurs années, affectaient
toujours les participantes et semblaient ajouter une « couche » de difficulté a leur

vie quotidienne (Moreau et Larose-Hébert, 2013).
Un événement bouleversant
D’autres participantes associaient leur plus récente hospitalisation au point culminant
d’une longue période de détresse ou « rien n’allait plus » :
Dans le fond, la derniére fois que je suis allée y a eu un gros événement qui est arrivé,
et je lui parlais pas comme d’habitude et c’est la qu’elle m’a mise a I’étage. Elle avait
dit que j’étais juste 1a & court terme, mais elle a réalisé que j’étais vraiment dans une
dépression. Et elle me connaissait plus que je savais et juste I’effet de pas lui dire
certaines choses, de dire des choses que je dirais pas normalement, elle a pris ¢a
comme un gros risque et elle avait raison. (Karine, entrevue)
Le fait de se retrouver a I’hépital pouvait alors étre relié a des événements difficiles

de la vie comme une rupture amoureuse, la perte d’un étre proche, des situations

« stressantes » liées au travail, a I’école ou autres bouleversements ponctuels.
Une hospitalisation précipitée par la consommation
Pour d’autres participantes, I’intersection des difficultés psychiques et des troubles
liés a I’abus de substances se retrouvait au cceur des raisons de leur hospitalisation. Celles-
ci pouvaient s’entreméler avec les raisons précédemment énumérées, comme pour
Meredith qui avait survécu une agression sexuelle dans sa jeunesse, mais qui en subissait
encore les séquelles aujourd’hui.
I was able to manage a bit longer, but as | discovered more about my challenges
and even my family itself is very busy, unfortunately | slipped again, and my
struggles with alcohol are one of the number one reasons why | get to the crisis
level. Again, | had gotten to the point where | had a few drinks too many, I switched

into that very negative self-harm mode and my family admitted me to the Montfort.
(Meredith, entrevue)
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D’ailleurs, plusieurs participantes soulignaient que leurs troubles liés a la
consommation masquaient souvent des troubles de santé mentale :

Everything was going good, | was in a twelve-step program and it all blew up in
my face towards the end of February and it went spiraling downhill ever since then.
(Edward, entrevue)

| actually took a series of seizures in the stabilization unit where | was at
for my addiction problems. I’m a big believer that addiction is a form of
mental illness, really. I think that there’s concurrent disorders, obviously
but drug addiction in and of itself is a kind of mental illness and you know,
I when | got to the hospital they had asked me if | wanted to seek further
help for the underlying mental health problems and | had seen [name of
doctor] on an outpatient basis before, and | was seeking out help for post-
traumatic stress and BPD [borderline personality disorder]. (Drew,
entrevue)

C’est alors qu’un bon nombre de patientes se retrouvent a I’unité de services
internes en raison de troubles de consommation, aprés avoir consommeé une substance qui
avait précipité des hallucinations visuelles et sensorielles qui ne s’estompaient pas. A titre
d’exemple, une personne avait été admise et voyait des cristaux sortir des murs et des
meubles, ainsi que du poison jaillir du plancher. Pour cette patiente, aucun trouble de santé
mentale n’est décelé par les psychiatres lors de son séjour : le but de I’hospitalisation était

donc de stabiliser la personne en attendant que les effets résiduels s’estompent.

Une tentative de suicide
Pour d’autres participantes rencontrées et plusieurs autres patientes observées, leur
récente hospitalisation aux services internes s’expliquait par une tentative de suicide :
My first attempt at suicide was in 2003. | think, and | tried again just around
Christmas time. It’s been hard... I struggled, I tried to do it on my own, I said | can
fix myself, but you can’t. You do need help. So, I finally got help, it took a second
try but at least here they cared and they asked me questions and listened to me.
Someone listened to me for a change. (Laurel, entrevue)

C’était apres les fétes, j’ai passe les fétes tout seul. C’était ben dur. Un couple
d’amis m’ont invité, moi ma féte c’est le premier janvier. Mes enfants étaient censes
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me chercher, ils sont pas venus. J’ai tout passé ¢a tout seul. Mon chum m’a invité
a un gros party. On a fait le party 3-4 jours, mais apres ¢a c’est le gros down. Je
savais que j’etais pour manquer de pilules avant le temps a cause du party, fait que
j’ai tout pris ce qui me restait. J’ai dit « je suis tanné d’avoir mal, je suis aussi bien
d’en finir ». Je me suis réveillée a terre, j’ai essayé de me rendre a ma porte puis
j’ai tombé dans le corridor de I’appartement, ils ont appelé I’ambulance. J’ai resté
la un mois. (Roger, entrevue)

En effet, une tres large partie des participantes intervieweées ayant fait une tentative
de suicide avaient aussi affirmé avoir vécu une enfance difficile. C’est alors que les points
de rupture mentionnés ci-haut pouvaient s’entrecroiser et se renforcer mutuellement
(enfance difficile et toxicomanie, bouleversement ponctuel et tentative de suicide, etc.).
Cependant, la tentative de suicide peut étre vue comme la culmination ultime d’un
sentiment de detresse ou de I’expression d’une perte de contrdle de soi (Goffman, 1961).
Ici, le suicide est un élément catalyseur parmi les autres susmentionnés. La phase

préhospitaliére implique donc une réévaluation du soi par la personne et I’atteinte d’une

certaine impasse.

L’entourage comme facilitateur de I'admission
Implication indirecte dans I'admission

J’ai exploré rapidement les raisons pouvant mener certaines personnes a la porte de
I’unité des services internes. Cependant, il importe aussi de constater que celles-ci ne se
retrouvaient pas toujours seules a demander de I’aide. En effet, pour bon nombre d’entre
elles, le réle qu’avait joué un proche dans leur admission (ou leur mise en contact avec les
services de santé mentale ou les autorités) était un accélérateur de leur hospitalisation.
D’ailleurs, malgré les différentes raisons pouvant mener a I’admission, plusieurs patientes
interrogées partageaient, au début du processus, la perception selon laquelle elles n’avaient
pas besoin d’étre hospitalisées, et ce, malgré le point de rupture évoqué précédemment.

C’est souvent I’intervention d’un proche qui a précipité ou facilité I’hospitalisation en
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suggerant (depuis parfois longtemps) que la personne aille chercher de I’aide pour ses
troubles. Ainsi, pour Danielle, son mari lui disait depuis longtemps qu’un suivi
thérapeutique ou psychologique pourrait lui étre bénéfique :
The depression though, 1 just, it took me a long time to admit there was a problem.
My husband, for years, has been suggesting gently that maybe I should speak to
someone or ask to get some help. For years. It hasn’t been recent. And it finally
happened in the fall where I was just done. I felt like | had nothing left inside of me.
(Danielle, entrevue)
Il en va de méme pour Meredith, qui affirmait que ses troubles de santé mentale de

longue date constituent un énorme poids sur sa relation avec son époux : « My husband and
1 both agreed we can’t survive another crisis like this » (Meredith, entrevue).
Implication directe avec les autorités

L implication des proches pouvait aussi se faire de facon plus active ou directe en
prenant des mesures concréetes pour admettre la personne a I’unité de soins, comme le
relatent Greta et Meredith :

I guess I’d called my daughters up. | don’t remember, | said a bunch of stuff, and
they called my psychiatrist at the general. (Greta, entrevue)

I switched into that very negative self-harm mode and my family admitted me to the
Montfort. (Meredith, entrevue)

Ces propos rejoignent 1’analyse de Goffman (1961) quant au réle d’«agent de
carriére » que peut jouer I’entourage dans 1’admission d’un proche a I’hopital, et du
sentiment initial de trahison qui peut s’ensuivre pour la personne hospitalisée, que Goffman
nommait ’effet de «condition aliénante » (alienative condition) (traduction libre,
Goffman, 1961, p. 127). A cet égard, les proches, percus en tant qu’agents de carriére,

agissaient comme relais entre la patiente et I’hopital/les entrepreneuses de morale. Leurs
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actions et interactions auprés des patientes peuvent agir en tant que catalyseur de
I’hospitalisation éventuelle :

But I was angry with her, |1 was angry with the doctors at the emergency room ...
But | got over it. (Greta, entrevue)

I had to be there to make sure that | was going to make it through the next 36-48-
72 hours. | realize that now, but, of course, at the time, | was uncomfortable with it
but also | knew that it was for a reason. (Meredith, entrevue)

Bien qu’il existe plusieurs chemins menant & I’admission au sein de I’unité de soins
internes, les patientes avaient en commun la réalisation éventuelle (précipitée par
I’hospitalisation et parfois par les agents de carriére) qu’elles ne pouvaient plus « continuer
comme avant ». Ce point de rupture (ou ce bouleversement dans sa perception de soi) peut
se concrétiser en prenant la forme, comme nous I’avons vu, d’une tentative de suicide, de
problemes de toxicomanie, d’un malaise physique ou encore d’un événement provoquant
une crise. Ceci peut aussi étre facilité par ses proches, qui I’encouragent a consulter des
services de santé mentale ou qui prennent des actions concrétes pour son « bien-étre ».

Selon le vécu de la personne, I’institution va revétir une signification particuliére pour
elle, qui I’ameéne a reinterpréter sa souffrance a travers le lexique médico-psychiatrique.
Ce processus se fait en partie avec I’influence de I’entourage, qui peut catalyser son
hospitalisation, ainsi qu’avec un certain recul sur leurs expériences (car, au début des
démarches, I’institution n’est pas toujours vue de maniére positive). Précipitée dans le
systéeme en étant hospitalisée, la personne réalise qu’elle devra, pour un certain moment,
jouer le role de patiente. Ici, le recul ne signifie pas nécessairement que la personne voyait
son hospitalisation de fagon positive, mais qu’elle interprete le fait d’avoir été hospitalisée
de facon a ce que cette situation ait du sens pour elle. En d’autres mots, la personne

reconnait minimalement qu’elle avait « besoin » d’étre hospitalisée. Il est aussi possible
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que, si sa perception de sa situation concorde avec les objectifs de I’institution, la personne
jouera ce role de maniére « authentique » pour soulager sa souffrance, améliorer sa vie et
se lancer dans des démarches de rétablissement qu’elle juge légitimes et bénéfiques. Il se
peut alors que la personne integre le fait d’étre patiente de maniere plus soutenue dans sa
vie en acceptant une certaine transformation identitaire. Dans les deux cas, on peut tout de
méme effectivement dire qu’elle se voit projetée dans la carriére de patiente en sante

mentale.

Patientes «volontaires » et «involontaires» : la Loi sur la santé mentale

Tout comme différentes raisons peuvent amener les personnes a se retrouver a
recevoir des services de I’unité interne, les modalités de I’admission ne sont pas les mémes
pour toutes les patientes. Certaines se présentent a I’urgence de fagon volontaire, voulant
recevoir de I’aide, accompagnées ou non par leurs proches, et d’autres doivent étre amenées
«de force », car I’on craint pour leur sécurité ou bien pour celle des autres. A cet effet, la
Loi sur la santé mentale (Gouvernement de I’Ontario, 1990) peut nous éclairer sur les
différentes facons de se faire hospitaliser.
Description générale de la Loi

Plus précisément, la Loi divise les patientes en deux grands types. D’un cété, il y a
les «malades en cure facultative ou volontaire » (Gouvernement de I’Ontario, 1990) qui
acceptent d’étre hospitalisés et qui peuvent quitter les lieux a tout moment. De I’autre c6té,
on retrouve les malades en «cure obligatoire » qui doivent demeurer a 1’hdpital en tout
temps durant la mise en vigueur des formulaires d’hospitalisation involontaire.
L’hospitalisation involontaire peut étre prolongée par la suite.

The first time it was voluntary. Mind you, | left the hospital, because | was getting

very impatient and | went home and an hour later the police comes to pick me up,
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because the doctors had signed a form 1 on me. Second time, | got inpatient again,

and | actually had something with me that | could cut myself with, and I did. And

the doctor signed a form 3 on me, so | was not voluntary. I didn’t want to be there.

I wanted to die. | even tried to walk out of the hospital in the middle of winter, |

turned around and came back. (Laurel, entrevue)

Comme il est possible de le constater, Laurel fait référence au fait d’étre
hospitalisee sous le statut de « malade en cure obligatoire » (Loi sur la santé mentale), qui
est accordé a celle qui, aprés une évaluation par un psychiatre, est admise contre son gré,
car il y a raison de croire qu’elle :

a) a menace ou tente de s’infliger des lésions corporelles ou menace ou tente de le

faire ;

b) s’est comportée ou se comporte avec violence envers une autre personne ou de

manicre a lui faire craindre qu’elle lui causera des lésions corporelles ;

c) a fait ou fait preuve de son incapacite de prendre soin d’elle-méme

(Gouvernement de I’Ontario, 1990).

La demande d’évaluation psychiatrique peut étre effectuée soit par le médecin de
famille de la personne soit par un juge de la paix (a la demande de I’entourage) en
remplissant des formulaires spécifiques demandant la détention d’une personne pour
observation pendant une durée déterminée. Ces formulaires sont appelés des « formules »
par les employées de I’hdpital. Une liste des formulaires communément utilisés se retrouve
en annexe (16) a cette these. L’évaluation initiale déclenchée par ce processus consiste en
72 heures d’observation, période durant laquelle la personne ne peut pas quitter les lieux.

I guess I’d called my daughters up. I don’t remember, | said a bunch of stuff, and

they called my psychiatrist at the general. When | went to see her, she goes, “I’m

going to put you in the hospital for 3 days. | can’t let you go when you only weigh
88 pounds. They can get things done to see what’s going on.” (Greta, entrevue)

198



Si, aprés la période d’évaluation, le psychiatre juge que la personne doit rester plus
longtemps dans I’établissement, il est possible de demander une extension de deux
semaines a I’hospitalisation en remplissant la formule 3.

Par la suite, cette « formule » (pour reprendre les termes du milieu) peut étre
renouvelée pour une durée d’un mois lors de la premiére extension, deux mois lors de la
deuxiéme extension, et trois mois lors des extensions subséquentes avec la formule 4. A
chaque renouvellement, la patiente est informée qu’elle peut contester la décision de la
Commission du consentement et de la capacité de I’Ontario. Les patientes interviewees
choisissaient souvent de ne pas contester leur mise sous formule, comme I’explique
Danielle. Elle considére que le fait de ne pas pouvoir quitter les lieux donne le temps a la
patiente de « se calmer » et de réaliser I’ampleur de la situation :

After | tried to commit suicide the first time, my very first question was “when can

I leave. And | woke up and said, “I’m leaving. | did a stupid thing, I’m ready to

go home.”” And I think that’s why they put you in under a form too. It gives you time

and a chance for your head to clear up. In my mind, | was going back to work on

Monday. | had this fantasy in my head that | don’t have to be here. By Wednesday,

I sort of realized that it was good to be here. By the time the form was up, | knew |

wasn’t leaving. My head cleared up a bit and | understood some of the things they

were telling me. | started to accept the fact that this was bigger than having a sad
moment. (Danielle, entrevue)

Ceci rejoint les propos de Laurel, qui soutient que, sans ces dispositifs 1égaux, elle
n’aurait jamais eu le soutien dont elle avait besoin, car elle ne se serait jamais présentée a
I’hopital de son propre gré : « With me, | wouldn’t have gone voluntarily. | know | wouldn’t
have. | would have just struggled on and maybe eventually actually succeeded in killing
myself» (Laurel, entrevue).

Ainsi, selon ces participantes, I’hospitalisation involontaire prévue par la Loi sur la

santé mentale peut avoir des bienfaits, car elle permet aux patientes de prendre le temps,
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quoique sous des conditions hors de leur contréle, de se rendre compte de I’ampleur de la
situation et de leur état. Trois jours avant la fin de I’hospitalisation de la personne, une
évaluation est ensuite effectuée pour voir si elle est capable de gérer ses biens. Si la
personne en est jugée incapable, elle a le droit de faire un appel a la Commission avec
I’aide d’un conseiller juridique. Si un certificat d’incapacité est émis, une personne
désignée, une tutrice ou la curatrice publique doit se charger de la gestion des biens de la
personne (Loi sur la santé mentale, 2010, site Web). La Loi sur la santé mentale fournit
également un encadrement des ordonnances de traitement en milieu communautaire
(OTMC), mais, puisque mon terrain a été effectué au sein de I’unité de soins internes, ce
n’est pas un élément qui est apparu de maniere significative lors de ma collecte de données.
Aucune des patientes interrogées n’était encadrée par une OTMC, bien que, lors de mon
séjour d’observation, des démarches avaient été entreprises pour mettre en place une

OTMC pour une des patientes.

Les zones grises de la loi : de la |égitimité du statut de «volontaire» a
I'instrumentalisation de la loi

Bien que le processus décrit ci-haut puisse sembler clair, voire linéaire, plusieurs
ambiguites ou zones plus incertaines peuvent survenir quant au statut de la patiente et a la
valeur de son consentement. De ces ambiguités, il est possible de faire I’esquisse des
caractéristiques de la patiente a son entrée a I’hdpital qui sont parfois jugées préférables a
d’autres.

Variabilité du statut de la patiente

Mentionnons, tout d’abord, que le statut d’une patiente n’est pas fixe et peut

changer au cours de I’hospitalisation. C’est en remplissant la «formule 5» qu’un

psychiatre signale aux autorités que la patiente n’a plus besoin d’étre hospitalisée de facon
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involontaire. A titre d’exemple, une patiente peut avoir été admise de facon involontaire,
mais, apres une certaine période de temps, il se peut que ses symptémes diminuent et
qu’elle soit en mesure d’«apprécier » le fait qu’une hospitalisation lui serait bénéfique,
comme mentionné précédemment. La personne se fait donc déclarer comme patiente
volontaire : « First it was for 72 hours and then it was for 3 weeks but after talking to the
doctors and getting on the right medication, they just watched me and said we’re just going
to remove the involuntary form » (Edward, entrevue).

A I’inverse, il se peut aussi qu’une patiente soit admise de maniére volontaire et
qu’éventuellement, elle soit jugée « involontaire », car, par exemple, elle voudrait recevoir
son congé contre I’avis du psychiatre, et que ce dernier juge qu’un congeé serait néfaste
pour elle, ou que ses symptomes s’exacerberaient. Il serait alors dangereux pour elle-méme
ou pour autrui de se retrouver dans la communauté dans son présent état. Les propos de
Karine illustrent le fait que, méme si elle est théoriquement libre de partir lorsqu’elle est
sous cure facultative, les psychiatres peuvent reprendre des demarches pour la remettre
sous le statut involontaire.

La premiére fois, c’était le docteur de I’urgence qui m’avait mise sur une forme 1,
pis la, apres ¢a, elle a juste continué les formes. C’était — les deux autres fois, elle
était comme « je te mets sur une forme ». C’est juste eux autres qui font ¢a par leur
perception de ce qui est en train de se passer. La derniére fois, j’étais la, j’étais sur
une forme pis ils I’ont retirée et ensuite ils I’ont remis pis ils I’ont remis pis ils I’ont
retirée et ils [’ont remis encore. C’est vraiment a eux autres — et t’es comme « je
Veux pas étre ici, je VeUX partir » et eux autres sont comme « tu vas pas partir ».
C’est vraiment donc — « OK, je vais pas dire ¢a la prochaine fois » et t 'esperes que
t’auras pas une prochaine fois. Et aussi, a la fin, j’étais volontaire et c’était
vraiment dur d’étre volontaire parce que la grande majorité du temps ils vont
éventuellement te laisser aller dehors. Et quand t’es dehors, t’es comme «y a un
autobus qui passe, je veux partir ». Donc, ¢ est un peu difficile étre volontaire parce

que tu sais que tu peux partir, mais eux autres peuvent faire n’importe quoi qu’ils
veulent. (Karine, entrevue)
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De plus, certaines situations peuvent remettre en question la valeur du consentement
de la patiente (Bingham, 2012). Par exemple, il peut arriver que certaines patientes puissent
accepter d’€tre hospitalisées, pas nécessairement, car elles le «veulent», mais parce
qu’elles ont peur d’étre « mises sous formule » si elles refusent de consentir aux traitements
et de continuer a rester a I’hopital de maniéere volontaire. Dans ce cas, la valeur du
consentement de la patiente se voit amoindrie, car cela n’est pas fait de manicre « libre » —
elle est émise sous contrainte, qu’elle soit réelle ou percue, d’étre détenue involontairement
(Bingham, 2012). De maniére analogue, certaines patientes admises involontairement
peuvent se voir offrir des privileges de sortie par les psychiatres afin qu’elles ne contestent
pas leur mise sous formule, et ce, malgre le fait que la contestation de I’hospitalisation est
un droit de toutes les patientes en vertu de la Loi sur la santé mentale : «les psychiatres
n’aiment pas aller a la cour », me dit une travailleuse sociale lorsque I’on était face a une
telle situation (notes d’observation).

Une autre stratégie employée par certains psychiatres est de « simplement » changer le
statut de la patiente contestataire a celui de volontaire afin de ne pas se retrouver devant le
tribunal, une démarche dont les conséquences peuvent étre risquées pour la patiente et lui
donner, en quelque sorte, la permission de fuir méme si son état psychologique semble
fragile :

Ca fait 2 mois qu’on travaille, et que je travaille avec la famille, mais a la premiere
admission, le médecin n’a pas voulu aller en review board [note : Commission du
consentement et de la capacité], I’a déclaree compétente, pas délirante, etc., etc.
Alors que c’était complétement faux.

Pourquoi il a fait ¢ca ?

Parce que, ¢a c’en est un défi, une frustration. Les médecins, cette cliente-1a a passé
a travers 3 médecins. ... Alors le premier médecin qui la déclare inapte et qui veut

I’injecter, elle conteste par son droit. Mais le premier médecin s’en va en vacances.
L’autre médecin veut pas aller en review board [a la Commission du consentement
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et de la capacité]. Fait qu’il la déclare apte, elle refuse son traitement, il dit OK,
elle est partie. (Carmen, travailleuse sociale, entrevue)

D’ailleurs, les psychiatres ont parfois recours a des mesures particuliéres pour éviter de
comparaitre devant la Commission du consentement et de la capacité. Dans un contexte
institutionnel ou le roulement régulier des patientes (plus ou moins deux semaines) se veut
la durée idéale d’une hospitalisation, le fait de comparaitre devant le tribunal pose une
entrave a I’accomplissement routinier des taches des psychiatres. Si la patiente persiste
dans sa contestation, le psychiatre peut décider d’interrompre la pharmacothérapie afin
qu’elle ne réussisse pas a défendre son cas de manicre efficace devant le « comité », et/ou
d’inviter la famille au comité afin de montrer I’impact de la condition de la patiente sur ses
proches. Les psychiatres peuvent étre vus comme des entrepreneurs de morale qui agissent
par conviction du besoin de la patiente d’étre hospitalisée pour son « meilleur intérét », et
que le fait d’avoir a aller en cour les empéche de remplir leur vocation thérapeutique.

Les travailleuses sociales refusent systématiqguement de témoigner lors de ces
audiences, car, pour elles, ce n’est pas toujours dans I’intérét de la patiente. Elles se
distancient de la situation en affirmant que la question du statut involontaire est une
décision medicale.

C’est une décision médicale d’étre forcée a I’hospitalisation. Moi, mon role, c’est
comment cheminer la-dedans. Je I’écoute. C’est plate, tu peux contester, voici le
numéro du PPAO [Bureau d’intervention en faveur des patients d’établissements
psychiatriques]. Ou si tu décides de rester, voici comment on peut t’aider a
cheminer la-dedans. C’est une décision médicale. (Carmen, travailleuse sociale,
entrevue)

En comparant les justifications des travailleuses sociales a celles des psychiatres, il

s’avere que les entrepreneuses de morale au sein de I’unité sont parfois mues par des
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motivations différentes, ce qui ajoute a la complexité des relations dans le milieu
hospitalier.

On voit alors que la Loi sur la santé mentale apparait comme un élément jouant un
réle clé dans I’hospitalisation d’une personne pour cause de santé mentale. La Loi prévoit
deux déclinaisons possibles du réle de patiente : cette derniére peut étre volontairement ou
bien involontairement admise a I’unité. Ce statut peut effectivement influencer le parcours
de la patiente au sein de 1’unité. Le statut «idéal » de la patiente dans ce contexte serait
alors d’arriver en contexte volontaire et d’accepter tous les traitements, et, du moins, le cas
échéant, en arriver a accepter le fait d’étre hospitalisé : « On voit des gens qui arrivent
completement désorganisés, en psychose, violents, ils sortent d’ici doux comme un agneau
et disent merci pour les services. Déja la c’est un succés » (Elise, travailleuse sociale,
entrevue).

Dans la perspective des travailleuses sociales et des psychiatres, il est donc
illogique, voire irrationnel, pour une patiente de contester son hospitalisation, car les
événements qui se sont produits dans la phase préhospitaliére sont vus comme une
«preuve » de son besoin criant d’étre hospitalisée. L’apposition du statut d’involontaire
peut alors étre vue comme un moyen légitime (car il est encadré par un processus légal) de
discréditer la parole de la patiente, qui devra, par la suite, « convaincre » les entrepreneuses
de morale et les agentes de carriere (médecins, travailleuses sociales, infirmiéres, proches,
etc.) qu’elle est digne de regagner leur confiance.

De I’autre c6té, bien qu’il semble étre plus souhaitable que la patiente arrive de son
propre gré et ne conteste pas son hospitalisation, le simple fait d’étre hospitalisee met la

personne a risque que sa parole ne soit pas prise au serieux au méme titre que les autres.
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Tant et aussi longtemps que la personne refuse, par exemple, de prendre les médicaments
prescrits par le psychiatre, elle est percue comme étant résistante et ne voulant pas
collaborer. Néanmoins, le statut «idéal » de la patiente demeure le fait d’étre volontaire,
car le risque de sanctions comme celles énumérées précedemment (statut involontaire,
perte de privileges) demeure moins grand. Ainsi, la seule issue pour ces personnes semble
donc d’accepter la médication malgré une certaine méfiance, car I’alternative peut
engendrer de lourdes conséquences : « Elle est correcte, parce qu’elle a commencé des
traitements. Elle est encore méfiante, mais elle accepte le traitement » (Carmen,
travailleuse sociale, entrevue).

Ainsi, le cheminement des patientes des premieres expériences de la détresse vers
leur admission aux services internes se voit encadré par des considérations légales, voire
des enjeux de pouvoir, notamment en ce qui a trait a I’exclusion de la parole des patientes
au profit de celle des psychiatres (Foucault, 2003). Méme si I’hospitalisation de la patiente
est encadree par une loi devant théoriquement protéger ses droits, celle-ci se voit utilisée a
des fins qui favorisent la vision du psychiatre. La Loi peut alors étre vue comme un moyen
legitime de discréditer la parole de la patiente : des son admission a I’urgence et a I’unite,
celle-ci se voit placée dans un rapport de pouvoir. Certains comportements plus
contestataires sont mal vus et sanctionnés par I’équipe traitante. On peut donc affirmer
qu’avant méme d’entrer formellement a I'unité, il existe déja une «bonne» et une
« mauvaise » patiente, et que le jeu entourant les lois juridiques a I’entrée de la patiente a

I’hépital cohabite avec ce jeu normatif au sein du systeme psychiatrique.

La phase hospitaliere : portrait d’'un espace disciplinaire
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La phase préhospitaliére peut étre considérée comme étant « complétée » deés que
la personne est transférée vers I’unité de soins internes (parfois suivant une évaluation

psychiatrique a I’urgence). C’est alors que debute la phase hospitaliere.

L’hospitalisation a I'unité des soins internes de santé mentale : entre sécurité et
nécessité

Les personnes se retrouvent au sein du systeme de santé mentale des que I’on
considere que leur souffrance peut étre interprétée et soulagée par la psychiatrie. Ainsi, la
personne embarque dans un processus déja bien établi et elle doit accepter, jusqu’a un
certain point, d’étre désignée et abordée en tant que patiente.

Cependant, tel que mentionné précédemment, les patientes doivent, afin de parvenir
a s’en sortir, considérer que I’institution peut répondre a leur situation particuliere. Les
patientes remettent alors leur sort entre les mains de I’institution. C’est ainsi que
I’institution peut revétir plusieurs significations (pour faire allusion & la dimension
symbolique de I’interactionnisme symbolique) selon le «bagage » de la personne. Au
début, I’hdpital n’est pas toujours vu comme un lieu « utile » ou pergu de maniére positive,
mais, avec un certain recul sur leur situation, elles arrivent a dégager une utilité particuliére
de I’institution qui donne un sens a leur souffrance.

L’hopital : un endroit sécuritaire

Pour les personnes hospitalisées suivant une tentative de suicide ou qui arrivaient
en état de crise aigué, I’hépital était vu comme un endroit sécuritaire. Tel que présenté dans
les pages précédentes, Blake s’était présenté a I’urgence plusieurs fois avant d’étre
hospitalise de maniére définitive. Pour lui, le fait d’étre admis devait lui donner un
sentiment de sécurité, d’étre protégé des actions qu’il pourrait porter a sa propre personne

en temps de détresse : « What is the most important thing when you seek out mental
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health services? Safety. ... From myself ...’Cause it’ll either be from cutting or trying to
kill myself, or trying to harm myself'in any way, so » (Blake, entrevue).
Karine avait été hospitalisée aprés un événement qui la précipita dans un état de
crise qui I’a ameneée a adopter des comportements lui étant nuisibles.
Me garder en sécurité, me garder vivante. Mais c’était aussi a propos des
médicaments. Chaque fois que je suis allée, ils ont été changés a 100 %.
Est-ce que c’est par ce que c’est un psychiatre différent ?
Non, j’ai la méme, sauf la fois qu’elle était partie en vacances. Et la, mes
medicaments ont vraiment changé. 1ls ont changé a cause qu’il y a des choses qui
sont arrivées qui m’ont rentré dans une psychose, une dépression, quoi gque ce soit.
Fallait qu’ils ajustent les médicaments a la situation. (Karine, entrevue)
C’est alors que, pour certaines participantes, I’hopital pouvait étre percu comme un

havre de securité ou elles pouvaient se remettre d’une situation les ayant placées dans un
état de danger.
Stabilisation de I"état psychologique

En plus d’évoquer la question de sécurité, Karine mentionne aussi la stabilisation
des médicaments. En effet, I’hOpital pouvait étre un endroit permettant non seulement de
se rétablir d’une crise, mais aussi de réajuster leurs doses de médicaments. Pour plusieurs
patientes, I’hospitalisation signifie donc aussi une réévaluation compléte de leurs
médicaments prescrits, comme I’affirme Roger :

Je voulais étre stabilisé, puis ils ont tout changé mes médicaments dans le temps
que j’étais la et ils ont commencé a me donner gqu’est-ce que je prenais les derniers
deux jours que j’étais la. Je les ai pris pour deux jours jusqu’a vendredi, ils m’ont
donné une passe de fin de semaine, et ils m’ont monté au lieu de deux par jour a
quatre par jour pour une fin de semaine.

Fait qu’ils ont changé tes médicaments vraiment tard le temps que t’étais la puis
t’es parti ?

Oui. J’étais pas stable dessus encore. Méme I3, je suis pas stable dessus. J’ai fait
des prises de sang hier. Ca a fait une semaine mardi que je suis parti.

Qu’est-ce que ca veut dire pour toi, étre stable ?
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Je veux que mes moods soient stables avant de partir. La je le contréle bien, mais
des fois... je pogne des down, je le combats, j’essaie d’étre normal [rire]. (Roger,
entrevue)

Le rapport des patientes a I’égard des médicaments dans une perspective de
responsabilisation sera analysé plus loin dans ce chapitre. Pour Drew, qui avait été admis
apres des crises d’epilepsie reliées a sa consommation de drogues, cette stabilisation se fait
autant sur le plan médical que sur le plan du fonctionnement quotidien : « I think the goal
appears to be stability. So that a person when they leave the hospital is able to go back to

whatever it is they are doing. Medically stable. Able to carry about their day and not be in
crisis » (Drew, entrevue).
L’hépital : un moment décisif, un lieu d’acceptation

D’autres patientes ont employé le terme « reality check » pour décrire la maniére
dont elles percevaient leur hospitalisation. Pour elles, I’hdpital était le premier lieu ou elles
réalisent I’ampleur, le poids et I’impact de leur détresse. C’est a ce moment qu’elles ont
ressenti I’urgence de faire face a leurs probléemes. Certaines patientes avaient de la
difficulté a croire qu’elles étaient « rendues a ce point » : le fait d’étre hospitalisees leur
paraissait alors comme un signe qu’elles devaient apporter certains changements a leur
vie:

I think it’s to help people that, like me, need to take a step back and see what’s
going on in their life. Make a reality check. (Greta, entrevue)

It did something for me. I don’t know about anybody else but it did something—just
something inside of me clicked, “you gotta get help™. I just don’t want to go back
to live that way. Just taking things one day at a time, just trying the best, | guess.
(Edward, entrevue)

Dans le méme ordre d’idées, Danielle explique que le fait d’avoir recours aux services

de santé mentale pouvait représenter un répit apres avoir réalisé qu’il était désormais
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impossible de continuer comme si elles ne souffraient pas. Comme le souligne Danielle ci-
dessous, certaines personnes peuvent, pendant tres longtemps, continuer d’essayer de
«jouer le jeu », de répondre aux exigences de leurs multiples roles sociaux, jusqu’a ce que
cela ne soit plus possible en raison de leur détresse. Finalement, elle avait trouvé un endroit
ou elle pouvait pleinement vivre sa peine et sa souffrance, sans porter un « masque »
cachant sa douleur :
I think the big thing was resting. Stepping back from everything in your life. There’s
no responsibility there. There’s no outside pressure, there’s no—and | say this
because it’s a big thing for me—there’s no reason to be ““on” when I’m in there.
I’m ““off” the whole time I’m there.
What do you mean by that? Just have to focus on yourself?
That’s right, just focus on yourself. And because for me, like | said, and I’m sure
that many people with depression do it, we put on a show. We’re always “on”’.
... We’re always pretending to be happy, and we’re always pretending. I’m always
trying to be the good wife and always trying to be the good mother, the good dog
owner, the best employee. You’re always ““on” in the real world. For everybody.
And being depressed, being “on”” all the time, it’s just overwhelming. So, in there,
you’re off. And it’s okay that you’re weak at that time. That’s what | felt like there.
You’re sheltered from almost everything. [...] You don’t worry about anything
there. It’s a bit of a break to step back and think about yourself. (Danielle, entrevue)
L’hépital peut donc étre percu comme un endroit ou les masques tombent, ce qui
permet alors aux patientes de prendre un certain recul et de se retirer de leurs obligations
quotidiennes afin qu’elles puissent se concentrer sur des activités qui leur permettraient de
se diriger vers un sentiment d’« aller mieux ». Cette perception de 1’hopital est reliée aux

propos des participantes dont la vision de leur admission concordait avec la mission de

I’institution, dont la souffrance se voulait « authentique ».
Un mal nécessaire? Les «cas chroniques »

De plus, pour les personnes qui se retrouvent encore une fois a I’unité, I’hdpital peut

revétir un sens tres différent. C’est alors qu’il est important de souligner que I’hépital n’est
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pas une panacée : certaines patientes en arrivent a devenir connues du milieu, a un tel point
que les employées affirment parfois reconnaitre des « cas chroniques » potentiels.

TS discute avec le psychiatre par rapport a une nouvelle patiente admise, qui aurait un
diagnostic de trouble de personnalité limite ainsi que de déficience intellectuelle. Elle
affirme vouloir de I’aide pour ce qu’elle appelle ses « suicide thoughts », mais TS a de
la difficulté a interagir avec elle sans se frustrer. Elle percoit que la patiente sera
souvent hospitalisée, et que la résidence ou elle habite ne supportera pas ses crises,
ayant la réputation de préférer les patients dits « stables ». Elle avertit le docteur qu’ils
reverront la patiente, que c’est un « cas chronique » (notes d’observation).

9 h 30 : Rencontre de famille avec le fils, la SAE [note : société d’aide a I’enfance], la
TS, le psychiatre et I’interpréte : c’est la premiére fois que la patiente revendique son
droit d’étre interprétée. La patiente veut quitter aujourd’hui contre I’avis du médecin.
L’OTMC sera toujours en place et elle devra recevoir des injections. ... Vers la fin de
la rencontre, la patiente veut signer le formulaire de refus de traitement, et je sens que
TS essaie de retarder ce moment en lui suggérant de parler a son intervenante
communautaire en premier, en espérant qu’elle change d’idée. Le psychiatre était, lui
aussi, tres évasif lorsque la patiente demandait de signer le formulaire tout de suite.
Nous nous rendons au poste centre des infirmiéeres pour leur informer que la patiente
quittera aujourd’hui. Leur réaction est unanime : elles partagent un long soupir de
découragement. Une infirmiére lance : « On va la revoir bientét ». Pour [’équipe, la
meilleure place a étre pour la patiente, en ce moment, était a I’hdpital, non seulement
pour sa santé mentale, mais aussi pour gqu’elle puisse voir ses enfants sans sanctions
de la part de la SAE. (Notes d’observation)

Dans cette section, j’ai voulu montrer que les significations de I’hépital peuvent varier
selon le vecu de la personne. Ceci est important, car cette vision de I’hépital peut
influencer, a son tour, I’expérience de la patiente au travers de I’unité et, conséquemment,
sa carriére de patiente.

Le parcours au sein de l'unité : examen, normes, techniques et sanctions

Le parcours de la patiente, du sud au centre/centre-nord, peut étre vu comme le
reflet des normes a I’ceuvre dans I’institution. En effet, des son admission, la patiente doit
se soumettre a une serie d’étapes et d’eépreuves, le but ultime étant I’obtention (relativement
rapide pour la plupart des patientes admises) du conge et sa réintégration dans son milieu

de vie. Celui-ci ne peut étre obtenu que si on « joue bien » le rdle de la patiente de fagon a
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se rapprocher des normes du milieu. Ce role se joue et s’évalue de plusieurs fagons, et la
patiente est examinée, dans ce contexte, tout au long de son hospitalisation. Sa
« performance », si on veut, est sanctionnée (récompensee ou punies), notamment par le
systeme de priviléges mis en place a I’unité et d’autres procédés, qui seront appelés des
techniques tout au long de ce chapitre*’. Il importe aussi de mentionner que ces procédés
sont rythmés par le contexte organisationnel, qui, répétons-le, vise une durée de séjour
maximale de deux semaines afin de maximiser la circulation des patientes a I’intérieur de
I’hopital *8.

Dans les pages qui suivent, je presenterai les deux ailes principales de I’unité de
soins internes — le sud et le centre — et j’exposerai les normes, les techniques, les examens
et les sanctions propres a chacun des milieux afin d’illustrer ce qui peut constituer une
«bonne » patiente. Des exemples de la mise en application des normes seront présentés en
appui, parfois pour la représenter par la négative, et d’autres fois par la conformité. Ces
deux ailes forment un appareillage disciplinaire propice a I’instigation de la carriére de

patiente.

47 Les termes en gras font allusion au processus disciplinaire tel que décrit par Foucault dans Surveiller et
punir (Foucault, 1975).

48 Cette durée n’est pas fixe toutefois et peut varier selon le niveau d’achalandage dans I’unité, la sévérité de
la situation de la patiente ainsi que les ressources communautaires disponibles. Dans des périodes plus
occupées, les psychiatres tentaient de « faire du ménage » (notes d’observation) en donnant le plus de congés
possibles. Certaines patientes dont le rétablissement se faisait plus lentement — une minorité — pouvaient étre
hospitalisées depuis plusieurs mois, ou bien recevoir leur congé et se faire hospitaliser dans de tres brefs
délais, un cycle qui peut se répéter durant plusieurs mois. Une patiente était présente a I’unité depuis plus
d’un an. Atteinte de démence, de troubles de santé mentale et ayant des « comportements » (un terme utilisé
a I’unité pour parler de comportements dérangeants), la patiente n’était pas en mesure de retourner chez elle,
et I’équipe peinait a trouver une résidence ou un milieu prét a I’néberger et lui fournir le soutien nécessaire.
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Figure 2 : Plan de I’unité de santé mentale, Montfort
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Source : https://hopitalmontfort.com/fr/schema-des-lieux

Les particularités de I’unité seront explicitées en détail dans les pages suivantes,
mais, afin de contextualiser les résultats, il importe de faire quelques mises au point quant
au fonctionnement général de I’unité qui est séparée en deux ailes principales.

L’aile sud est réservée pour les patientes qui ont besoin de surveillance constante,
car elles sont considérées comme étant « instables » ou pouvant mettre leur vie ou celle des
autres en danger. Cette notion de « danger » peut inclure le fait d’étre en psychose, d’avoir
des idéations suicidaires, d’étre un danger pour autrui ou pour les autres. C’est
généralement dans cette aile que commence le séjour des patientes au sein de I’unité de
soins internes, car elles attendent d’étre évaluées par le psychiatre et les travailleuses

sociales.
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Une fois leur état relativement stabilise et évalué par les professionnelles de santé
et de services sociaux, les patientes sont transférées au « centre » de I’unité, ou elles sont
plus libres de circuler. En effet, ces derniéres peuvent sortir pour des pauses et participer a
des activites thérapeutiques organisées par une récréologue, comme des ateliers d’art, des
séances de yoga et d’exercices, des sorties aux quilles, etc. Certaines activités sont
réservées pour les patientes étant jugées comme étant aptes a participer et sont accessibles
sur invitation seulement, en tant que récompenses pour un bon comportement.

Une autre aile adjacente a celle du centre, le « centre-nord », est réservée pour les
patientes en gérontopsychiatrie, dont le séjour peut se faire plus long que la moyenne de
deux semaines en raison de problématiques plus complexes (démence, Alzheimer et
troubles cognitifs, problémes physiques, difficultés a « placer » les patientes, etc.). Mon
terrain s’est effectué principalement au sud et au centre de I’aile, ou se retrouve la majorité
des patientes.

Comme la plupart des unités psychiatriques, celle que j’ai observée fonctionne a
I’aide d’un systeme de priviléges. Tout au long de leur séjour — au sud et au centre —, les
patientes peuvent se faire accorder trois « bracelets » différents indiquant leurs droits de
circulation et de sortie en fonction de leur comportement au sein de I’unité. Le niveau de
privilége « A », ou les bracelets rouges interdisent toute sortie aux patientes ; le niveau
«BF », ou les bracelets jaunes signifient que la patiente peut sortir de I’unité en étant
accompagnée, tandis que le privilége « C », vert, autorise la personne a circuler librement
selon les heures de sortie de I’unité. Genéralement, les patientes arrivent a I’aile sud avec

le niveau de privilege « A ». Les priviléges peuvent étre retirés ou donnés selon la variation
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de I’état de la patiente au cours de son sejour. Au-dela des heures de sortie, tout
déplacement de la patiente doit étre autorisé par le psychiatre.
Les membres de I'équipe traitante comme «examinatrices» des patientes

L’examen se réfere aux moyens par lesquels les professionnelles évaluent le
rendement des patientes a I’unité. Selon Foucault (1975, p. 220), celui-ci se veut un
«mécanisme d’objectivation » ou se fusionnent la surveillance et la sanction
normalisatrice. L’examen se veut une partie intégrale a I’hdpital et a I’unité de soins
internes du PSM ; il est « porté » par les membres de I’équipe traitante. En effet, dés leur
arrivée sur les lieux, les patientes font I’objet d’une surveillance constante de leurs
comportements, de leurs affects, leur état physique, etc.

L’état des patientes est relayé de maniére informelle lors de discussions dans les
couloirs, au poste d’infirmieres, ou bien durant la pause du diner. Celui-ci est présenté de
facon plus formelle lors des rounds matinaux (ou le psychiatre en chef donne un compte
rendu de toutes les patientes a I’unité, des congés et des nouvelles admissions) et lors des
rencontres « multi » hebdomadaires chapeautées par chacun des psychiatres. Lors de ces
rencontres « multi », le psychiatre et son équipe traitante (composée de la travailleuse
sociale, de I’ergothérapeute, de la récréologue, des infirmiéres assignées aux patientes du
psychiatre, de I’infirmiére-praticienne ainsi que de la pharmacienne, au besoin) discutent
de I’évolution de chaque patiente au sein de I’unité. Ce sont généralement les infirmiéres
qui prennent la parole en premier, partageant 1’état de « leurs » patientes (les infirmiéres
étant les professionnelles qui interagissent le plus avec les patientes sur une base
quotidienne) : « Monsieur était désorganisé», « Madame a avalé des rasoirs » (notes

d’observation), etc. Les autres professionnelles enchainent en partageant leurs impressions
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sur leurs interactions avec les patientes au cours de la semaine précédente ainsi que les
interventions qui ont été effectuées. Le tableau a I’annexe 17 résume, en ordre croissant, la
fréquence ainsi que la nature des interactions entre la professionnelle et la patiente ainsi
que leur réle en tant qu’entrepreneuse de morale aupres des patientes.

Lors des rencontres multi, chaque employée partage les interactions et les
interventions qu’elle a eues avec la patiente au cours de la semaine. Ceci permet a toute
I’équipe de « compléter » leur portrait de la situation de la patiente. Cependant, c’est le
psychiatre qui dirige I’équipe et qui peut décider d’ajuster le plan de traitement selon les
informations partageées, et d’envisager une date de congé. Dans I’éventualité ou certaines
patientes peuvent étre percues comme étant « difficiles » (notes d’observation), ces
rencontres étaient aussi un lieu ou I’équipe peut discuter de la stratégie a adopter afin que
leurs interventions soient efficaces, c’est-a-dire qu’elles menent a une réadaptation de la
personne et a sa réinsertion éventuelle dans son milieu de vie.

La tolérance et I'insight comme critéres d’examen des patientes

La notion de «tolérance» constituait un baréme souvent utilisé par les
professionnelles pour évaluer la capacité a supporter une interaction ainsi que le seuil de
confort dans la situation sociale, que celle-ci soit une sortie aux quilles, une rencontre
individuelle ou familiale. Ainsi, les patientes qui, durant une rencontre avec une employée,
peinaient a soutenir une conversation, étaient agitées ou pleuraient excessivement
pouvaient étre considérées comme ne tolérant pas cette interaction. Par exemple, Simone
décrit une patiente en fonction de son faible niveau de tolérance : «sa place a lui, c’est
plus I’hdpital en ce moment, mais il aurait le shelter, il reviendrait ici dans pas longtemps

parce qu’il a pas de tolérance au stress » (Simone, travailleuse sociale, entrevue).
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A I’inverse, celles qui étaient capables de mener a terme des interactions plus
complexes (participer a une activité, ne pas interrompre le droit de parole dans le cadre
d’un groupe, etc.) étaient vues comme tolérant la situation, et comme des participantes
actives a celle-ci. La tolérance peut alors étre définie comme la capacité d’une personne a
soutenir des interactions et a accueillir les propos d’autrui tout en gérant ses réactions.

I1 était aussi commun pour les professionnelles de parler du niveau d’« insight » —
ou d’«autocritique » — des patientes *°; de les décrire comme ayant ou n’ayant pas
d’«insight ». De fagcon générale, ce terme se référe a la capacit¢ de quelqu’un de
reconnaitre d’une part, qu’il est atteint d’une maladie et, d’autre part, qu’il a besoin de
traitement (Jaafari et Markova, 2011). L’«insight» est un jugement clinique, une
évaluation se produisant dans le contexte de la relation patiente-experte. Comme I’explique
Simone

[...] c’est quand quelqu’un réalise, d’un, qu’il a un trouble de santé mentale, qu’il

accepte a un certain niveau aussi, qu’il a un trouble de santé mentale. Réaliser et

accepter, c’est différent. [...] Ce qui I’amene a accepter les recommandations de

I’équipe, telles que la médication, prendre la médication, et suivre, accepter les

suivis par la suite. Voir son médecin de famille, son psychiatre, voir son intervenant

de ’ACSM s’il en a un, de travailler avec eux, donc pour moi c’est ¢a. Puis
comprenne aussi, un autre critére, qu’il comprenne les conséquences de pas
prendre la médication. Ils peuvent apprécier les conséquences, I’aspect négatif.

(Simone, travailleuse sociale, entrevue)

A titre d’exemple, les professionnelles se renseignaient communément auprés des
infirmieres sur I’état de la patiente avant de les visiter. Si celles-ci constataient que le
niveau d’insight de la patiente était faible, la rencontre durait seulement quelques minutes

afin de faire acte de présence et de se montrer disponible pour la patiente une fois son

insight rétabli. Evidemment, si la patiente et la professionnelle ne s’entendent pas sur les

49 Les termes « insight » et « autocritique » étaient utilisés de maniére interchangeable par les actrices du
terrain.
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«bases » de la situation, certaines interactions qui permettent a chacun de remplir leur réle
au sein de I’institution peuvent difficilement avoir lieu. Dans ces situations, le concept
d’insight était mobilisé afin de justifier I’action ou I’inaction des employées aupres de la
patiente, autant en équipe que dans les notes de dossier de cette derniére. Dans I’éventualité
que les patientes n’arrivent pas a accepter leur hospitalisation et refusent complétement
I’ensemble des services, une travailleuse sociale explique qu’elle doit documenter toutes
ses interventions afin de se protéger en cas de poursuite :

Je documente pour me protéger légalement. Et aussi, j’essaie de soutenir la famille

en les redirigeant vers la formule 2. Beaucoup par rapport a ¢a, des sentiments

d’impuissance, parce que c’est ca — congé, le patient est encore tres
symptomatique, malade, psychotique. (Simone, travailleuse sociale, entrevue)

L’ équipe traitante semble communément considérer que les patientes manifestent
trés peu d’«insight » lors de leur entrée a I’hopital. A titre d’exemple, des symptomes
psychotiques peuvent les empécher de partager la méme notion de réalité que son entourage
et des membres de I’équipe traitante. Néanmoins, le fait méme de se retrouver a I’hépital
peut constituer en soi une raison de douter du niveau d’insight de la personne. Ainsi, les
professionnelles congoivent difficilement qu’une patiente accepte d’étre hospitalisée tout
en refusant les traitements proposés. C’est justement ici que 1’« insight » peut apparaitre
comme modulateur des interventions: toute résistance, tout manque percu de
compréhension par rapport aux interventions proposées peut signifier un manque
d’«insight ».

Pour résumer, la tolérance envers les interactions sociales ainsi que I’insight (une
patiente ne peut réellement accepter son hospitalisation sans un minimum d’insight)

constituent des caractéristiques essentielles pour les patientes transférées au centre. Au sud,

les employées comprennent que la personne a besoin d’un peu de temps pour laisser
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retomber la poussiére et pour retrouver des points de repere. La patiente doit montrer son
acceptation de sa situation concrétement en s’intégrant au quotidien de I’unite, ce qui sera
présenté ultérieurement. L’insight et la tolérance peuvent varier au cours de
I’hospitalisation de la personne selon la progression des symptomes, I’état et la situation
unique a chacun, mais une patiente ideale :

a de I’insight, de I’autocritique. Mais, il y a un lien. Parce que s’ils ont un bon
niveau d’autocritique, ils vont dire oui a tout, parce qu’ils vont réaliser qu’ils ont
besoin d’aide. Donc, idéalement, utopique, c’est ¢ca. Ca rend notre tache et le lien
est plus facile aussi parce qu’on est sur la méme page, on travaille ensemble et tout
ca. Quand les patients — et ¢ est une caractéristique d 'un trouble de santé mentale
ou [’insight est pas nécessairement encore présent — des fois on travaille a contre-
courant. Il faut gu’on se distance. (Simone, travailleuse sociale, entrevue)

Ainsi, il semble donc y avoir un lien entre I’insight et la tolérance. Plus I’insight est
percu comme étant présent chez la personne, plus elle sera jugée comme faisant preuve de

tolérance, ce qui semble faciliter les interactions avec I’équipe traitante.

Le sud : un lieu ou se travaillent des normes « élémentaires »
L'aménagement du sud : un lieu propice a I'examen

De fagon générale, le séjour des patientes au sud, avec aucun privilege (A).

The first couple of days of my first stay, | was in the south side. Because when | got
brought into emergency. | took more pills. So I was—I really didn’t want to wake
up. Just leave me alone to die, that’s how I felt. | was put on the south side and you
can’t really hurt yourself over there. (Danielle, entrevue)

Effectivement, il est difficile de se blesser au sud puisque les effets personnels des patientes
sont placés dans un casier pres du poste infirmier. On y reviendra. Au sud,

I’équipe traitante cherche tout d’abord a stabiliser les patientes, et cette condition
est non négociable avant de pouvoir étre transférées dans une autre aile de I’unité.
La stabilisation des patientes est différente pour chacune d’entre elles, et ce terme
peut signifier, entre autres, estomper le plus que possible les symptémes de
psychose (hallucinations, idées de persécution, etc.) et de diminuer le risque que la
patiente tente de se blesser ou de blesser les autres qui I’entourent. En ce qui a trait
a l'aménagement physique du « sud », la travailleuse sociale qui me donne la
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tournée des lieux me dit que « ¢a a l’air d’une prison, mais on s habitue » (notes
d’observation).

L’aménagement des lieux peut étre comparé a un lieu de confinement. Tout
d’abord, il faut une carte d’acces électronique afin d’entrer et de sortir du sud. Ceci n’est
cependant pas différent du reste de I’unité, qui est aussi verrouillée et dont les sorties des
patientes sont contrélées. Dans le corridor donnant sur le «sud », on retrouve un lit de
contention placé tout juste avant la porte, a portée de main. D’ailleurs, durant mon temps
pass¢ a observer les activités de 'unité, le mot « contention » n’était utilis¢ que trés
rarement. Les employées préferent décidément le terme « Argentino » (la compagnie qui
fabrique le produit) qui sonne moins menagant, voire exotique et presque jovial pour les
non initiés, si bien que j’ai d0 demander une clarification par rapport a ce terme. Ma
question a été accueillie avec un petit sourire en coin de bouche — au lieu de me le décrire,
on m’a offert de me le montrer. Lorsque ce lit n’est pas utilisé, il est couvert d’un drap de
facon a ce qu’il ait I’air d’un lit médical drélement placé. Bien qu’il puisse y avoir un ou
deux « codes blancs » (alerte signalant une patiente agitée et nécessitant d’étre maitrisés) a
I’unité par semaine, le lit Argentino, a ma connaissance (selon mes observations), n’a été
utilisé que pres de trois fois durant mes observations a Montfort. Les psychiatres doivent
d’ailleurs rapporter tous les incidents ou la maitrise des patientes (qu’elle soit physique ou
chimique) a été jugée comme nécessaire afin de désamorcer la situation ; ces méthodes ne

doivent donc pas étre utilisées a la Iégere.
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Figure 3 : Le lit « Argentino »

(Source : https://www.pspargentino.com/protection-security-porducts)

Les chambres au sud ne contiennent qu’un lit, et les murs de certaines sont
recouverts d’écriture et de dessins inintelligibles laissés par des patientes. Les salles de
rencontres sont dotées de chaises lourdes et encombrantes afin qu’elles ne puissent pas étre
soulevées et utilisées comme projectiles. Le sud contient aussi une salle d’isolement (que
la gestionnaire de 1’unité aimerait d’ailleurs transformer en salle de « réconfort » dans les
prochaines années) pour les patientes particulierement agitées.

De plus, un petit salon a été aménagé pour que les patientes puissent écouter la
télévision si elles le désirent, mais, pour la plupart, la télévision semble allumée seulement
a titre de bruit de fond. Le poste d’infirmieres au sud est situe derriere un long panneau de
plexiglas, et son emplacement permet de surveiller I’aire commune et le corridor qui méne
aux chambres de I’aile. D’ailleurs, ce corridor s’avere un lieu de prédilection pour les
patientes au sud, qui le longent souvent lors de leur séjour au sud :

| was terrified, I think we have this preconception of what a mental ward is going

to be like. And | did learn something—you know when you see on TV when you see

people just walking around the hospital, it’s because it’s all you’ve got to do. We
walk the halls until you’re allowed off the floor. (Danielle, entrevue)

Les patientes affirment souvent étre dans un «brouillard » causé par une

combinaison de la situation qui les a amenées a étre hospitalisées, les meédicaments et les
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symptdmes liés aux troubles de santé mentale. Bref, I’atmosphere qui regne au sud peut
paraitre lourde a la fois pour les employées, les patientes et les observatrices : ce n’est pas
un lieu de divertissement ou de socialisation. Il n’était pas inhabituel de voir des employeées
acceélérer le pas pour sortir du sud, afin que des patientes n’essaient pas de quitter I’aile en

les suivant de trop pres.

La compréhension et I'acceptation de I'hospitalisation et du réle de patiente : les normes
prédominantes au sud

Les interventions prodiguées au sud visent principalement a amener la patiente a
comprendre les raisons de son hospitalisation et a accepter les traitements proposés. En ce
sens, ce sont des normes « ¢lémentaires » sur lesquelles d’autres peuvent, par la suite, étre
travaillées au centre. C’est dans cette aile que la personne doit étre progressivement amenée
a comprendre qu’elle est a I’hdpital dans le but de se rétablir, de regagner un certain niveau
de fonctionnement avant d’obtenir le congé : elle doit donc accepter le statut de patiente

et, a cet égard, certaines techniques sont employées afin de faciliter cette acceptation.

La mortification et la stabilisation : des techniques visant a travailler la compréhension et
I'acceptation de la patiente

Stabilisation médicamenteuse

Le sud vise la stabilisation de la personne d’un point de vue psychologique (et
physique, pour certaines patientes admises apres avoir consomme) pour I’amener a un état
fonctionnel qui lui permettra de répondre aux exigences du centre. La stabilisation a I’aide
des médicaments, tout comme I’environnement structuré, peut entrainer une diminution
des symptdmes qui peut effectivement soulager la patiente. Cependant, cette stabilisation
permet aussi accessoirement une certaine « ¢limination de la résistance » de la personne
quant a son hospitalisation. Ici, la résistance se definit comme le fait de refuser de

collaborer pleinement avec le plan de traitement initié par I’équipe traitante. Une fois la
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personne stabilisée, elle sera plus réceptive aux interventions de cette derniére. J’illustrerai
les différentes postures possibles de la patiente a I’égard de la compréhension et de

I’acceptation de I’hospitalisation apres avoir exposé les techniques employées au sud.

Mortifications
Confiscation des biens personnels

Arrivées au sud, les patientes doivent se départir de leurs effets personnels, qui sont
placés dans un casier. Certaines patientes doivent porter des jaquettes d’hopital si elles
n’ont pas amené de vétements de rechange ou si ceux-ci sont souillés, un élément qui ne
fait qu’amplifier le role de la personne comme « patiente ». Le fait de retirer les effets
personnels revét une double signification. La premiére renvoie au pragmatisme et a la
sécurité : certains objets comme des ceintures, des lacets, des briquets, etc. pourraient étre
utilisés par les patientes pour se blesser. La deuxiéme signification constitue un rappel a la
personne que celle-ci a un réle et une place trés précis au sein de I’institution. Ceci,
toutefois, peut mener a des situations qui atteignent la dignité de la personne, comme cela
fut le cas pour une patiente de confession musulmane. Dans sa vie de tous les jours —avant
son hospitalisation —, la femme portait un foulard afin de se couvrir la téte. Cependant, cet
objet n’était pas permis a I’aile sud. La patiente a di improviser en plagant une petite
serviette de bain placée tant bien que mal sur sa téte qu’elle devait tenir en place afin qu’elle
ne tombe pas, dans le but de préserver cet aspect identitaire.

Cette confiscation temporaire des biens engendre un effet de dépersonnalisation
important et intentionnel. Ceci renforce le constat selon lequel I’hopital posséde ses propres

régles et, malgré leurs parcours différents, toutes se retrouvent comme patientes a I’unité.

« Etre honnéte » : I’aveu et le lien de confiance comme technique de mortification
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L’etablissement d’un lien de confiance constitue une autre technique pour amener
la personne a accepter le r6le de patiente. Sans nier que cette relation de confiance est
souvent extrémement bénéfique pour les patientes, celle-ci ne peut étre instaurée que si la
patiente répond a une injonction trés explicite : celle de faire preuve d’honnéteté avec
I’équipe traitante. Ainsi, si les patientes doivent, dans un premier temps, se départir de
leurs effets personnels, elles doivent aussi, dans un deuxieme temps, accepter de se dénuder
de facon symbolique en dévoilant les « vraies » raisons de leur admission, leurs besoins,
leurs sentiments, etc. Cette exigence d’honnéteté n’est pas réciproque, car les employées
sont encouragées a ne pas trop en dévoiler sur leur vie personnelle. Autant les patientes
que les professionnelles sont conscientes de cette norme implicite et de la nature de la
relation de pouvoir qu’elle engendre. Les rencontres d’évaluation initiale des besoins
sociaux, genéralement effectuées au sud par les travailleuses sociales, constituent un
exemple concret de cette norme d’honnéteté, voire d’aveu (Foucault, 2003) exigé des
patientes. Ces rencontres commencent typiquement par la travailleuse sociale qui se
présente en expliquant son réle et en demandant, par la suite a la patiente sa « version des
faits » (note d’observation) quant aux raisons de son admission a I’unité. Ou encore,
comme I’explique TS :

Je te dirais pas qu’il a un réle, je te dirais qu’il a une responsabilité. C’est pas un
réle parce qu’il est ici contre son gré, etc. Mais il a une responsabilité d’étre
honnéte avec moi, d’étre honnéte par rapport a ce qui se passe au niveau social, il
a-tu des charges criminelles, moi j’ai un rdle aupres de lui, de I’aider a cheminer
dans cette hospitalisation au niveau familial, peu importe. Mais il a une
responsabilité envers moi, d’étre honnéte, de vouloir mon aide. S’il veut pas mon
aide, bonjour, bye bye, bonne chance. Lui a une responsabilité. (Carmen,
travailleuse sociale, entrevue)

Ainsi, selon elle, la patiente a trés peu de marge de manceuvre en matiére de pouvoir

décisionnel lors de son hospitalisation, et encore moins lorsque celle-ci se fait admettre
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involontairement. Au contraire, celle-ci peut s’avérer perdante si elle ne répond pas aux
responsabilités conférées aux patientes. Le fait de ne pas s’ouvrir aux professionnelles
risque alors de prolonger I’hospitalisation, car sa non-ouverture peut étre interprétée
comme une résistance et un refus de I’aide offerte. Par exemple, les travailleuses sociales
peuvent difficilement savoir quelles ressources recommander aux patientes si celles-ci
n’expriment pas leurs besoins. Les patientes reconnaissent cette norme d’honnéteté et la
définissent comme une responsabilité qu’elles ont a s’ouvrir aux professionnelles en ce qui
a trait a leur vécu, leurs émotions, leurs symptomes, bref, tout ce dont les professionnelles
ont besoin de savoir afin de mieux faire leur travail :
You gotta be honest with them. | see no sense in going to a place like that and
bullshitting them. I don’t see the purpose of it. Go in, if you want the help, you tell
them what’s going on. If not, then you’re just going to end up in a vicious cycle, in
and out, in and out, in and out. (Edward, entrevue)
My role is to be as honest as | can. And try to communicate in an honest way which
is saying what I think when it comes into my mind when they ask me a question, and
yes, | see it as my role is to answer the questions that are being asked to me. ... |
tell them what’s going on with me and | feel like I’m responsible if | came to the
hospital voluntarily by myself, I’ve been given someone to talk to, then I'm
responsible to answer the questions. (Melanie, entrevue)
Méme si tu veux pas étre honnéte a propos de ce qui se passe, d’une maniere tu
dois I’étre. ... Une des choses, c’est d’étre honnéte avec ton docteur, méme si tu
veux pas. Quand t’es pas honnéte, eux autres savent pas ce qui se passe. Des fois,
tu peux penser qu’ils sont contre toi parce que des fois je pense qu’elle est contre
moi complétement. Des fois, je pense que c’est pas quelque chose que je devais dire
devant elle, ou quelque chose qui est important. Je trouve qu’elle a toujours des
questions, de répondre ces questions avec honnéteté. (Karine, entrevue)
Karine (ci-dessus) constate que les patientes doivent s’ouvrir méme si elles ne le

veulent pas nécessairement. Le fait d’étre honnéte avec les professionnelles s’accompagne

d’une manifestation de «bonne foi» et de confiance, ainsi que de la responsabilité
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éventuelle de s’activer dans son cheminement thérapeutique en entamant des interactions
positives. J’explorerai ceci ultérieurement.

Drew reconnait cette exigence a I’égard des patientes, mais souligne aussi le réle
des professionnelles dans ce contexte :

it’s up to have us patience and tolerance, to ask for the help that you need and to
make sure that we are being amenable to suggestions, to be willing to try different
things or new things, or non-traditional methods maybe. | don’t have all the
answers and neither do the clinicians so it really has to be a meeting of the minds
to make everything work smoothly I think. Just making sure that the atmosphere in
the hospital setting is going to be partial to that. (Drew, entrevue)

C’est alors que les multiples rencontres thérapeutiques peuvent étre comprises
comme une confrontation entre deux réles a la fois complémentaires et qui peuvent aussi
entrer en tension. Il est attendu des patientes qu’elles en viennent a accepter leur
hospitalisation pour envisager une sortie éventuelle de I’hopital. Elles doivent montrer leur
coopération par des gestes d’honnéteté, de transparence et d’ouverture a I’égard des
professionnelles. Cette norme d’honnéteté identifiée par les patientes et les
professionnelles (et qui ressemble au concept foucaldien de I’aveu) se définit comme un
«requis de s’exprimer » (Foucault, 2001c, p. 90) et s’impose dés le début de la phase
hospitaliere. Par la suite, elle est « travaillée » tout au long de I’hospitalisation, notamment
par I’entremise des rencontres individuelles entre la patiente et I’équipe traitante. La nature
de la relation et la confiance se construisent a travers la conversation. Implicitement et
explicitement, les patientes doivent parler a I’équipe traitante. L’ impératif de partager leurs
impressions, leurs besoins, de se confier aux professionnelles afin que celles-ci puissent

accomplir leur role auprés d’elles est omniprésent a l'unité. A cet égard, on peut

effectivement parler d’un continuum entre les normes du sud et celles du centre.
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L’exigence d’honnéteté est omniprésente a I’unité, et cette technique doit étre investie afin

de bien intégrer la carriere de patiente.

Rapprochements et déviances a la norme
Ne pas comprendre, ne pas accepter : madame Latour (la patiente « difficile »)

Le revers de cette norme d’honnéteté peut étre vu comme le fait d’étre « difficile »
ou résistante. Cependant, certaines personnes qui arrivent a I’hopital en état de délire, de
psychose ou de manie dévient a cette norme d’honnéteté malgré elles. Cela fut le cas pour
madame Latour, qui se présentait aux employées comme étant avocate, psychiatre,
travailleuse sociale et hématologue, entre autres. Dans ce type de situation, I’établissement
d’un lien de confiance se veut impossible, car I’employée et la patiente n’ont pas la méme
perception de la réalité. Les employées ne décelaient « aucun niveau d’insight », et une
tolérance variable (mais plutdt faible) chez la patiente. Il peut alors étre difficile de trouver
une base commune sur laquelle peuvent se dérouler des interactions qui permettent a
chacune d’accomplir leurs réles. Dans ce cas, les professionnelles vont continuer a visiter
brievement les patientes pour entretenir la relation malgré les symptdémes par des
rencontres bréves et en réaffirmant leur présence et leur soutien. Les psychiatres peuvent
aussi retirer ou donner des priviléges aux patientes pour encourager un bon comportement,
ou encore entamer des démarches légales. Ces derniéres visent a déclarer la patiente
incapable de prendre des décisions a I’égard de son traitement (en vertu de la Loi sur le
consentement aux soins de santé, Gouvernement de I’Ontario, 1996). Celles-ci peuvent
étre vues comme I’aboutissement extréme des sanctions possibles. Dans cette éventualité,
un proche de la patiente (ou un curateur public si personne ne se manifeste) peut approuver
les traitements a la place de la patiente en agissant dans son meilleur intérét. Les démarches

Iégales existent aussi afin que le statut involontaire de la patiente, en vertu de la Loi sur la
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santé mentale, soit prolongeé en espérant que celle-ci regagne de I’insight et en arrive a

comprendre et a accepter les traitements.
Comprendre et refuser : la «gréve» de Karine (la patiente «récalcitrante »)

Dans d’autres situations, la personne peut comprendre les raisons de son
hospitalisation, tout en choisissant de protester ouvertement. Ceci peut se faire de plusieurs
facons : contester son hospitalisation a la Commission du consentement et de la capacité
(si, en plus, la patiente est «sous formule »), refuser les traitements et méme quitter
I”’hépital contre I’avis du médecin. Dans ces situations, les patientes sont vues comme ayant
un certain niveau d’insight (mais pas assez pour qu’elles en arrivent & comprendre
pleinement et accepter leur hospitalisation), mais dont la tolérance aux interactions et a la
situation en générale est tres faible.

Pour la patiente suivante, le fait d’avoir été hospitalisée fut extrémement
bouleversant. Son refus de collaborer et de s’ouvrir a I’équipe se liait au fait qu’elle ne
pouvait pas envisager d’accomplir ce que I’équipe attendait d’elle. De plus, elle ne
considérait pas qu’elle avait besoin d’étre a I’hdpital, malgré le fait qu’elle comprenait
pourquoi quelqu’un I’avait amenée ici. Elle a donc exprimé ceci en faisant la « gréve »,
comme I’explique I’extrait d’entrevue suivant :

J’ai fait la greve de pas mal tout (rires). Manger, prendre la douche, me lever,

sortir de ma chambre, parler... je parlais pas. Je faisais rien. J’ai un trouble

alimentaire fait que c’est vraiment difficile pour moi de manger et quand je suis a

I’hdpital c’est encore plus difficile parce que j’ai aussi un peu de paranoia au sujet

du manger. Du fait que les gens peuvent m’empoisonner ou faire quelque chose a

la nourriture, me donner des médicaments a travers ma nourriture.

[...] lls ont fait beaucoup de choses pour — je buvais pas — la diététicienne est

venue et m’a dit au moins de boire a midi, a 6 heures. Mon ventre est devenu —

jamais que je pouvais jamais finir la moitié de la bouteille. C’était trop pour moi.

Donc dans le fond, j’ai pensé a le cacher, a le vider dans le lavabo. Ensuite, ils ont

vu que I’Ensure était dans la poubelle de la toilette alors ils ont arrété de me croire
que j’étais en train de boire. Ils m’ont dit d’au moins boire de |’eau — parce que
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j’avais fait la greve de I’eau aussi pour un petit bout. Puis, ouin. lls ont déja de la
misére, méme quand je bois, de prendre mon sang, et quand je bois pas, ils peuvent
méme pas. Rien. lls peuvent rien trouver. Je peux boire et boire, et encore la ils
peuvent pas trouver, quand je bois pas, c’est encore pire. Et a cause que j’ai
I’épilepsie, a chaque mois, je dois avoir des niveaux de faits [note : des prises de
sang]. Ils voulaient savoir les niveaux d’autres médicaments qu’on m’avait donnés.
C’était juste vraiment difficile pour eux autres.

T’as fait la greve de la faim, de boire, as-tu fait... pas se laver et tout ¢a ?
J’étais dans mon lit. J’ai fait la gréve du lit aussi, je dormais a terre (rires).

Juste parce que tu voulais pas étre la ?

J’étais inconfortable a cause de ce qui était arrive, et aussi a cause que je voulais
pas étre la. Je dormais a terre. Jusqu’a tant que mon cou... ensuite mon lit était
levé de méme, fait c’est comme si j’étais pas sur un lit, j’étais sur une chaise. [...]
So, elle a dit de boire de |’Ensure. J'ai dit « OK ». Et ensuite, ils ont diminué de 9
choses a piger une chose aujourd’hui, une autre chose demain, c’était plus facile
de méme. J’ai arrété de faire la gréve, j’ai bu un petit peu d’Ensure, j’ai commencé
a boire de I’eau. Apres, j’ai pris une douche. La préposée était la. Les infirmiéres,
habituellement, j’ai toujours mes cheveux dans ma face. Les infirmiéres me disaient
toujours que j’avais mes cheveux dans face et elles voulaient les faire pour moi. Je
les laissais pas. Donc, j’étais comme OK, « fais mes cheveux ». C’est juste un peu
difficile pour moi de faire mes cheveux a cause de ma main [note : elle est cassée].
Ils ont commencé a faire mes cheveux, alors je les ai laissés. Des choses de méme.
(Karine, entrevue)

La protestation initiale de Karine, s’est estompee graduellement, sa psychiatre a

diminué ses attentes a son égard en lui donnant des objectifs plus atteignables. Sa résistance

s’est donc transformée, petit a petit, en une acceptation de son hospitalisation. Le sud a

donc rempli son objectif malgré quelques embuches.

Le statut ambigu de madame Tremblay (la patiente « confuse »)

Certaines patientes qui ne comprennent pas tout a fait les raisons de leur admission,

mais qui I’acceptent plus ou moins ont un statut ambigu, voire imprévisible et trés variable.

Ce fut le cas de madame Tremblay, qui passa prés de deux mois a I’unité. Son séjour

prolongé fut éprouvant a la fois pour elle ainsi que pour I’équipe traitante. Plus le séjour se

poursuivait, plus les relations devenaient difficiles, voire méme hostiles par moments.

L’équipe de Montfort considérait qu’elle en était venue « a bout » de ce qu’elle pouvait
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offrir a la patiente et considérait méme que I’état de celle-ci se déteriorait au fur et a mesure
de son séjour a I'unité. En effet, quelques altercations verbales et physiques s’étaient
produites entre la patiente et I’équipe de soins. Lorsque les employés la rencontraient, elle
exprimait souvent ne pas comprendre pourquoi elle ne pouvait pas obtenir son congé.
Avyant visiblement perdu tout espoir d’« aller mieux » et de s’en sortir, la patiente oscillait
quotidiennement entre le fait de pleurer et de montrer sa colere. Ses moments de calme et
de bonheur relatifs étaient tres brefs.

Malgré le fait qu’elle ne semblait pas retirer des bienfaits positifs des services de
I’unité, I’équipe ne pouvait pas avoir la certitude que son congé est sécuritaire, d’ou son
long séjour a I’unité. La travailleuse sociale et le psychiatre ont entamé des démarches afin
de la référer a un programme plus spécialise, mais dont la liste d’attente afin d’accéder au
programme s’élevait a plusieurs semaines. Entre temps, la famille de la patiente se désolait
de la situation dans laquelle se retrouvait la patiente et menacait de dénoncer cette situation
publiquement. L’équipe a tent¢ de «réengager » la patiente dans son traitement en lui
offrant des récompenses et des sorties si elle parvenait a participer aux activités de I’unité
et si elle avait une attitude positive. Son « progres » (pour emprunter les termes de I’équipe)
se faisait en dents de scie trés prononcées. La compréhension et I’acceptation de la patiente
changeaient d’un jour a I’autre.

Compréhension et acceptation : un long cheminement pour Danielle (la patiente idéale)

Pour Danielle, ce fut durant sa seconde hospitalisation qu’elle accepta de maniere
plus définitive que ses difficultés pouvaient étre soulagées par I’institution. Elle est arrivee

a s’ouvrir aux employées et aux autres patientes, caractéristique essentielle a toute patiente
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qui se retrouve a I’unité. Cela témoigne de sa compréhension et de I’acceptation de son
hospitalisation en se confiant a I’equipe (et donc en acceptant son role de patiente) :

I didn’t like it at first, | was really fighting it. But once | said—no, | really do need
help. It took me about 12 hours to accept that | really do need help, and that | need
to stay so | stayed...

We all have issues, you know? And we’ve all either tried to commit suicide or were
thinking about it. And talking to them, I’m listening to their problems and it’s like
wow—was | ever a big baby. That’s how | was feeling at first, you know, and my
nurse (psychiatrist?) told me you’re not a baby. Everybody deals with things their
own way and what seems stupid to other people, it’s not to you. You are you and
it’s a problem for you. Just talk about it. And I told the psychiatrist more than | had
ever told before. It took her 2 tries with me. | didn’t talk the first time | was there.
What clicked the second time? What made you realize?

| realized I needed to talk about what had happened to me as a child. And as a
teenager, and just the way my family is. | discovered that those were my biggest
problems, what happened to me as a kid and as a teenager. | did not have a support
system, | couldn’t talk to my dad or my uncle, and I had no one to talk to so I just
buried everything. And when it started coming out, it came out badly. | still cry
about it. (Danielle, entrevue)

La situation de Danielle montre le statut « idéal » que devrait atteindre la patiente
au sud : arriver a une compréhension de sa situation qui lui permet d’accepter son
hospitalisation et donc d’entamer un travail plus intensif de readaptation sociale, qui se
poursuivra au centre. Les sanctions peuvent inclure des priviléges de niveau « B » (bracelet
jaune) ou bien un transfert au centre de I’unité. Elles peuvent aussi se faire de facon
informelle, par le biais de réprimandes par une infirmiere ou autre membre du personnel

soignant.

Récapitulatif : le sud, un endroit de stabilisation devant mener a la compréhension et
I"acceptation

Pour résumer, le sud constitue le lieu d’atterrissage a I’unité de soins internes pour
la plupart des patientes. C’est avant tout un lieu de stabilisation et d’évaluation initiale.
Deux conditions principales existent afin qu’une patiente puisse se faire transférer au centre

et pouvoir commencer a entreprendre des actions qui la meneront a I’obtention de son
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congé. La figure suivante résume les différentes postures possibles de la patiente dans cette
phase :

Figure 4 : Postures de la patiente en fonction du niveau de compréhension et
d’acceptation

Compréhension

Patiente « difficile » Patiente

« Peu de compréhension « récalcitrante »

* Refus de I'hospitalisation « Comprend mais refuse
* Statut légal souvent * « Fait |a gréve », refuse
involontaire et incapable et proteste traitements
+ Retrait de privileges = Contestation formelle
 Cas extrémes: quitter
contre avis médical

= Acceptation

Premiérement, la patiente ne doit plus constituer un danger pour soi et pour autrui.
Son état mental doit étre assez «stable» pour s’engager dans un cheminement
thérapeutique. Ceci peut étre facilité, en partie, par le biais de I’administration de
médicaments psychotropes et par I’établissement d’un lien de confiance. Deuxiémement,
la patiente doit étre en mesure d’accepter I’aide offerte a I’unité et de maniére corollaire,
de montrer sa volonté de changer en s’affichant comme étant honnéte et ouverte aux
propositions de I’équipe traitante. Dans le cas ou on percevait une patiente comme
incapable de consentir ou comme contestant son hospitalisation, I’équipe peut employer
des mesures de contraintes (physiques ou chimiques) pour « faciliter » ou mener a bon
terme I’acte thérapeutique. Je montrerai, dans les sections qui suivent, les instances
d’engagement et de résistance possibles (et les raisons d’étre de celles-ci) des patientes
lorsque celles-ci se font transférer au centre apres avoir minimalement compris et accepté

leur hospitalisation.
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Le centre : un laboratoire normatif
Description du centre

Lorsque les patientes acceptent, a un certain degré, leur hospitalisation, elles se font
transférer au centre de I’unité.

One day the psychiatrist just asked me would you like to be transferred to the centre.

And | said yes, and he explained the differences, that it was a bit larger in the

hallways, longer, there were more activities, and that it would be in a room with

another person rather than being on my own. (Melanie, entrevue)

They said, “we have a bed for you on the other side”. | think | was supposed to be

there just for the one night to make sure | wasn’t going to hurt myself again. | don’t

really know. I remember nurses coming in after a couple of days saying “I’m

surprised you’re still here,”” and he was getting a bed for me at that time. It took

me about three seconds to pack up my room. | was like “let’s go” [laughs].

(Danielle, entrevue)

Le centre est une aile beaucoup plus large que celle du sud, notamment, car elle
accueille plus de patientes — une trentaine au centre et au centre-nord. Les lieux, plus
accueillants, ressemblent davantage & un milieu de vie stimulant qu’a une unité de
« stabilisation » et de repos. Méme 1’éclairage semble plus clair que dans le sud. Les
corridors, plus longs, donnent moins I’impression de se « marcher sur les pieds », la liberté
de circulation est moins restreinte. Les chambres sont, par contre, modestes : elles ne
doivent pas étre trop confortables, car les patientes doivent obtenir leur congé a court ou a
moyen terme. Elles contiennent un lit ou deux, qui sont, dans ce cas, séparés par un rideau,
mais donnent une vue sur I’extérieur a I’aide d’une large fenétre.

De plus, I’aile comporte une aire pour manger et un salon de divertissement meublé
d’une telévision, de divans et d’une bibliotheque. Une autre piece récréative contient un
piano et de I’équipement d’entrainement physique. Visiblement, les aménagements visent

a encourager les patientes a sortir de leur chambre et a socialiser. En effet, au quotidien, le

centre propose plusieurs activités aux patientes : une récréologue anime des séances de
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relaxation et des étirements matinaux, des ateliers d’art et, une fois par semaine, une sortie
aux quilles. D’ailleurs, cette activité est vue comme une récompense pour les patientes
présentant un « bon » comportement, ¢’est-a-dire une posture calme et collaborative.

Les ergothérapeutes organisent aussi des ateliers de cuisine et des groupes
d’autogestion (travail sur les symptémes, les émotions, les habiletés sociales, etc.). Dans
un contexte institutionnel avec la mission de «réadaptation et réintégration sociale »
(Hopital Montfort, s.d.), la raison d’étre de ces ateliers et sorties depasse une simple
question de divertissement ou de « passer le temps » en attendant son congé. En effet, les
interactions des patientes lors de ces activités permettent aux professionnelles de les
évaluer a I’unité et de juger si elles seront éventuellement prétes a obtenir leur congé.

Ainsi, les pages qui suivent décriront la vie au centre de I'unité. Aprés avoir
retrouvé un certain niveau d’insight qui leur permet d’apprécier la nature de leur
hospitalisation et, dans une certaine mesure, d’accepter les suggestions de I’équipe
traitante, les patientes devront désormais s’activer de maniére concréte en participant au
quotidien de I’aile du centre et en prenant des démarches qui leur permettront d’envisager
I’obtention de leur congé.

La transition du sud au centre : de la discipline classique a la discipline contemporaine

Méme si le sud et le centre partagent le but commun de « former» de bonnes
patientes aptes a reprendre leur fonctionnement en sociéte, les normes qui opérent au sein
des deux ailes sont quelque peu différentes. Certaines normes sont plus saillantes au sud,
et d’autres au centre. Les normes de comprehension et d’acceptation intégrees par les

patientes au sud constituent les fondements de ce qui sera travaillé au centre.
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Cette « cumulation normative » a I’ceuvre des le transfert au centre fait que la
transition d’une aile a I’autre est dotée d’une certaine période d’ajustement. Ainsi, lorsque
les patientes passent du sud au centre, elles doivent continuer a étre « honnétes » avec le
personnel soignant. Qui plus est, de nouvelles normes se superposent a cette exigence : les
patientes doivent donc s’ajuster au rythme de vie du centre, et cette transition est différente
d’une personne a I’autre.

Premierement, le changement le plus marquant du sud vers le centre est la taille de
I’aile. Le sud est relativement restreint — on compte a peu pres une dizaine de lits —, tandis
que le centre peut héberger pres d’une trentaine de patientes. Cette transition d’un milieu
isolé vers un milieu plus actif et peuplé requiert ainsi un certain ajustement pour les
patientes.

I really did, for the first week, I kept to myself. I didn’t talk to anybody, a lot of the

times | was in my room or then | discovered the TV room so | was in front of the TV

just not talking to anybody, and then | started—it was one of the other patients who
came in and she spoke to me first, and | just started talking to everyone. | wasn’t
locking myself in the room anymore, | wasn’t hiding. (Laurel, entrevue)

Once | was moved, it took me a couple of days to be able to open up to it and be

able to speak to people. There were people that did a lot more talk than | wanted to

do listening, but again they have to balance that and understand that everybody
here’s struggling. (Meredith, entrevue)

Les occasions de socialisation se multiplient, ce qui peut intimider certaines
patientes qui peinent plus difficilement a se remettre du traumatisme de se retrouver dans
une unité verrouillée et entourée de personnes vulnérables. Karine préférait demeurer au
sud et avoir des priviléges pour participer aux activités du centre, sans toutefois demeurer
au centre.

Changement de décor oblige, le centre contient aussi des normes complémentaires

au sud fondées sur la compréhension et I’acceptation du traitement. Si, au sud, la patiente
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a accepté (ou dit qu’elle accepte) son hospitalisation, le centre se veut, quant a lui, un
endroit d’activation accrue dans son retablissement, en participant, notamment, aux
activités de I’aile. Mélanie et Danielle décrivent le quotidien du centre en détail. L’horaire
est chargé pour les patientes, qui ont ainsi dépassé la phase de « repos » :

I usually woke up around seven in the morning, | would first take a shower, ask for
some soap, collect the towels, then I would go in the shower. Afterwards there was
breakfast time around eight in the morning if | remember right. | would be there
around eight, eat breakfast, then | would come back to the room and 1’d be given
my medications and my pressure would be taken for the morning. There were three
times a day for medication, so | completed the first one. After that | would either
head into the television room that’s nearest to my room or | would go to the
recreation room for a little while and do colouring. After that, there would be
activities planned for the day and you could check it on the whiteboard, and there
were lots of activities. In the afternoon, there would be an art workshop, there was
the gi gong, there was a social skills workshops, an emotional skills workshop, a
healthy lifestyle workshop, a healthy eating workshop, so there’s those four
workshops. There was also zoo therapy, | went to one with a dog. There was also
an outdoors walking group, went once and then the next week it was raining so we
couldn’t go unfortunately. Off ward privileges, there was half an hour time limit,
between certain hours of the day, usually at intervals of every hour. (Melanie,
entrevue)

Your days there are—that’s why you’re not allowed visitors in the day—your days
are filled with appointments. You get up in the morning, you have your breakfast
and your medication, you can do some stuff. I did go bowling. Wasn’t the best thing
to do for my shoulder and my knee but | had a good time. And then your afternoons,
that’s usually when you see your doctors. Your days are pretty full with being cared
for, and your evenings are your own. (Danielle, entrevue)

Ces descriptions montrent que le centre conserve en partie des vestiges des
institutions disciplinaires classiques par sa régulation temporelle des activités. D’ailleurs,
les patientes qui peinaient a sortir du lit le matin se faisaient encourager par les infirmiéres,
les travailleuses sociales et les psychiatres a participer a la routine de I’unité. Bien entendu,

les patientes étaient encouragées a passer leur temps libre dans les aires communes afin de

socialiser avec les autres.
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La norme de participation sociale
Premierement, la participation se réfere au fait de s’impliquer et d’interagir avec
les autres patientes lors des activités de groupe. Si celles-ci sont appelées a se mobiliser
dans leur cheminement individuel, elles doivent aussi participer aux activités de I’unité,
qui les encouragent a travailler sur leur sociabiliteé.
Learning about coping methods, learning about anxiety, what to expect when
you’re anxious, the signs and symptoms of anxiety, ... we had a paper plane
competition, there was also an activity where we went around the room assessing
people’s qualities about what we’d seen so far. We gave each other compliments.
The emotional coping group, there was a talk on how to make your goals into
dreams... One of the workshops, the emotional coping skills, was very helpful. The
first social skills group was also helpful where we were talking to each other about
what our impression of them was, and 1’d say those two. (Melanie, entrevue)
D’autres patientes choisissent de ne pas participer aux activités proposées. Par
exemple, Edward était en période de réajustement de ses médicaments et son but était de
se trouver un logement une fois son congé recu. Son séjour a Montfort fut relativement
court, soit de cing jours. Dans des situations comme la sienne, le but de I’hospitalisation
est surtout de stabiliser la personne. Le court séjour ne permet pas une pleine intégration
au sein des activités thérapeutiques et vise a désamorcer I’état de crise qui I’a amené a
I’hépital, d’ajuster les médicaments et de lui donner son congé relativement rapidement :
« 1 was more trying to work on myself than worried about that. So, | had to take care of
myself and the situation first before I even thought about that » (Edward, entrevue).
Cependant, pour la majorité des patientes, la participation aux activités de I’unité
s’impose en tant que passage obligé.
Au centre, il y a beaucoup de personnes, il y a des activités qui se passent, mais il
y a comme la grande majorité des gens, si tu vas pas aux activités, tu sors pas. Tu

vas continuer a rester ici si tu y vas pas. J’allais pas aux activités pour la grande
majorité du temps. Les derniers trois jours, oui. (Karine, entrevue)
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I showed myself to be willing to participate. | worked with a female occupational,
there were two occupational therapists there and one recreational therapist and
she had a student with her so | would say that | showed myself to be willing to come
out and to listen to what other people had to say and to contribute as well. (Melanie,
entrevue)
There are courses that you can take there, there are therapies, there is a little bit of
exercise stuff you can do. I tried to engage in all that because it’s something to do.
I came in here with an open mind. And that onus is on the patient too—if the
patient’s going to have a shitty attitude then the hospitalization isn’t going to go
well. (Drew, entrevue)
Les patientes reconnaissent visiblement la nécessité de participer aux activités de
I’unité afin d’obtenir leur congé. En effet, si le sud était un lieu de stabilisation, le centre
est plutét un lieu d’activation, de participation. Cette implication active de la patiente au
sein du centre a un double objectif : montrer sa sociabilité en interagissant avec les autres
patientes et les employées ainsi que réaffirmer a I’équipe son engagement dans son propre

rétablissement par des gestes concrets. L hopital joue ainsi un réle de (re-) socialisation
des individus (Darmon, 2007).
Les techniques liées a la norme de participation

La norme de participation est étroitement associée aux techniques que constituent
les activités thérapeutiques proposées a I’unité. Comme mentionné précédemment, le
centre regorge de plusieurs occasions de socialisation organisées par la récréologue
(quilles, ateliers d’art, jeux de société) et les ergothérapeutes principalement (groupes de
thérapie, ateliers de cuisine, ateliers de gestion de stress et d’émotions). Si les patientes
demeurent réticentes a participer, les entrepreneuses de morale — telles que les infirmiéres,
les psychiatres et les travailleuses sociales — peuvent intervenir directement avec elles pour
les encourager a participer. Les proches qui visitent les patientes peuvent aussi les

accompagner a certaines activités, comme les ateliers d’art, pour les soutenir.
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Au centre, les sanctions se font moins visibles (comme la contention, la mise sous
formule, la perte de privileges), mais elles sont toutes aussi présentes. Un manque de
participation a I’unité peut étre interprété comme un niveau de tolérance faible, ce qui laisse
croire a 1’équipe traitante que la patiente n’est pas « préte » a recevoir son congé. Dans
d’autres situations, une patiente peut étre présente lors d’une activité sans que I’on percoive
qu’elle participe « vraiment » en interagissant avec les autres. Ceci était le cas pour une
patiente jugée assez stable pour migrer au centre, mais dont ses symptémes la portaient a
croire qu’elle était en dialogue constant avec Jésus. Lors d’une activité de fixation
d’objectifs, la patiente a annonceé au reste du groupe que son objectif principal était de faire
rayonner la parole de Jésus dans toutes ses actions. Ainsi, méme si la patiente participait,
I’équipe traitante considérait que cela n’était pas suffisant pour qu’elle recoive son conge.
Son séjour a I’unité a duré plusieurs mois. Ainsi, la prolongation de I’hospitalisation peut
s’avérer comme une sanction si la participation de la patiente ne s’inscrit pas dans les
balises prévues par I’équipe traitante.

La responsabilisation de la personne dans son propre cheminement

La responsabilisation individuelle de la personne dans son propre cheminement
constitue une prolongation des normes dominantes a I’aile sud. La patiente doit aller au-
dela de I’acceptation et passer a I’action dans son propre cheminement. La norme de
responsabilisation est présente au sein de I’unité, et plus particulierement au centre, et se
cumule aux normes apprises/acquises/intégrées au centre. Les tenants de cette
responsabilisation sont propres a chacun selon les raisons de son hospitalisation, sa
perception des services, etc. De facon génerale, la responsabilisation de la personne se

définit comme I’adoption d’une posture active a I’eégard de sa situation et des conséquences
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de celles-ci. Ainsi, la personne doit entreprendre des démarches concretes pour assurer
I’amélioration de son état de bien-étre et assumer ses échecs et ses réussites dans ce
processus®. Lors d’une rencontre entre une travailleuse sociale et une patiente qui
exprimait son malaise face a la mobilisation d’un grand nombre de professionnelles
(psychiatres, infirmieres, travailleuses sociales, ressources communautaires, etc.) pour
I’aider, la travailleuse sociale I’a rassurée en lui disant : « The ball’s in your court, nobody
will be working harder than you. You’ll be doing the hard work » (notes d’observation).
On voit alors que la patiente est I’actrice qui devra s’activer le plus — I’équipe
traitante est alors vue comme un appui a I’activation de la personne, qui devra se poursuivre
bien au-dela de son hospitalisation. C’est a la patiente qu’incombe la plus grande part de
responsabilité face a son rétablissement, comme le résume Roger, qui soutient que la
majorité du travail s’accomplit a I’extérieur de I’hopital, aprés I’obtention du congé : «je
le sais, les trois quarts de 1’ouvrage, je le fais a I’extérieur » (Roger, entrevue). Ainsi, la
responsabilisation — a I’égard de son propre cheminement, et face a ses succes et a ses
échecs — qui est travaillée aupres de chacune des patientes au cours de leur hospitalisation

devrait aussi leur servir suivant leur congé de I’hépital.

Les médicaments : une technique de responsabilisation
Les traitements médicamenteux constituent la pierre angulaire des soins fournis (en

plus de la réadaptation sociale assurée par les autres professionnelles) a I’'unité comme en

témoigne Carmen :

50 11 importe de mentionner que le « degré » de responsabilisation attendu de chaque patiente pouvait varier
selon le diagnostic et le pronostic de la personne. Par exemple, pour celles qui éprouvaient des symptomes
de psychose et dont I’hospitalisation se prolongeait, les exigences de I’équipe envers elles étaient moins
élevées. Comme c’était le cas pour la patiente ayant percu un traitement différent en raison de son diagnostic
de trouble de personnalité limite, certains diagnostics jouaient sur le niveau de confiance de I’équipe envers
la capacité de la personne a se responsabiliser. Cependant, malgré ces variations, il reste tout de méme qu’un
certain niveau de responsabilité était exigé de chacune des patientes.

239



On croit aux pilules, nous autres. Mais, honnétement, je sais que le service social
est pas trés propilule et médical, mais la science prouve, et nous, on est capables
d’observer objectivement I’évolution dans les symptémes de manie — un patient
qui dort pas, il dort pas. On est capable de I’objectiver. Puis, on peut objectiver
aussi qu’avec les pilules médicales, il est plus organise, il est capable de dormir,
manger, et il est organisé. Les pilules, c’est important. (Carmen, travailleuse
sociale, entrevue)

Si, au sud, les médicaments servaient a stabiliser la personne et a I’amener a un
stade ou elle est en mesure de comprendre et d’accepter son hospitalisation, le médicament
prend un sens différent au centre. 1l importe que les patientes adoptent une posture active
quant a la question des médicaments : elles doivent commencer a les prendre elles-mémes
et continuer a le faire au-dela de leur hospitalisation. Ainsi, la responsabilisation des
patientes passe en partie par le fait de respecter la posologie et les indications des médecins
en ce qui a trait aux médicaments prescrits et de développer son autonomie — leur capacité
a les prendre elles-mémes. Le fait d’accepter de prendre des médicaments apparait alors,
pour plusieurs patientes, comme étant un critére essentiel a leur bien-étre. 1l y a donc une
distinction a faire entre une observance plus passive au sud (accepter) et une observance
active au centre, ou les patientes doivent se mouvoir afin de prendre leurs médicaments.

I think the medication, 1 will be on for the rest of my life, definitely. I’ve got the

sleep thing right now and 1I’m hoping I’ll get off the sleep aid. | don’t want to be on

that for the rest of my life, but my antidepressants, that’s a lifelong thing for me 1

think. (Meredith, entrevue)

I was diagnosed as being self-medicated on a few occasions, so the choice for me

was taking medications as prescribed this time around and being willing to try new

medications.

How were you assisted in that decision? Did you get help from the professionals?

The nurses would come with the medications that were prescribed by the

psychiatrist three times a day. When | first got in, we first started with one

medication in the morning, and then another one was added. | was on the same
medication—once in the morning and then | had another pill that | was taking two

or three times during the day. Then we added another pill to the afternoon, and
yeah. (Melanie, entrevue)
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Pour plusieurs raisons, ceci ne se fait pas toujours aisément. Premierement,
plusieurs patientes qui n’en étaient pas a leur premiére hospitalisation ont fait la remarque
que les psychiatres révisent et réajustent les médicaments a chaque hospitalisation :

I was talking all kinds of different things so we decided to clear the slate and start

a new antidepressant, worked that up to a level, then introduced the medication for

the attention deficit. (Meredith, entrevue)

Chaque fois que je suis allée, ils ont été changés a 100 %. (Karine, entrevue)

Moi, j’ai pas eu qu’est-ce que je voulais. Je voulais étre stabilisé puis ils ont tout

changé mes médicaments dans le temps que j’étais la et ils ont commencé a me

donner gu’est-ce que je prenais les derniers deux jours que j’étais la. Je les ai pris
pour deux jours jusqu’a vendredi, ils m’ont donné une passe de fin de semaine, et
ils m’ont monté au lieu de deux par jour a quatre par jour pour une fin de semaine.

Le développement d’une routine qui incorpore la prise réguliére des médicaments
peut alors s’avérer difficile. Les patientes doivent alors se montrer flexibles et prétes a
accueillir les changements que peut entrainer une révision de leurs médicaments :

Ils te bourrent de pilules pis ils savent pas si ¢ca marche. Moi, ils m’ont bourré de

lithium, ils disent que je suis bipolaire, mais, moi, j’ai été diagnostiqué avec PTSD

complexe. Ils me donnent 200 mg par jour pis je shake comme une feuille, j’ai
jamais shaké de méme de ma vie, j’ai d’la misere a mettre du sucre dans mon café.

(Roger, entrevue)

Ci-dessus, Roger souligne une autre entrave a la responsabilisation quant aux
médicaments : les effets secondaires qui sont trés souvent non-négligeables et qui peuvent
en décourager certaines de poursuivre le traitement médicamenteux. La prise réguliére des
médicaments n’est pas toujours facile, et ce, pour plusieurs raisons. Karine affirme, en
premier lieu, avoir une certaine difficulté a respecter la posologie, mais souligne aussi
I’importance de se renseigner sur les médicaments qui lui sont prescrits. Elle estime

important de développer des astuces qui lui permettent de «bien» prendre ses

médicaments.
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C’est pas difficile le matin ou le soir, c’est plus difficile durant la journée, c’est
difficile durant la soirée un peu, le matin, pas autant. Maintenant que je vais a
I’hépital de jour, c’est quelque chose d’assez régulier, je le prends avant de partir
de chez moi. Je pars a la méme heure chaque jour, donc c’est juste quelque chose
de quelques minutes. Le soir, un peu plus difficile, mais durant la journée, c’est
vraiment plus difficile. Il y a des affaires comme ¢a, pour les pilules, et il y a une
minuterie dessus. Tu mets I’heure que tu veux que c’est capable d’ouvrir. Ca va
sonner, et I3, tu I’ouvres. Mais, quand ¢a sonne et que je suis sur lI’autobus, je
I’ouvre pas, moi. J’ai acheté ca et, maintenant, j’ai une bouteille d’eau et ¢ca a une
affaire de jour de pilules plantées dans la bouteille. So, ¢a aide un peu, quand je
suis sortie, je mets ¢a dedans. Ca aide de connaitre tes medicaments beaucoup. Je
les connais pas comme couleur, je connais mes médicaments comme médicaments.
Quand j’en manque un, je sais que je manque un médicament, quand ¢a change, je
sais que ¢a change.

Tu connais tous les noms et tous les dosages ?

Oui. J’ai trouve ¢a vraiment important, surtout quand t’es a I’hdpital, parce que
j’ai déja eu une fois ou ils ont fait une erreur de médicaments. Une couple de fois,
j’ai dit « non », mais, quand mes médicaments changeaient, c’était plus difficile.
Apres gue je les connaissais, je demandais toujours si ma dose augmentait. Si je le
savais, je leur demandais de voir les papiers. C’est vraiment important de connaitre
tes médicaments. (Karine, entrevue)

Ainsi, une « bonne » patiente a I’égard des professionnelles et des patientes elles-
mémes (dans leur version idéalisée de ce qu’elles «devraient» faire) prend ses
médicaments de facon réguliere : elle participe activement a son propre bien-étre.
Cependant, certaines patientes vont devier a cette norme en refusant, par exemple, de
prendre leurs médicaments a I’unité, ce qui peut mener a des sanctions particuliéres. Dans
le cas de I'unité de soins internes de santé mentale, ces micropénalités peuvent se
concrétiser en la déclaration de la patiente comme étant incapable de consentir aux
traitements et & I’administration d’injections. A la sortie de I’hopital, certaines patientes
peuvent se faire mettre sous ordonnance de traitement en milieu communautaire (OTMC),
ce qui les oblige légalement a un suivi thérapeutique et médicamenteux, sous peine de se
faire hospitaliser a nouveau. A I’inverse, une patiente qui répond a la norme de

responsabilité ne requiert pas de sanctions pour se plier a cette exigence. Dans les deux
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cas, la norme de participation se voit accompagnée d’une norme de responsabilisation : si
la personne prend ses médicaments, elle est « responsable » de son « succes ». Si elle ne les
prend pas réguliérement, elle sera tenue « responsable » des conséquences que cela peut

engendrer.

Les rencontres de famille : une technique de mortification renforcant la responsabilisation
de la patiente

Une autre composante importante lors de I’hospitalisation est la tenue de rencontres
familiales. Afin de prévoir un congé « sécuritaire », les familles sont donc mobilisées dés
le début de I’hospitalisation de leur proche afin que celui-ci puisse compter sur un réseau
de soutien informel bien présent et bien informé de leur congé. Les rencontres individuelles
mentionnées plus haut dans ce chapitre ont pour but de responsabiliser la patiente et de
développer son autonomie a plusieurs égards (symptémes, travail sur soi, gestion des
médicaments, habiletés sociales, etc.). De leur coté, les rencontres familiales se veulent en
quelque sorte la contrepartie de ces procédés. Elles servent plutdt a rappeler au patient le
role plus passif et de coopération qu’il doit jouer. Dans ce contexte, les familles et les
proches jouent encore les agents de carriere, et agissent a titre de «relais » de 1’équipe
traitante dans la communauté. Ceux-ci devront encadrer et encourager la patiente suivant
I’obtention de son congé. A cet égard, une travailleuse sociale précise d’ailleurs que les
proches de la patiente

font partie de I’équipe, parce qu’ils connaissent mieux le patient que nous. lls

savent c’est quoi leur état de base, ils sont capables de nous dire quand le patient

va bien, ou pas. Si le patient est prét pour son congé ou pas. Donc, moi, je les
considere comme membres de I’équipe. Puis, c’est certain que quand j’ai le
consentement du patient, qu’on a des rencontres de famille au début, des rencontres
de familles quand ils sont proches du congé pour qu’ils soient au courant du plan

et des recommandations pour que, par la suite, ils puissent continuer a offrir un
soutien au patient. (Simone, travailleuse sociale, entrevue)
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Ainsi, avec le consentement de la patiente, les travailleuses sociales communiquent
avec les proches identifiées afin de leur partager I’état de la patiente, le pronostic et le plan
de traitement. Elles les invitent, par la suite, a participer a une rencontre familiale, durant
laquelle tous les partis présents (famille, psychiatre, travailleuse sociale, patiente) partagent
leur perception de la situation et leurs priorités quant a la patiente.

Les rencontres familiales suivent un format bien rodé. Tout d’abord, si le temps le
permet, la travailleuse sociale et le psychiatre se rencontrent afin de résumer la situation et
les points saillants de la situation de la patiente. Par la suite, la rencontre en tant que telle
débute avec la travailleuse sociale, le psychiatre et la famille, afin que celle-ci puisse
partager ses inquiétudes et ses attentes, et que I’équipe traitante apporte des précisions sur
I’état de la patiente.

Rencontre famille d’une jeune fille qui a tenté de se suicider, c’est son pére qui I’a

retrouvée sans connaissance. TS commence la rencontre en expliquant le

déroulement et la raison d’étre des rencontres familiales. 10 h 5 Dr arrive. TS et

Dr rassurent la famille de la difficulté de prédire le passage a I’acte, on ne peut

pas apres tout, lire dans les pensees des autres. Néanmoins, la famille est inquiéte

que leur fille passe encore une fois a I’acte. TS demande comment pt [la patiente]
va lorsqu’elle va bien, s’ils la trouvent explosive, s’ils doivent marcher sur des
coquilles d’ceufs, etc. Les parents mentionnent le mot « maladie ». Dr explore ce

qu’ils veulent dire par maladie, est tres critique du DSM (« je pourrais avoir 25

troubles documentés dans le DSM »), explique que leur fille aurait plutot un trouble
de personnalité parce que ses difficultés sont plutot relationnelles. La clé pour les

by

troubles de personnalités est de travailler sur soi-méme a travers la

psychothérapie. TS appuie : « il faut qu’elle s’autoresponsabilise, elle a dit elle-

méme qu’elle n’appliquait pas ce qu’elle avait appris a [’hopital de jour » (notes

d’observation).

Dans cette situation, la travailleuse sociale nomme explicitement I’importance que
les patientes deviennent responsables de leur bien-étre en appliquant ce qu’elles peuvent

avoir appris a I’unité. Finalement, la patiente peut, a ce stade, se joindre a la rencontre, et

I’équipe I’informe des discussions qui ont eu lieu avant son arrivée dans la piéce.
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Les rencontres de familles sont un espace pour que les proches de la patiente
puissent s’exprimer quant a I’impact de sa situation et de faire circuler la communication
aupres des personnes impliquées (patiente, proche, équipe). Ces rencontres permettent
aussi a I’équipe traitante de recruter les proches afin qu’ils soient leur relais a la sortie de
I’hépital de la patiente, en I’engageant a maintenir ses acquis. La patiente doit faire preuve
de réceptivité quant aux propos de ses proches, accepter les discussions et les décisions
précédant son entrée dans la piece et s’engager a poursuivre son cheminement

thérapeutique a sa sortie de I’hodpital.
Un lieu de tensions

Cependant, les rencontres ne se déroulent pas toujours sans heurts. Ces interactions
peuvent faire surgir les tensions dans la famille, comme ce fut le cas pour Greta, dont les
filles avaient joué un réle important dans son admission a I’hopital :

we had a family meeting with my daughter. [...]They decided that they wanted to

talk to my three daughters to see what I said, which I don’t remember. And | went

into the meeting with a very, very negative attitude, especially towards my
daughters. (Greta, entrevue)

Les patientes peuvent alors parfois se sentir en porte-a-faux avec la famille et
I’équipe, ce qui peut mener a des interactions envenimées. Dans une situation, les parents
de madame Smith étaient extrémement dévoués envers leur fille unique, a un tel point ou
les employées les décrivaient comme des parents « parfaits » en raison de leur attitude
d’acceptation inconditionnelle de leur fille. Méme lorsque cette derniére ne voyait pas les
interventions et la constance présente de ses parents comme un élément positif ou un geste
d’amour et qu’elle les « envoyait chier » (notes d’observation), ses parents lui répétaient,

par exemple, qu’ils seraient toujours la pour elle. Lors des rencontres de familles, la

patiente exprimait qu’elle voulait quitter I’hdpital et qu’elle n’avait pas besoin d’aide. Elle
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refusait les traitements du psychiatre. Elle avait été admise de fagcon involontaire, et le
formulaire d’hospitalisation involontaire était sur le point d’expirer — elle ne posait pas de
danger imminent pour elle-méme ou pour autrui. Lors de son séjour, elle oscillait entre le
fait de faire la greve de la faim et d’affirmer qu’elle était préte a retourner au travail. Elle
ne comptait pas rester de facon volontaire (comme le suggérait le psychiatre), car elle
soutenait que ses droits avaient été 1ésés deés le début de son séjour.

La rencontre familiale avant son conge fut des plus tendues, surtout lors des
interactions entre elle et le psychiatre, qui ne s’entendaient pas sur la suite des choses. La
patiente se disait préte a reprendre sa vie, tandis que le psychiatre la questionnait sur ses
intentions avec un ton trés sarcastique : « Ah oui ? C’est fantastique, ¢a ! Comment penses-
tu accomplir tout ¢a » (notes d’observation) ? La patiente lui répondait d’un ton acéré et la
famille assistait a cet échange d’un air extrémement inquiet et désolé. Au grand désarroi
de la famille, la patiente était déterminée a quitter I’hopital contre I’avis du médecin. Ici,
la patiente rejetait toute initiative de I’équipe et de sa famille a vouloir la soutenir. Son
départ de I’hdpital contre I’avis du médecin constitue son acte ultime de résistance a vouloir
intégrer la carriere de patiente.

Dans d’autres situations, la réticence de la famille a s’allier avec I’équipe traitante
est percue comme une entrave au travail de I’équipe. J’ai observe, entre autres, une
rencontre de famille concernant un jeune patient hospitalisé depuis pres de six mois avec
un diagnostic de schizophrénie. 1l croit qu’un de ses proches lui veut du mal en tentant de
I’empoisonner. Apres avoir essayé différents types de traitements, le psychiatre se retrouve
au dépourvu, car aucun traitement ne semble faire effet. L’équipe traitante a de la difficulté

a susciter des réactions et la collaboration du patient, qui ne participe a aucune activité
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thérapeutique depuis son arrivée a I’unité. Il passe son temps en silence a lire des textes
religieux. Il ne «tolérait » (pour reprendre les termes du milieu) que trés minimalement les
conversations, car il entendait encore des voix trées menacantes, ce qui le rendait tres
silencieux. Lors de la rencontre familiale, la travailleuse sociale et le psychiatre rappellent
la multitude de stratégies employées pour améliorer les symptdbmes du patient
(changements de médicaments, thérapies initiées par le psychiatre). Cependant, ces
méthodes n’ont pas eu les effets désirés. Le psychiatre propose alors un plan plus
«drastique » (notes d’observation), soit de limiter le temps passé par le patient a lire des
textes religieux. Il aimerait donc que I’acces du patient a ces lectures soit considérablement
limité durant quelques semaines, afin de voir si cela influerait sur les délires de celui-ci. En
plus de cela, le psychiatre aimerait limiter les visites d’une amie de la famille qui semble
aussi accentuer la perception du patient du proche qu’il croit qui lui veut du mal.

Face a cette suggestion, la famille hésitait a soutenir ce plan d’action, notamment
en raison de la grande importance qu’elle (la famille) accorde a la religion. La famille et
I’équipe (TS et psychiatre) arrivent a négocier des heures fixes durant lesquelles le patient
aura acces aux textes religieux ainsi que cesser les visites de I’amie de la famille pendant
quelque temps. La travailleuse sociale et le psychiatre encouragent la famille a continuer a
visiter le patient, méme si celui-ci était réticent a interagir avec une de ses proches (car il
croit que la proche complote contre lui). Apres cette délibération, on invite le patient a se
joindre a la rencontre. Le psychiatre resume la discussion qui vient d’avoir lieu en
I’informant qu’il pourra seulement lire la bible une heure le matin et une heure le soir, et
que I’amie de la famille ne viendra plus le visiter. Le patient ne proteste pas, mais n’accepte

pas explicitement ce plan. Il est toujours aussi silencieux. Dans cette situation, deux choses
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sont a noter : premiérement, le patient ne faisait pas preuve d’assez de tolérance, voir méme
d’insight afin de participer plus pleinement a la rencontre. Son statut était encore quelque
peu ambigu. De plus, la famille hésitait a appuyer le plan de I’équipe, ce qui laisse entrevoir
une réticence a adopter la position d’agent de carriére.

C’est alors que la responsabilisation des patientes passe aussi par leur entourage.
L’appui des proches est souhaitable si I’on veut que le patient intégre pleinement la
carriére. Puisque les familles sont vues comme une extension de I’équipe traitante, la
responsabilisation de la patiente se fait selon des balises bien précises — celle-ci doit non
seulement s’engager et s’activer, mais doit aussi recevoir (dans la mesure du possible)
I’aval de sa famille. Aussi, certaines patientes arrivent a I’unité sans soutien informel : soit
elles se sont nouvellement établies dans la région, soit leur réseau est épuisé. Dans ces
situations d’isolement social, on constate une mobilisation accrue des ressources
communautaires, et la pression est plus grande pour que la patiente se responsabilise et

s’appuie sur ses propres ressorts.

La phase post-hospitaliere

Préte, pas préte : vers I'obtention du congé

Géneéralement, les patientes participent régulierement aux activités mentionnées
jusqu’a I’obtention de leur congé. Ces activités sont diverses, et, comme on I’a vu, elles
visent a « équiper » les patientes en prévision de leur sortie éventuelle de 1’hopital. Le
moment arrive ou I’on considere que la patiente a maximisé ses apprentissages lors de son
temps a I’unité. C’est alors que la sortie de la patiente commence a se préparer de maniére

plus concrete. Les patientes sont encouragées a passer la fin de semaine a I’extérieur des
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murs de I’hopital, chez elles ou bien chez un proche qui accepte de les héberger, avec la
possibilité de retourner a I’unité a tout moment.

Ces congés d’essai peuvent étre vus, en quelque sorte, comme un entre-deux entre
I’hépital et le retour définitif chez soi. Le but est de déterminer si la personne est assez
stable, autonome et responsable pour retourner dans son milieu de vie. Le congé est a la
fois une technique (car c’est une activité concrete) et un examen. Celui-ci est initie par
I’équipe traitante, mais il se met en marche par la patiente a I’extérieur des murs de
I’hépital. La « performance » de la patiente au congé d’essai est évaluée par les
professionnelles lorsqu’elles demandent a la patiente et a son entourage comment le conge
s’est passé, ce qui peut occasionner des sanctions particulieres. Si la patiente réussit a
passer la fin de semaine sans événement adverse (crise ou accentuation des symptémes,
etc.), elle obtient généralement son congé le lundi matin, au retour au travail de I’équipe
traitante qui peut effectuer un suivi sur sa fin de semaine. Parfois, les patientes se sentent
anxieuses quant a I’idée de quitter I’endroit sécuritaire, previsible et relativement stable
que peut représenter I’hopital. Si la réaction de la patiente est trop forte, le psychiatre peut

choisir de prolonger I’hospitalisation.

Le congé : entre appréhension et impatience

Bien que la plupart des patientes souhaitent obtenir leur conge, celui-ci peut étre
anticipé avec une certaine inquiétude. L’imminence de la date de congeé signifie que les
patientes devront reprendre leur vie a I’extérieur des murs, et parfois retourner dans le
milieu dans lequel elles avaient vécu de la détresse auparavant. Ceci fut le cas de Danielle,
qui s’est fait hospitaliser plus d’une fois avant de se sentir « vraiment préte », d’un point

de vue émotionnel et psychologique, a recevoir son congeé :
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I came home not feeling a lot better than when | had left. Again, sometimes I think
you put on that face. You’re comfortable there, there’s no problems there, you’re
watched and looked after. I didn’t want to leave. | was not ready. | realized as the
weeks went on in between each stay, | probably shouldn’t have left. The thought of
suicide came back quickly and never left, it was an everyday thing. For me it was
episodes of struggling my whole life. Everything’s a battle. Living with the pain...
| just couldn’t, didn’t want to do it anymore. (Danielle, entrevue)

De plus, le fait de retourner dans son milieu de vie peut amener la personne a revivre
des émotions comme celles qui I’avaient conduite initialement a I’hépital.

The first time too, was coming back to the room I hurt myself in, and having to face
my daughter who | told for over a year that life was worth living. | was still
emotionally a wreck inside. They really want you to go back out and face what you
need to face. It would be so easy to stay in there—it’s not supposed to be, and it’s
not a fun place to be in, but it’s so much easier to be there than face the
music. (Danielle, entrevue)

Meredith voulait retourner dans un milieu de vie calme et ordonné, ce qui ne fut
pas le cas lors de sa premiere hospitalisation. Aprés étre revenue a I’hopital peu de
temps suivant son premier congé, son psychiatre lui a permis de sortir a quelques reprises
avant son congé définitif afin de nettoyer sa maison pour préparer son retour a domicile de
maniére graduelle. Ces mesures ont pu faciliter la transition de I’hopital vers son domicile :

Luckily my mom she had said that I could stay with her and almost like I’m at the

hospital but not, go to her house and come out to visit my family, spend the week in

at the house and not have to worry so much about the busy morning routine, getting
lunches, getting ... what not ... so slowly working back into the routine of the hectic

family life. I’m very fortunate for that. (Meredith, entrevue)
Ceci n’est cependant pas possible pour tout le monde. Ainsi, les congés précipités font
partie du quotidien de I’unité. Comme expliqué précédemment, les employées essaient de

respecter le standard de deux semaines d’hospitalisation a I’unité afin de favoriser un bon

roulement des patientes et de ne pas engorger I’hdpital. La rapidité de ce rythme ne
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correspond pas au temps nécessaire pour toutes les patientes afin de se remettre sur leurs
pieds, comme I’explique une travailleuse sociale :

Tu sais qu’il est pas prét et ce que tu sais, dans deux semaines apres, il est revenu.
Sa situation se détériore encore plus parce qu’il était pas prét, il a fait d’autres
choses dans son état de désorganisation qui a apporte plus de problémes, etc. Ca,
j’ai vu ¢a, mais bon. Les médecins ont aussi des régles a respecter. En termes de
temps, oui, des fois. En général, si je peux négocier avec un médecin en disant « je
pense que ¢a serait mieux qu’on puisse instaurer tel service pour le patient, laisse-
moi au moins une semaine pour que je puisse travailler la-dessus que j’essaie de
rejoindre du monde, d’essayer de faire un premier contact avec le service pendant
que la personne est encore a l’hopital » — parce qu’on a des patients qui ont de la
difficulté a s’engager aupres d’autres ressources communautaires une fois qu’ils
sont sortis, donc de le faire pendant qu’ils sont encore ici, c’est une bonne
opportunité. 1l y a quand méme de I’ouverture. C’est pas toujours by the book.
(Elise, travailleuse sociale, entrevue)

L’exigence de rapidité a laquelle doivent étre offerts les soins a I’interne, combinée
a un mangue de ressources communautaires, peut augmenter la probabilité qu’une patiente
se retrouve rapidement réadmise a I’unité :

C’est toujours de leur expliquer, dés le debut, c’est quoi nos mandats de I’unité ici,
gue c’est une unité aigué, que nos patients, en moyenne, restent pour deux
semaines, mais souvent, ils réajustent. Souvent, les patients qui ont un probleme de
toxicomanie, obtenir une place dans un programme de désintox résidentiel,
réadapt’ residentielle, ca peut prendre des mois. Souvent, les familles s’attendent
qu’ils vont aller [1a directement en sortant] de I’hdpital. Puis, c’est dans le meilleur
intérét du patient, prévenir des rechutes, mais il manque de ressources, donc ¢a
arrive pas. lls veulent étre rassurés que le patient va continuer a prendre sa
medication. lls veulent des garanties que le patient va pas retomber, il va pas
rechuter, puis ils vont pas revenir a I’hépital. (Simone, travailleuse sociale,
entrevue)

L’équipe cherche alors a tendre un « filet de sécurité » (notes d’observation) bien
en place afin de prévenir les « rechutes ». Ce filet peut faire référence au fait d’avoir un

logement stable, un suivi thérapeutique en communauté et un reseau de soutien informel
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composé de famille, d’amis, mais il n’est pas accessible a tous®. D’autres patientes
soutiennent qu’elles ne se sentiront jamais complétement prétes a retourner a leur
quotidien. Il faut alors, a un certain moment, « faire le saut » : « Je voulais pas partir au
début, je feelais pas pour partir pantoute. Je trouvais que j’étais pas prét. Aprés un bout,
j’ai dit fuck it, faut que j’y aille. Apres que je suis sorti, ¢’était pas si pire. C’était juste de
franchir la porte » (Roger, entrevue).

Néanmoins, certaines patientes commencent a sentir qu’elles ont « fait le tour » des
ateliers et de ce qu’elles pouvaient retirer de leurs rencontres avec les professionnelles
durant leur séjour a I’unité. Elles commencent alors a anticiper leur retour chez soi avec
détermination et un certain optimisme quant a I’avenir :

You get fed up with being there after a while too. If you’re well, the last place you
want to be is on a psych ward. | think that’s true—I got as much as | was going to
be able to get from the courses that were offered on a daily basis, and | wasn’t
going to be able to see the OT anymore, | wasn’t going to get anything from my
doctor—he and | now had more purpose to my being there—I was titrated up on
that medication. So every goal we had in regard to that, we did to the best of our
abilities. We were at the maximum extent for being there. (Drew, entrevue)

| feel ready to go back to school now and to stay in school while I’m here and |
know that there is always the option that if a situation happens in the future I can
call the distress line first. And talk to someone from the call centre before going to
the hospital. When I left the hospital, someone called me from that line to make
sure that | was doing alright, and | provided consent for someone to call me, just
to make sure that | was feeling at ease with the medications, being in an
environment outside the hospital. So | received that call about 5-6 days after
discharge. (Melanie, entrevue)

Karine se sentait préte a recevoir son congé. Cependant, elle percevait une réticence

de I’équipe traitante a lui donner le feu vert pour quitter I’hépital. Selon elle, les préjugés

rattachés a son diagnostic faisaient en sorte que I’équipe ne lui faisait pas confiance :

51 En effet, les personnes qui bénéficiaient d’un réseau social bien établi, d’un emploi et d’autres appuis
(comme un programme d’aide aux employés) et qui en étaient a leur premiere hospitalisation semblaient
avoir plus de chances de leur c6té de s’en « sortir ».
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Cette fois-ci, j’ai su que j’étais pour sortir et j’ai rien fait. Ce qu’eux autres
comprennent pas, c’est que j’ai fait des choses a I’hopital, je peux pas mentir de
¢a. Mais, c’était toujours au début, quand je suis premierement rentrée pour la
premiére semaine et demie, j’étais toujours en train de faire des choses, mais a la
fin, j’ai jamais en réalité fait quelque chose quand j’ai su que j’étais pour partir.
So, le congé, c’est quelque chose que je veux, mais c’est quelque chose que eux
autres ils pensent qu’a cause que j’ai un tel diagnostic, ils pensent que je suis
comme tout le reste du monde et que je vais faire comme eux autres parce que j’ai
ce diagnostic-la. Et c’est pas vrai parce que j’ai jamais fait ¢a. (Karine, entrevue)
Ainsi, méme si les patientes ont traverse toutes les étapes nécessaires afin d’obtenir
le congé, qu’elles ont démontré leur autonomie relative et leur capacité a entreprendre des
démarches thérapeutiques, leur sort appartient ultimement a I’équipe traitante. En effet,
celle-ci peut juger que la patiente est préte ou non a recevoir son congé. Pour Karine, son
diagnostic de trouble de personnalité limite I’empéchait de recevoir son congé aussi
rapidement que d’autres patientes avec des diagnostics moins stigmatisés. La carriére de
patiente apporte alors son lot d’impressions et de réactions. En effet, le fait d’avoir recu
certains diagnostics jugés plus séveres peut accentuer la perception (des professionnelles,

de la famille, de la société, voire de la patiente) selon laquelle la personne n’est pas en

mesure de se responsabiliser a I’égard de son propre traitement.

Les normes dans la phase post-hospitaliere : poursuite du travail thérapeutique
Qu’arrive-t-il une fois que la patiente obtient son congé? Arréte-t-elle
«simplement » de devenir patiente, et retourne-t-elle dans ses occupations antérieures a
son hospitalisation ? La réponse a ces questions est quelque peu complexe : la plupart du
travail, en tant que patiente, s’effectue a I’extérieur des murs de I’hopital. Rappelons-nous
que I’hospitalisation vise I’autonomie et la responsabilisation individuelle, afin que la
patiente puisse se prendre en charge elle-méme et, idéalement, prendre contréle de sa

situation et éviter les réadmissions.
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Tout d’abord, certaines patientes regagnent leur milieu de vie pour se rendre compte
que plusieurs choses ont changé lors de leur absence. Le fils d’une patiente décida de
déménager ; une autre revint chez elle pour constater que sa sceur avait donné ses chiens a
la SPCA. Il n’est pas question alors de réintégrer une routine ou de revenir a sa « vie
d’avant ». Il s’agit plutét de composer avec les changements et de se créer un nouveau
rythme de vie qui intégre la carriere de patiente aux autres dimensions de sa vie qui avaient
€té « mises sur pause ».

La carriere de patiente semble alors se poursuivre bien au-dela de I’hospitalisation.
A court et moyen terme, celle-ci ne devient pas moins saillante comme je le montrerai,
mais elle doit éventuellement se combiner aux autres «roles », aux autres carriéres de la
personne. Sortie de I’hdpital, la patiente doit renouer avec les facettes de son identité autre
que celle de patiente : certaines d’entre elles ont un partenaire, un emploi, une famille, etc.
C’est alors que la patiente doit faire coexister ces difféerentes composantes identitaires, et
ce, tout en poursuivant le travail entrepris lors de son hospitalisation. Certaines patientes
affirment que c’est la ou le fait de se retrouver hospitalisé a des répercussions dans leur vie
quotidienne. A court et 8 moyen terme, la plupart de leur temps en phase posthospitaliére
se relie directement a leur carriére de patiente en raison des nombreux rendez-vous de suivi
en externe ou bien avec les ressources communautaires ainsi que la participation aux
programmes de réadaptation psychosociale qui tracent les contours du quotidien des
patientes. Les projets d’avenir de ces derniéres gravitaient autour de leurs objectifs
thérapeutiques plus immédiats :

Tout de suite, c’est juste étre capable de finir I’hdpital de jour. Passer au DBT

[thérapie dialectique comportementale]. Ensuite, travailler avec la psychologue un
peu et tout ¢ca. C’est les seuls buts que j’ai pour tout de suite. Vraiment essayer de

254



prendre mes médicaments méme si je veux pas. Essayer de travailler sur prendre
soin de moi plus. (Karine, entrevue)

I don’t have a lot of friends. You’re home and everyone’s at work. The only time |
go out is for appointments. ... It’s going to be long-term for sure. I’ll know after |
do my 6-week program at the civic that’s supposed to help me become a bit more
stronger and not quite so fragile, at that point I can choose to do the 12-week
program at the Montfort, and | still have to do the 4 weeks pain clinic at the
General. For me, it sounds like it’s going to be long-term. | applied for my long-
term disability through my insurance plan. (Danielle, entrevue)

Ainsi, I’hospitalisation et la propulsion dans la carriére de patiente ne se veulent pas
un épisode de la vie qui prend fin lors du congé. Cet ensemble d’expériences semble plutdt
s’intégrer a la personne et modifier son identité, de fagcon a ce qu’il soit difficile, voire
impensable, de s’en défaire :

| keep telling myself I like to keep it temporary, but it’s permanent for me. There’s

no band-aid solution. It’s gotta be permanent. ... It’s like saying I’ll never need the

12-step program. It doesn’t work that way. (Edward, entrevue)

Danielle explique que ses troubles de santé mentale, combinée avec des problémes
de santé physique I’ont propulsée dans la carriére de patiente a un tel point qu’elle affirmait
avoir perdu son identité :

even right now, I’m still having a hard time with it. That’s all my life was—I was

here at home or | was going to appointments. And the appointments, it was one

appointment after another. | was either dealing with the pain—because | have the
physical pain—they’re thinking I have fibromyalgia—and | do have osteoarthritis
everywhere. I’ve been dealing with a lot of that, so everything is compounding each
other. I just found that between going to appointments and being at home, that’s all

I was and | kept asking myself, if you asked me who Danielle (participante) was, |

didn’t have an answer (Danielle, entrevue).

Ceci modifie alors le rapport a soi-méme, mais aussi les perceptions de son
entourage : « Je finis que je me sens marginalisé par du monde normal. Apres qu’ils savent

que t’as été en psychiatrie, tes relations sont plus pareilles. Mes amis, famille, tout. Ca fait

des années qu'’ils font ¢a. T’es poussé de coté » (Roger, entrevue).
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La personne se défait tres difficilement de la carriere de patiente, une fois son congé
recu. Méme si elles envisagent un travail thérapeutique assez intensif, les personnes
interviewees espéraient toutefois pouvoir éventuellement mener une vie a distance des
exigences reliées au fait d’avoir été et d’étre patiente.

Being able to have a purpose and follow it, being able to have relationships in my

life, being able to walk down the street and not have someone say, ““hey that guy’s

a mental patient.”” And | don’t want to be normal, | hate normal people, there are

no normal people—it’s a setting on a drying machine. That’s all normal is. | just

want to be me and not have to feel unwell. I don’t have to feel the pit in my stomach
then | have to change something about myself. (Drew, entrevue)

Taking it one day at a time. | want to try to get into school, to community college

to be a vet assistant. | got the ball rolling to get myself a place. Once | get that

done, I’ll be looking to get my GED, when | complete that I’ll go to community
college. Just go from there. (Edward, entrevue)

I’d like to finish my degree for the winter next year. I’m going to be doing part-time

studies to make sure I’m not stressing myself out. I haven’t decided if I might do

further education, I’m hoping to have a job for the summer. Those are the things
I’m looking forward to. (Melanie, entrevue)

Etre patiente dans l'institution, et a I'extérieur de celle-ci?

Tout au long de ce chapitre, j’ai voulu présenter comment certains individus
peuvent arriver a étre projetés dans la «carriere » de patiente, dont une large partie
formative se joue a I’intérieur des murs de I’hdpital. J’ai montré que les fagons d’entrer a
I’hopital sont multiples. Cependant, le séjour des patientes se voit encadrer par une série
de normes cumulatives (au sud : 1’acceptation et la compréhension de la situation ; au
centre : la responsabilisation et la participation). Globalement, les entrepreneuses de
morale de I’équipe traitante (psychiatre, travailleuses sociales, infirmiéres, etc.) font
appliquer ces normes par I’entremise de techniques spécifiques (médicaments, rencontres).
Les patientes sont examinées formellement et informellement tout au long de leur

hospitalisation. Elles sont I’objet de sanctions (positives ou négatives) soutenues par des
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agentes de carriere (les proches de la patiente) pendant et aprés I’hospitalisation (perte ou
gain de privileges, microsanctions comme des encouragements ou des réprimandes,
changement du statut légal, etc.). Ces sanctions permettent de mieux ancrer la personne
dans la carriéere de patiente, de I’amener a répondre aux normes. Ainsi, Si une patiente en
arrive tout d’abord a comprendre et accepter son hospitalisation, elle est en mesure
d’entreprendre des démarches de responsabilisation individuelle et de participation afin
d’obtenir son congé. Cependant, comme je I’ai expliqué, le fait d’étre patiente ne s’arréte
pas au congeé. Pour certaines, il se transforme et prend racine a I’extérieur de I’hépital par
le biais des rendez-vous de suivi, de la prise de médicaments, et de I’encadrement des
agentes de carriére. Bien que certaines arrivent a ne plus se faire hospitaliser, d’autres se
retrouveront éventuellement au sud. Néanmoins, celles qui se retrouvent a avoir occupé la
carriére de patiente esperent a plus long terme mener une vie ou leurs troubles de santé
mentale ne se retrouvent pas a I’avant-plan de leurs préoccupations quotidiennes. Il
demeure incertain sur ce terrain si, a un moment, la carriére de patiente (quoiqu’elle se

transforme) prend fin ou affecte moins I’identité de la personne.
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CHAPITRE 5 : RESULTATS ISSUS DU SECOND TERRAIN
De |'activation individuelle a I'activation au niveau collectif

Les expériences du premier terrain révélaient un ordre routinier, un cycle d’entrées
et de sorties de I’hopital ainsi qu’un maintien possible dans la carriere de patiente. Nous
avons vu gu’idéalement, les patientes doivent reussir une succession d’étapes lors de leur
hospitalisation, du «sud » au «centre» afin d’obtenir leur congé, et ce, sans poser
probleme au bon déroulement des interactions. Au fur et & mesure que les patientes
progressent au sein de I’unite, elles acquierent des privileges et se montrent de plus en plus
actives dans le quotidien et dans leur propre cheminement thérapeutique. La « réussite » de
ce parcours permet aux patientes de recevoir leur congg, et ainsi de continuer le travail
relatif a leur rétablissement et au maintien de leur santé mentale a I’extérieur des murs de
I’hépital. On peut soupgonner que si certaines patientes recoivent leur congeé en ne
retournant jamais a I’unité, d’autres personnes se retrouveront dans ce processus. Bref, les
interactions et les dynamiques observées a I’unité relevent d’une certaine constance, d’un
ordre établi se rapportant a un contexte de discipline sociale plus large.

Les résultats issus du second terrain peuvent étre percus comme une continuité
possible, voire une transformation dans la carriéere de patiente. Ce n’est pas le role
«traditionnel » de la patiente hospitalisée qui fut ici le centre d’intérét. En effet, les
personnes cotoyees se retrouvaient dans la phase post-hospitaliere de la carriére de patiente,
et ce depuis déja quelques années. Cependant, le fait d’avoir été hospitalisées pour des

raisons de santé mentale — et de se considérer comme patientes — se retrouvait au coeur
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de leurs activités quotidiennes en tant que membres du Client® Empowerment Council
(CEC) du Centre de santé mentale Royal Ottawa. Si les personnes interrogées a Montfort
espéraient eventuellement se départir de leur carriére de patientes, les membres du CEC
ont effectivement « fait carriére » en tant que patientes. De fagon générale, le CEC se veut
un groupe de clientes appelées a se prononcer au niveau organisationnel afin de représenter
la « voix du client » au sein de I’institution.

La rupture mentionnée plus haut se référe au contexte dans lequel j’ai commencé
mes observations au sein du CEC, car un gel des activités avait été impose au groupe. Ainsi,
je me suis retrouvee a observer une période houleuse et incertaine de transition de ce groupe
qui operait déja depuis dix ans. Ce contexte de restructuration s’est avére révélateur en ce
qui a trait au réle que peuvent jouer les patientes dans I’institution contemporaine en santé
mentale, au-dela du processus d’hospitalisation. Bref, dans le cas précis du CEC, les
membres se veulent a la fois porteuses de la « voix des clientes », mais aussi des porte-
paroles « normatives » du Royal, car elles représentent la cliente « idéale » notamment en
scénarisant un aveu norme dans plusieurs instances. Je montrerai dans ce chapitre comment
la volonté de représenter les clientes tout en s’alignant avec les objectifs institutionnels
peut étre porteuse de tension en ce qui a trait a ce « nouveau » role que peuvent jouer les

patientes au sein du systéeme de santé mentale.

Présentation du Royal

Historique

52 Je rappelle aussi qu’au Royal et au sein du CEC, le vocabulaire employé pour désigner les personnes qui
fréquentent leurs services était celui de « client », et parfois de « patiente », ce qui justifie cet usage de ces
termes dans ce chapitre, malgré le poids politique de ces mots.
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Le Centre de santé mentale Royal Ottawa, que j’appellerai le Royal dans cette theése,
fait partie du paysage de la ville d’Ottawa depuis plus de cent ans, et a subi plusieurs
transformations depuis le début du XXe siécle. A ses débuts, en 1910 le Royal était plutot
connu sous le nom de I’Hopital Lady Grey et se spécialisait dans le traitement de la
tuberculose : ¢’était un sanatorium. Ce n’est qu’a la fin des années 60 que le Lady Grey fut
rebaptisé I’Hépital Royal Ottawa. En effet, la tuberculose étant sur le point d’étre controlée
en raison de I’élaboration de traitements plus efficaces contre la maladie, I’Hépital Royal
Ottawa réorienta ses services vers le traitement de troubles de santé mentale et de
réadaptation physique®® (le Royal, s.d.). En 2006, I’hdpital subit une autre transformation,
lorsque la province de I’Ontario annonca la construction d’un centre de santé mentale a la
fine pointe des avancées scientifiques, qui remplacerait I’ancien édifice. Aujourd’hui, le
nouveau batiment a été rebaptisé le Centre de santé mentale Royal Ottawa. L’ancien édifice
appartient toujours au Royal, et constitue un centre de soins de longue durée pour les
personnes ayant des troubles de santé mentale dits séveres et persistants, ainsi qu’une unité

a court et moyen terme axee sur le rétablissement.

Description des services

Le nouvel édifice regroupe 188 lits psychiatriques. Les soins et services sont offerts
a travers les volets suivants : les troubles anxieux et de I’humeur ; les traumatismes de
stress opérationnel et le trouble de stress post-traumatique; la schizophrénie; la
toxicomanie et les troubles concomitants ; le programme de santé mentale pour femmes ;

les troubles de sant¢ mentale et la loi, la clinique du sommeil ; le programme de

%3 Foucault (1972) remarque d’ailleurs que la réutilisation d’anciens locaux dédiés pour la tuberculose a des
fins « psychiatrique » est une pratique tres répandue.
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rétablissement ; la santé mentale des jeunes adultes ; les ainés (gérontopsychiatrie) ; les
soins de longue durée ainsi que le programme de santé mentale communautaire, qui inclut
une équipe communautaire de traitement intensif (le Royal, s.d.).

Le Royal est aussi affilié au Centre de santé mentale de Brockville (qui fournit des
services de psychiatrie judiciaire et externe pour prés de 1200 patientes) en plus d’étre
affilié egalement avec I’ Institut de recherche sur la santé mentale de I’université d’Ottawa
et la fondation du Royal pour la santé mentale, ces deux derniers se trouvant d’ailleurs dans
le nouvel édifice du Royal, ici, a Ottawa (le Royal, s.d.).

Les transformations entamées au Royal depuis sa création refletent aussi les
changements occasionnés au niveau des perceptions des troubles de santé mentale au sein
de la société. Bien que les psychiatres soient toujours les piliers des services offerts au sein
de I’établissement, le fait de se désigner comme un « centre de santé mentale » et non plus
comme un «hdpital », et de parler de «clientes» au lieu de «patientes » refléte la
philosophie de soins centrés sur la personne qu’a adoptée le Royal au cours des dernieres
annees : « the Royal believes in including the client voice at the decision-making table. As
a result, we are one of the few organizations in Canada that has embedded that philosophy
into decisions on care, treatment and research since 2006 » (le Royal, s.d., para. 1).
Description des lieux

L’aménagement physique des lieux refléte aussi cette philosophie. L architecture
du nouvel édifice se veut un reflet direct de la mission et des valeurs de I’organisation. En
effet, il est possible de constater le caractére « ouvert » des lieux dés I’entrée dans I’édifice.
Le Royal n’est pas un « asile » et a entrepris de grandes transformations afin de se distancer

de cette perception classique des services de santé mentale. Le rez-de-chaussée du Royal
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comporte d’ailleurs une bibliothéque ouverte a quiconque dans la communauté voulant
s’informer davantage sur des questions relatives a la santé mentale et aux troubles de
dépendance. Un peu plus loin, au centre du rez-de-chaussee, se retrouve la cafétéria, qui se
veut un lieu de rencontre autant pour les clientes, les employées, les bénévoles, les
visiteuses et les membres de la communauté. L’ aire est ouverte et semble faire écho aux
atriums de la Rome antique, car elle est ponctuée d’un haut plafond vitré laissant pénétrer
la lumiére naturelle. Ce choix architectural est un geste aussi pratique que symbolique :
Le projet de reconstruction du Centre de santé mentale Royal Ottawa est né d’une
volonté de sortir de I’ombre la maladie mentale en offrant aux personnes qui en
souffrent un établissement de pointe qui allie la technologie informatique sans fil a
la guérison, un milieu thérapeutique offrant des éléments santé que I’abondance de

lumiere naturelle et I’aménagement de vastes cours pour les patients et un jardin
d’hiver (le Royal, s.d., para. 10).

Ce n’est pas uniquement 1’aire commune qui bénéficie de cette «sortie de
I’ombre » : toutes les chambres sur les unités de soins sont dotées de fenétres pour ces
raisons dites humanistes et thérapeutiques. L’hdpital ne devrait pas ainsi étre per¢cu comme
une prison, et les fenétres servent a renforcer ce point tout en symbolisant I’espoir. De plus,
plusieurs études ont montré les bienfaits de la lumiere naturelle sur la santé mentale
(Golden et al., 2005). Les locaux des professionnelles de la santé mentale se situent alors
en périphérie du batiment, de fagon a ce que la circulation soit facilitée et que personne ne
s’égare ou elle n’a pas besoin d’aller, ce qui maximise aussi le niveau de confidentialité au

sein de I’hopital (notes d’observation).

Présentation du CEC

Ce qui m’a amenée a m’intéresser a cet établissement, toutefois, n’était pas un
programme de soins en particulier, mais plutot le Client Empowerment Council. J’en

profite également pour souligner que, depuis le temps de ma recherche auprés du CEC, le
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comité a changé son nom pour le Client Advisory Council (CAC). Puisque ce n’est pas ce
nom qui était utilisé lorsque j’ai effectué ma collecte de données, je parlerai du Client
Empowerment Council afin de respecter la chronologie des événements. Lorsque j’en

arriverai a la fin de la restructuration, je me référerai au conseil comme le CEC/CAC.

Le Client Empowerment Council : des clientes actives au sein de
I'institution
Description du comité

De facon générale, le CEC se décrit comme étant un « partenaire actif » (Le Royal,
s.d., para. 1) dans I’élaboration de politiques et de procédures au sein du Royal. Le comité
est composé « de clients des Services de santé Royal Ottawa (le Royal) qui a recu le mandat
officiel de soutenir, conseiller et défendre les intéréts de toutes les clientes au niveau de la
direction, de 1’organisme et des services cliniques » (le Royal, s.d., para. 1). Notons, pour
le moment, qu’a la lecture de ces éléments, il est évident que la dimension consultative que
peut apporter le CEC est la pierre angulaire de ce comité dont le but est d’améliorer la
qualité de vie des clientes ayant fait I’expérience directe des services de santé mentale du
Royal.

Le CEC fut mis sur pied en 2006 a la demande du PDG de I’hopital a I’époque.
Tres peu d’informations sur la création du CEC sont disponibles, étant donné que plusieurs
actrices qui étaient présentes aux débuts du comité ne font plus partie du Royal. Le comité
est compose de clientes du Royal qui ont le désir d’améliorer la qualité des services ; il est
soutenu par une employée qui porte le titre de « liaison ». Le CEC possede des stipulations,

des reglements administratifs et une structure formelle. Au moment de ma recherche, le
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CEC fonctionnait de maniére hiérarchique. Le conseil était ainsi compose d’un exécutif et

de membres généraux. Le tableau suivant résume la composition intrinseque du CEC.

Tableau 6 : Description des postes du CEC

Poste
*= obligatoire
°=selon la disponibilité des
membres

Role

Durée du poste

Membres de I’exécutif

L’exécutif est chargé d’organiser la rencontre générale mensuelle du conseil, et de ce fait,

d’orienter le CEC dans I’accomplissement de sa mission.

Présidente*

Animer les rencontres
du conseil ;

« Entrainer » les membres et
préparer le vice-président au
poste éventuel de présidente ;
Réviser les finances du CEC;
Rédiger I’ordre du jour des

rencontres du CEC.

Deux fois un terme de deux
ans (total de quatre ans),
possibilité de renouveler une
année supplémentaire.

Vice-Présidente*

Assister la présidente dans

3 ans avec possibilité de

budgétaire chaque mois ;
Présenter un budget approuve
a la Liaison.

I’accomplissement de ses | renouvellement d’un an.
fonctions

Trésoriere* « Tenir les livres » ; 3 ans avec possibilité de
Présenter un rapport | renouvellement d’un an.
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Liaison* (La liaison est la seule
personne associée au CEC qui n’est
pas tenue d’avoir un vécu en santé
mentale.)

Employée du département des
relations avec les clientes et
les familles du Royal.
Soutenir le CEC dans
I’accomplissement de sa
mission ;

Rendre compte des états
financiers du CEC a la haute
gestion ;

Faciliter les contacts entre le
CEC et la haute gestion.

S.o.

Ancienne présidente®

Agir a titre de soutien aupreés
du comité ;

Assister aux rencontres selon
son intérét et sa disponibilité.

S.o.

Agent des communications*

Editeur-en-chef du bulletin
The Client’s Voice

Trois ans avec possibilité de
renouvellement d’un an.

Secrétaire*

Prendre des notes lors des
rencontres du Conseil ;
Distribuer les documents
nécessaires aux membres ;
Mettre a jour la liste des
membres du CEC.

Trois ans avec possibilité de
renouvellement d’un an.

Les membres générales sont tenues d’assister aux réunions mensuelles du CEC, en plus de toute
autre réunion pertinente au programme qu’elles sont chargées de représenter. Leur tache
principale est de rapporter des problématiques et des enjeux au CEC afin d’entreprendre des

Membres générales

actions concretes pour modifier la situation.

Représentant de programme °
(Comité pour lequel les
membres sont élues*

—les troubles anxieux et de
I’humeur ;

—les traumatismes de stress
opérationnel et le trouble de
stress post-traumatique ;

— la schizophrénie ;

—la toxicomanie et les
troubles concomitants ;
—le Programme de santé

mentale pour femmes ;

Etre présente aux réunions
mensuelles ;
Assister aux
programme
représente ;
Identifier les problématiques
du programme représenté et
les ramener au CEC.

réunions du
qu’elle

Quatre ans avec possibilité de
renouvellement d’un an, ou a
la discrétion de I’exécutif.
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— les troubles de santé mentale
etlaloi;

—le programme de
rétablissement et les soins de
longue durée (Royal Ottawa
Place) ;

—la santé mentale des
jeunes adultes ;

—les ainés ;

— les soins de longue durée.

Présentation des membres

Il importe aussi de se pencher sur qui remplit les fonctions décrites dans le tableau
et constitue effectivement le CEC, car le vécu des membres est justement ce qui les
distingue des autres comités — et des employeées proprement dites (car le CEC est composé
de bénévoles) — au sein du Royal. Le critére principal pour faire partie du CEC est d’avoir
un vécu en santé mentale et d’avoir été ou d’étre une cliente du Royal. Je présenterai tout
d’abord les expériences de certaines membres du CEC afin de montrer comment leurs
experiences individuelles au sein du systéme de service de santé mentale peuvent les avoir
poussees a vouloir s’impliquer afin d’engendrer des transformations dans I’organisation et
la prestation des services.

Globalement, la grande majorité des membres du CEC sont toujours des clientes du
Royal. Les membres sont, dans I’ensemble, des adultes (femmes et hommes) agées de 40
a 72 ans, et la plupart d’entre elles ont une longue expérience de vie avec la maladie mentale
qui date de I’enfance ou des débuts de I’age adulte. Les membres interrogées ont toutes
affirmé avoir été hospitalisées (et parfois plus d’une fois) pour des raisons liées a des
troubles de santé mentale.

Aujourd’hui, leur utilisation des services est moins intensive (rendez-vous

mensuels avec un psychiatre, rencontres ponctuelles avec une travailleuse sociale, etc.). Le
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Royal fait partie de leur vie, et certaines affirment que cet établissement leur a méme sauvé
la vie a quelques reprises. Voici des extraits illustrant la relation de longue date entre les
membres du CEC et le Royal.

| started using the mental health services here at the Royal in [the 1970s]. (Sue,
entrevue)

I became homeless for 3 years, and that’s when the last time | came to the Royal—
I’d been hospitalized at the Royal 2 times—and then | was here in 2010 until 2011,
for 7 months. And after that | was part of the act team, the community mental health
team here, and my worker said to me “You know, there’s a client empowerment
council I think you’d be really good on at the Royal” and she said, “you should
investigate that, I brought some information for you and then I inquired and |
joined the client empowerment council shortly after | was discharged. (Gloria,
entrevue)
I spent [more than 30] times in the Royal before I got well. (Graham, entrevue)
Le fait d’avoir eté des utilisatrices des services de santé mentale était alors
nécessaire pour étre membre du CEC, car ce vécu pouvait étre mobilisé dans

I’accomplissement de leurs fonctions au sein du conseil.

Vécu en santé mentale et rapport au diagnostic

A travers leur vécu avec la maladie mentale®*, les membres du CEC ont développé
leur réflexion a I’égard de la maniere dont les troubles de santé mentale sont percus au sein
de la société. Cette vision les anime dans leurs activités reliées au CEC. Les raisons des
membres de leur utilisation des services de santé mentale sont tres diversifiées selon leurs
expériences de vie (abus lors de la jeunesse, situations familiales éprouvantes), des troubles
liés a la consommation de drogues, des accidents physiques ayant mené a une dépression,

etc. Toutefois, peu importe leur vécu, les membres du CEC entretiennent une vision

54 Je rappelle ici que le Royal parle de mental illness, que je traduis ici comme la maladie mentale. Cette
expérience de la maladie mentale peut inclure le vécu symptomatologique primaire, I’ utilisation des services
et I"impact plus global de la maladie mentale sur la vie de la personne (comme I’expérience de la
stigmatisation, par exemple).
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médicale des troubles de santé mentale. Elles considerent qu’elles ont une maladie, mais
que celle-ci ne les définit pas en tant que personne.

Les diagnostics recus étaient variés et parfois multiples : dépression majeure ou
chronique, trouble bipolaire, syndrome de stress post-traumatique, trouble schizoaffectif,
trouble de personnalité limite, anxiété, TDAH, etc. Les extraits suivants illustrent la
succession de diagnostics regus par certaines membres :

My official diagnosis is chronic depression, with symptoms of bipolar I1, borderline

personality disorder, I’m a recovering drug addict, I’m still listed as the high

suicidal rate, |1 have in me borderline personality disorder, | have no emotional
regulation and | have ... what is it they say that it is? At some stages | can go
catatonic with my emotions. (Sue, entrevue)

One of the doctors diagnosed me with bipolar, severe depression, social phobia.

My psychotherapist doesn’t think I’m socially phobic but I think at times in my life

I have been. And ADHD.

Not so sure about that one?

No. Definitely the bipolar and the depression. (Louise, entrevue)

Les postures quant au diagnostic étaient, elles aussi, diversifiées, se rangeant entre
une acceptation de celui-ci et une position plus critique. Cependant, les postures n’étaient
pas mutuellement exclusives. Par exemple, certaines personnes acceptaient jusqu’a un
certain point leur diagnostic, en reconnaissant que leurs symptémes affectaient leur vie
quotidienne, tout en demeurant critique de I’entreprise psychiatrique et des effets néfastes

de ces diagnostics. Toutefois, certaines dimensions étaient tout de méme plus saillantes

chez les membres.

Le diagnostic comme source de soulagement
Pour certaines, le fait de recevoir un diagnostic apres un long moment de souffrance

pouvait étre vu positivement. Le diagnostic était alors percu comme un moment charniére
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qui permettait de mettre des mots sur des comportements ou des sentiments qui étaient,
auparavant incompréhensibles :

I think at the time, | felt it was an Ah-ha moment, that’s why 1’d been behaving this
way all my life. So, it was a bit of an ah-ha moment. Legally, it wasn’t really taken
into account” and | was declared not criminally responsible. ... As far as the
diagnosis, I think that for my family it meant a lot. It meant some kind of—finally
some kind of—I’m not going to say label, but it’s like an answer as to why someone
that had so much potential acted so recklessly. (Louise, entrevue)

I’m not pretending as much as what I have all of my life. There are people here that
know about this. [...] It’s a positive, | think for me, because first time | ever heard
the word depression, | was in my 20s, up until then, | was just having nervous
breakdowns. So, having a real word for it was good. (Catherine, entrevue)

Acceptation du diagnostic

En lien avec cette perception de soulagement, d’autres membres étaient en accord
avec leur diagnostic et considéraient que ce dernier expliquait directement leurs
comportements, leur état physique et mental.

Most of the time | function very well, when | am depressed | don’t come near anyone
because I’m like, I can’t function at all. When I’m in a mania, everybody knows
because 1I’m just like ““bing bing bing bing bing bing’” and when I’m off my drugs,
people go “Woaaah’ because I’m just hyper, bouncing around, I’m either very fast
talking or I’m trying to get a million things done at once, or I’m just like “Am |
doing that OK, is everything okay? Are you mad at me?”” I’m just double checking
everything. If I’m in the throes of my PTSD, because I’m working on, I’m an incest
survivor, so I’m either very afraid of people or I’m very jumpy, | can be one minute
OK, then one minute I’'m moody. I’m crying and um it depends on what’s
happening. (Sue, entrevue)

I have to be very careful to make sure I get enough sleep, to make sure | take my
medication, and keep the stress levels down in order for it not to recur. I’'m very

sensitive to stress and | don’t want a lot of it to build up to trigger the symptoms
again (Gloria, entrevue).

Une ambivalence quant au diagnostic

Cependant, ce soulagement initial et la nouvelle compréhension reliés a I’obtention

d’un diagnostic pouvaient aussi s’estomper et ouvrir la voie a un processus d’étiquetage et
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d’autostigmatisation. Rosalie raconte qu’elle s’est « perdue » durant plusieurs années, car
elle s’est identifiée a son diagnostic a un tel point que celui-ci est devenu son unique
identité :

At first, it was like ““oh my God”’, there’s finally something. There’s something, you
feel like there’s something wrong with you and you don’t know what. So, it’s a good
thing to get a diagnosis, but then, after it becomes a label and | became the illnesses.
According to other people, it wasn’t me walking through the door, it was bipolar,
or having a panic attack or whatever. So, at first, it was good and then 1 just
disappeared and | became a disease, an illness, a condition. So, that was awful.
Today, I’m not a walking illness. I kind of fell in that role, people treated me that
way, | just fell into it and it took a long time and a lot of people to help me out. Now
if people ask me, I can tell them. | don’t associate with it in particular... It’s not my
identity. I have no problem—sometimes I still have self-stigma. It is hard to share
with people—but yeah. It’s not me anymore. I’m back—Rosalie is here again you
know. Disappearing under a rock for decades is not good. (Rosalie, entrevue)

La ligne peut donc étre fine entre le fait de percevoir un potentiel explicatif dans le
diagnostic et I’intégrer a son identité. Il est clair que I’obtention d’un diagnostic de trouble
de santé mentale a transformé la vie des membres du CEC, que cela soit par son potentiel
explicatif des difficultés des personnes ou par I’effet stigmatisant que celui-ci peut avoir.
D’ailleurs, la majorité des membres n’étaient pas en mesure d’occuper un emploi régulier,

et étaient prestataires de pensions d’invalidité.
Vers une posture plus critique du diagnostic

D’autres membres oscillaient vers une posture plus critique quant a I’importance
du diagnostic, ayant méme developpé un certain cynisme quant a la valeur de celui-ci. Dans
la citation qui suit, I’expression « slapped on » est particuliérement éloquente quant a la
perception du diagnostic, qui devient presque un geste mécanique effectue par les
psychiatres, a I’image d’une chaine de fabrication qui appose des étiquettes sur un produit :

I’ve been given 5. 18 was major chronic depression disorder at 30 was my first
hospital stay and | was given bipolar disorder Il, and anxiety disorder. Then, they
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slapped on agoraphobia and finally two years ago it’s been PTSD since | was a
kid. (Rosalie, entrevue)

De son c6té, Luc constatait que le diagnostic demeurait une catégorie parmi d’autres
qui ne devait pas le définir en tant que personne. Il offre du méme coup une critique du
modeéle médico-psychiatrique :

C’est juste une catégorie. Je m’en fiche. C’est le systeme médical, ils ont travaillé

fort pour avoir des catégories, tout le monde peut [se retrouver dans le] DSM. Une

autre chose, je vais voir le psychiatre aujourd’hui. La raison pourquoi j’ai été
référe, c’est pour réduire un de mes médicaments, Seroquel. Je suis sur Seroquel,

Effexor et Wellbutrin. J’ai parlé avec elle pour 45 minutes, maintenant elle veut me

diagnostiquer avec ADD.... C’est dréle parce que tu sais rien de moi, tu m’écoutes

pour 45 minutes et tu dis « je pense que t’as ADD, on va faire une évaluation
aujourd’hui ». Je suis allé la pour réduire mes médicaments et la elle veut me
donner des médicaments. ... J’ai vu beaucoup de psychiatres et c’est vraiment leur

opinion professionnelle, so leur perspective, leurs paradigmes. Leurs biais, c’est
tres subjectif. (Luc, entrevue)

Impacts du diagnostic

Peu importe leur posture quant au diagnostic et au modele médical, les membres se
rejoignaient par une expérience commune de certains impacts moins positifs du diagnostic.
Les effets de celui-ci pouvaient étre ressentis au niveau des relations sociales des membres
interviewees. Certaines ont vu leur famille changer drastiquement d’attitude et garder leur
distance suite a I’apposition de cette étiquette. Gloria explique que ses troubles de santé
mentale I’ont éloignée de son entourage, et que cela a contribué au fait qu’elle s’est
retrouveée en situation d’itinérance, ce qui I’a isolée davantage :

After my homelessness, when | was homeless | had no friends I had no family. |

have two daughters, a mother, a brother, aunts and uncles, I’m also an aunt to four

nieces and nephews. | was in contact with nobody because of my homelessness and
my delusions. It was a really lonely place to be. (Gloria, entrevue)

271



Les impacts emotionnels de ces bris de relations sont donc immenses, et cela

pouvait aussi avoir des conséquences materielles pour les membres, comme en témoigne

Sue :

My mom, when she passed away, [she said] ““don’t give any information or heavy
work to Sue about the estate, she can’t handle it”—yet I’m the only one in the family
who had any money left.

Why didn’t she think you could handle it?

Because of my mental illness. I’m a recovering drug addict and, you know, my
mental illness. That’s why | wasn’t given my estate money. (Sue, entrevue)

Plusieurs ont d’ailleurs affirmé ne plus parler a certains de leurs proches. Une des

membres a récemment participé a une soirée éducative ouverte a la communauté en

partageant son vécu en santé mentale, et était ravie de voir sa famille assister a son

allocution. Toutefois, aprés I’événement, « one of my sisters decided to tell me that night

that I was the reason that all her marriages and relationships ended » (Rosalie, entrevue).

Ces expériences plus négatives liées au stigmate entourant les troubles de santé mentale

ont amené les membres a reconnaitre I’existence de la stigmatisation des troubles de santé

mentale :

Moi j’haissais aller a I’hépital. C’était une institution pas dans la ville, un vieux
édifice en brique puis quand tu rentrais y a juste des bureaux, rien d’autre. C’était
pas vraiment accueillant. Donc c’est juste, en méme temps, c’est la méme place que
j’allais voir ma mere, c’etait négatif. Quand j’allais voir ma mere, elle disait [que]
bipolaire, c’est la pire chose. C’était une de mes grosses peurs — est-ce que je suis
bipolaire ? D’avoir ce diagnostic-la. Ca a toujours resté parce qu’il y avait un
jeune garcon la dans I’hépital, il jouait au hockey, gardien de but OHL, elle a dit
« ils [’ont diagnostiqué comme bipolaire, « sa vie est finie ». Ca a resté avec moi.
J’avais peur d’étre diagnostiqué bipolaire. (Luc, entrevue)

A lot of times when there’s a mass killing it’s like *“the killer is bipolar or
schizophrenic™. Not all bipolar and schizophrenic people go out and kill people.
(Gloria, entrevue)

Cette vision de la maladie mentale comme étant un trouble de santé comme un autre

— qui ne devait pas étre stigmatisé — était prédominante auprés des membres du CEC.
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Jusqu’a un certain degré, ces derniéres partageaient cette vision de la maladie mentale
comme une « maladie » qui doit étre acceptée au méme titre que les maladies « physiques ».
C’est d’ailleurs la vision du Royal a I’égard des troubles de santé mentale. En d’autres
mots, les membres du CEC s’alignent avec la perspective institutionnelle des troubles de
santé mentale. Ainsi, les expériences des membres du CEC avec la santé mentale ont agi,
en quelque sorte, en tant que catalyseur : les injustices ou les mauvaises perceptions de leur
entourage relatives a leurs troubles de santé mentale les ont poussées a vouloir « remettre
les pendules a I’heure » et briser les stéréotypes entourant la maladie mentale. Les membres
doivent vouloir contribuer a briser les préjuges et augmenter la visibilité sociale des
personnes ayant des troubles de santé mentale. Les membres, actuelles et potentielles,
doivent alors étre a 1’aise de s’afficher comme « personne ayant des troubles de santé
mentale », ce qui, selon elles, constitue 1’aboutissement d’un long processus de réflexion
sur leur propre identité, mais surtout, d’acceptation de la maladie. Comme je I’ai montré
dans le chapitre précédent, la norme d’acceptation est importante a quiconque entame une
carriere de « patiente » :
It helps with stigma. It helps with my own self-stigma because sometimes | don’t
disclose—sometimes it is hard. I think it’s important—people don’t have to share
all the details and when you’re not in a good place, you feel isolated and you do
isolate. (Rosalie, entrevue)
Moi, ce que je veux, c’est que les troubles de santé mentale soient normaux. Que si
je travaille la et que je déclare que j’ai des troubles de santé mentale, ca va étre
« c’est juste quelqu’un qui a une dépression », tout comme quelqu’un qui a un
probleme de thyroide. On pense que c’est normal de travailler, de gagner du pain,
puis les choses qui sont pas normales, quelqu’un qui a des troubles de santé
mentale, de garder un emploi, un argent, j’aimerais - les choses qui m’ont aide
c’est d’entendre des histoires des personnes qui parlaient de leur vécu, qui
parlaient comme, un psychiatre bipolaire. Des histoires de méme. Un homme fort,
athléte qui parlait de la santé mentale. Je sais pour moi les personnes modeles qui

parlent de la santé mentale, c’est inspirant. Moi j’aimerais faire ¢ca — je veux faire
ma maitrise, je veux étre éduqué. Je veux faire des choses en santé mentale. Je veux
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pas cacher, je veux pas que ¢a soit un secret. Il faut que tu croies que tu es capable
d’avoir une vie fructueuse. (Luc, entrevue)

Ainsi, un des critéres implicites pour étre membre du CEC est d’étre capable d’avoir
de I’espoir — et de pouvoir le transmettre aux autres — ainsi que de voir les personnes
ayant des troubles de santé mentale de maniére positive (et donc d’accepter I’existence des
troubles de santé mentale), comme des personnes a part entiére. Les membres doivent lors
avoir un certain recul a I’égard de leur propre situation et étre capable de voir leurs
difficultés passées de maniére positive. Cette norme de «réflexivité » s’ajoute ainsi a la

norme préalable d’acceptation de la maladie.

Les raisons de s’impliquer au sein du CEC : entre amélioration et réforme des
services

Au-dela de cette volonté de lutter contre la stigmatisation des troubles de santé
mentale qui rassemblait tous les membres, les autres raisons de s’engager au sein du CEC
variaient selon leur posture quant a I’entreprise psychiatrique. Tout comme les postures,
quant au processus diagnostique et le modéle psychiatrique présenté plus haut, les
descriptions qui suivent mettent en évidence des points plus saillants dans le discours des
participantes. Encore ici, ces catégories ne sont pas mutuellement exclusives, mais
certaines postures étaient plus saillantes chez certaines membres.

Améliorer la qualité des services : les membres réformistes

Les membres qui tendaient vers une acceptation plus nuancée (moins critique) du
modele psychiatrique s’ impliquaient surtout dans le but d’améliorer la qualite des services.
Lorsque Catherine a été hospitalisée au Royal, elle était patiente au sein de I'unité de
gérontopsychiatrie, car cette derniére regroupait les patientes atteintes de troubles de santé

mentale et celles atteintes de démence, sans distinction. Catherine, qui n’est pas atteinte de
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démence, avait trouve que cette facon de répartir les clientes au sein de I’unité rendait plus
difficile la socialisation avec des patientes qui auraient pu avoir un vécu similaire au sien.
Elle affirmait se sentir isolée et elle pouvait passer des journées sans parler a d’autres
patientes. Cette expérience I’a motivée a se joindre au CEC, en espérant pouvoir « faire
une différence » dans la vie de clientes actuelles et éventuelles, afin qu’une telle situation
ne se reproduise pas.
Right away | said yes, because | thought I could really straighten out this place.
Now they’re just in the middle of doing what | said should’ve been done—putting
all the dementia people on one side. All the dementia ones are in the north now.
There wasn’t anybody to talk to, the nurses were all busy, you go down and watch
TV—I understand it, but I don’t want to live among this if I can help it. It was really
hard, why did they have them [the patients] all together? (Catherine, entrevue)
Gloria abonde dans le méme sens : les raisons de son implication sont aussi liées a
certaines expériences vécues en tant que patiente. Entre autres, elle aurait aimé pouvoir
discuter avec des individus ayant un vécu semblable en santé mentale : « I could ve used
that when | was a client, when | was inpatient. How come | didn’t know that this existed?

And so | think that was my main motivation, that there were some things that could’ve been

done differently when I was an inpatient » (Gloria, entrevue).
«Redonner» au Royal : la dévotion des membres

D’autres personnes possédaient des raisons plus personnelles de s’engager. Celles-
ci étaient liées au réle que le Royal avait joué dans leur vie. Celles-ci étaient extrémement
reconnaissantes envers le Royal et les services regus, et soutenaient parfois que I’institution
leur avait sauvé la vie. Leur sentiment d’appartenance non seulement au CEC, mais aussi
au Royal de maniére plus large était palpable :

It’s another way for me to give back to the place where | get my support—um it’s—

and it’s to give back to the clients. This is for the clients, it’s not for the staff. (Sue,
entrevue)
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I learned so much in here and the Royal has been so good to me.

Do you still use services here at the Royal?

Yes, | do. I actually have two doctors because | have two problems, I see them about
every six weeks which is better than every week like it as before. When I first started,
it was twice a week | came here. And then now it’s six weeks and my medication
has stuck. It’s working, I’m not changing it. In my speeches, I tell people what | do
to stay well. I think that’s a really big thing because they know ““Hey, maybe | can
do that, so I’m giving people hope. (Graham, entrevue)

Il importe aussi de souligner que la grande majorité des membres du CEC sont dans

I’incapacité d’occuper un emploi régulier en raison de leurs troubles de santé mentale et/ou

d’autres conditions physiques incapacitantes. Etre membre du CEC devient alors une

occasion non seulement de «redonner » a une institution qui les a aidés, mais aussi de

développer leurs stratégies d’autogestion et de s’impliquer au sein de la communauteé : leur

implication est souvent vue « comme » un travail. Le bénévolat permet aux membres de

briser leur isolement et de socialiser ; bref, de sentir qu’elles font une différence dans la vie

de quelqu’un autre. Catherine soutient que sans son benévolat, elle resterait probablement

seule chez elle la plupart du temps :

Royal.

It’s certainly given me a reason to get out of bed, which was the main purpose in
the day hospital. 1t’s only once a month I have to do anything [...] But they were
glad because I was getting out of the house. ... Otherwise I’d be back the way | was
almost four years ago, stay in bed curled up. (Catherine, entrevue)

| have a quote—*“by helping others, I help myself stay healthy”. (Rosalie, entrevue)
So, I’ve been working here and when | was the mood ““rep [representative]”, | used
to come in a couple hours a month and the meetings, and that was it. Now I’m here
three days a week, I’m the chair, in the fall I’ll start back to four days a week. (Sue,
entrevue)

On remarque donc un grand sentiment d’appartenance a I’égard du CEC et du

«Brasser la cage» : I'esprit militant des membres
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Une minorité des membres étaient beaucoup plus critiques des services offerts par
le Royal et du systeme de santé mentale en général. Pour elles, s’impliquer au sein du CEC
était une maniére de se placer en porte-a-faux avec les représentants de I’institution ou
bien, de fagcon plus nuanceée, de se ranger du cété des clientes afin de défendre leurs intéréts,
comme I’explique Louise :

I think | hope to be kind of a voice for the forensic clients. I think | hope that in
some little way that 1’1l be some kind of a catalyst for positive changes. And I think
of myself as a pretty liberal thinker, and I guess 1’d like to think that maybe I’ll be
a good voice for that point of view on things. (Louise, entrevue)
On a besoin de personnes, de faire quelque chose dans le CEC pour gu’on écoute
les personnes sur le terrain — les personnes dans I’hépital [...] Je pense que les
personnes au haut savent pas comment — c’est pas un concept — the people at the
top are not- they're in a different world. 1 don’t think they understand what really
needs to be done to empower them, how they can change the culture, how patients
feel in that environment. Tu as des personnes qui sont des gestionnaires, qui font
des budgets, c’est plus prestige, mais le bas, on a besoin de les écouter. The people
at the top at management, care, professionals, I don’t think they really know what’s
best for them. ... It’s almost like the better that our hospital is doing, the better it
looks good in the community, the better it looks good for them too. I think they’re
more worried about the image of the hospital than how it’s going for this
person. (Luc, entrevue)

Ainsi, ces membres pronaient par moments un changement plus radical dans la
culture méme de I’institution, et selon lui, le CEC devrait se trouver au cceur de cette

révolution.

Le CEC : porteur de la voix des clientes

Malgré la diversité des raisons de se joindre au CEC, le moteur de leur engagement
envers cet organisme demeure I’amélioration de la qualité des services pour les clientes du
Royal, et cela ne peut se faire sans étre a I’écoute de celles-ci. Ainsi, essentiellement, le
CEC se voit comme porteur de la voix des clientes :

You need to have a client voice there because we have staff voice, we have
management voice, we have union voice, we have all these voices but the person
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whom this mostly will involve, or I think it always involves the clients. You need to
have their voice there. That’s why | would say that’s the role of the client
empowerment council to get the voice of the client throughout the organization and
always towards the improvement of care for all clients. (Anne, liaison, entrevue)
Concrétement, le fait de représenter la voix des clientes se décline en deux volets
principaux : a) par le biais de I’éducation populaire, et b) en siégeant sur des comités. Le
fait de représenter la voix des clientes, cependant, implique une mobilisation de la
technique d’aveu (présentée dans le chapitre précédent) a un autre niveau que le
cheminement thérapeutique individuel. Je montrerai entre autres la maniére dont les

membres du CEC participent a une construction normative de I’aveu par le biais de leurs

activités au sein du Royal.

Education populaire : une lutte contre la stigmatisation des troubles de santé mentale et
la diffusion d’un aveu normé

Les membres du CEC ont une certaine responsabilité lorsqu’il s’agit de faire
circuler la voix des clientes non seulement au sein de I’organisme par des mécanismes plus
formels, mais aussi au sein de la communauté plus large, comme le stipule la mission du
CEC : « Agir comme ressource permanente pour I’ensemble du personnel, des clientes et
des résidents. Eduquer le personnel et la collectivité au sujet des soins centrés sur les
clientes qui sont offerts au Royal » (Le Royal, s.d., para. 4).

Bien que la mission se référe au fait d’eduquer la communauté au sujet des soins
offerts au Royal, les membres du CEC ont intégré cette dimension a leur histoire
personnelle d’utilisation des services de santé mentale. C’est alors que I’aveu figure aussi
au sein de ce terrain. En effet, si les membres du CEC ont eu a se raconter aux
professionnelles de la santé (et qu’elles le font peut-étre encore aujourd’hui), elles utilisent

leur propre récit dans leurs fonctions en tant que membres.
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Le CEC accomplit cette mission d’éducation populaire a I’aide de deux moyens
principaux. Tout d’abord, le comité publie un bulletin de nouvelles intitulé La voix du
client, destine non seulement aux employées du Royal, mais, également, a la communauté
en général. Ensuite, le CEC donne des conférences publiques (au sein de I’hdpital, mais

aussi dans la communauté) organisées par le Royal ou encore par le CEC.
Le bulletin « La voix du client » : scénarisation de I’aveu et de promotion du Royal

Depuis 2009, le CEC publie jusqu’a trois fois par année le bulletin La voix du
client/The Client’s Voice.

The Client’s Voice is the official newsletter of the CEC. We provide updates on

CEC activities, insights into relevant issues that impact the client, patient, family

and community, information articles that bring mental health to the forefront and

client-created stories, poems, art and opinions that empower. Pick up your printed

or electronic copy today and be inspired. This is your voice! (Printemps 2011)

A la une de chaque édition du bulletin se retrouve toujours le récit d’une cliente qui
témoigne de son vécu en santé mentale, et celle-ci suit une formule trés précise qui
correspond d’ailleurs a I’histoire que doivent construire les membres du CEC lorsqu’elles
sont appelées a parler de leur propre vécu. Ces récits peuvent étre vus comme une mise en
scene de I’aveu — une technique nécessaire a quiconque se voit intégrer la carriére de
patiente, comme je I’ai montré dans le chapitre précédent. Le contenu de ces histoires doit
illustrer le passage de la cliente de I’« ombre »—de ses premiéres difficultés liées a la santé
mentale — a la lumiére—a ce qui a fait que la personne a su surmonter ses difficultés
(notamment a I’aide du Royal).

For me recovery was about persistence. | was intent at resolving the things that had

damaged my life. If that meant taking medication, attending self-help groups,

getting therapy and making a concentrated effort to work on myself, I was intent on
doing that. It took seventeen years to grow up in recovery. | became an adult at the

age of 51. When 1 finally crossed the threshold from uncertainty to complete
understanding, | had set myself free. (Printemps 2014)
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Ces témoignages visent & mettre en lumiére la question de la santé mentale (qui est
encore sujette a la stigmatisation), a souligner I’importance du fait d’accepter sa maladie
et de s’engager dans une démarche thérapeutique. Accessoirement, le récit se conclut en
tentant de donner de I’espoir & ceux qui se retrouvent dans des situations semblables. Le
bulletin contient également des compositions originales et de I’art visuel créé par des
clientes du Royal qui vehiculent aussi ce message d’espoir.

On dit que le monarque

Peut survoler

Des milliers de kilometres

Il nous donne I’exemple

Par sa constance, sa force

Aussi fréle parait-il

(Hiver 2011)

Ainsi, les publications de la Voix du client doivent perpétuer un récit d’acceptation,
de persévérance (continuer a « travailler » son cheminement) et d’espoir pour les clientes
actuelles et la population générale, qui légitime du méme coup le processus thérapeutique
mis de I’avant par le systeme de santé mentale. Implicitement, le bulletin constitue aussi
un espace de mise en scene de I’aveu, si nécessaire a la carriére de patiente. En ce sens, les
publications de La voix du client servent a perpétuer une image idéale de la cliente du Royal
et se veulent ainsi un support aux normes sociales entourant la patiente d’aujourd’hui.

Les mots de I’éditrice, du président du CEC et de la liaison servent également a
faire part des projets et de I’évolution du CEC : activités et conférences, changements dans
la composition du comité, etc. A titre d’exemple, I’année 2014 fut une année durant

laquelle un nouveau président fut élu et la position de liaison comme soutien auprés du

CEC fut officiellement créée.
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The CEC has gained 11 new members in 2013-2014, which is outstanding. The

current membership is 21. A couple of items the CEC have worked on are: 1. The

Client Statement of Values, which was posted by the front entrance. The Family

Council, ROP Council, Brockville CEC and us all worked hard in creating these

values. 2. The Welcome Zone just opened. The CEC was among the many that

requested this new position for volunteers. (Printemps 2014)

Ce bulletin devient alors une occasion pour informer la population sur les
changements systémiques qui se mettent en marche au Royal, comme le tournant vers des
soins centrés sur la patiente et la famille :

The Royal is moving towards providing more Person and Family Centred Care

(PFCC). We can look forward to this in the future, moving The Royal into the

“Centre of Excellence™ that they strive to be. (Printemps 2015)

Bref, La voix du client se veut avant tout un espace d’expression pour les clientes
du Royal qui doit se faire selon un format trés spécifique (raconter son histoire, donner de
I’espoir), et une plateforme pour le CEC de rendre compte de leurs succés, défis et projets
se déployant conjointement avec le Royal. En ce sens, nous voyons que le CEC doit
implicitement soutenir le Royal et en faire la promotion. Voila alors ce qui distingue les
membres du CEC : elles doivent avoir accepté leur propre maladie (encore ici, j’emprunte
les mots du terrain), et par le fait méme, elles soutiennent implicitement les objectifs et la
vision du Royal quant aux troubles de santé mentale (la maladie mentale est une maladie
comme les autres, et il faut lutter contre sa stigmatisation). Si les membres du CEC se

voient comme porteuse de la voix du client, elles sont aussi des porte-paroles du Royal. Le

bulletin La voix du client illustre parfaitement ce double role.
Conférences publiques et liens avec la communauté

Dans cette visée d’éducation populaire, les membres du CEC sont souvent appelées
a participer a des séances d’informations ou a des conférences a I’extérieur du Royal. Dans

les séances d’éducation publique données par des psychiatres et autres professionnelles de
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la santé mentale, il est aussi coutume pour le Royal d’ouvrir la conférence avec le
témoignage d’une cliente et/ou une membre du CEC.

| started giving speeches through the CEC, and I’ve done 117 public lectures or

public speaking engagements, and so I’ve been since 2008 so I’ve been able to do

all kinds of things. I’ve been on the TV, I’ve been on the Internet, I’ve been on
teleconferencing, all around Canada. (Graham, entrevue)

D’ailleurs, une des activités principales du CEC est d’organiser des séances
d’éducation populaire ouverte a la communauté avec des thémes tels que « Mental Illness
is not My Identity » (la maladie mentale n’est pas mon identité¢). Durant ces séances,
quelques membres partagent leur vécu en santé mentale et le cheminement qui les ont
amenées a se rendre compte que leur identité dépasse le fait qu’elles ont un trouble de santé
mentale. Par exemple, une membre se présentait comme étant une meére, une tante, une
amie, une bénévole, qui avait aussi, parmi ses autres caractéristiques, une maladie mentale
(notes d’observation).

Un autre membre retracait les origines de ses troubles de santé mentale a son
enfance (période ou celles-ci étaient une source de honte, de stigmatisation et d’isolement
social), durant laquelle il avait vécu de I’abus et plusieurs deuils. Ses difficultés se sont
poursuivies jusqu’a I’age adulte, et son point de rupture fut lorsqu’il se blessa dans I’armée
et qu’il fit une tentative de suicide. Hospitalisé au Royal, il a recu son premier diagnostic
formel tard dans la trentaine et a essayé plusieurs différentes thérapies :
cognitivocomportementales, des groupes de rétablissement, et méme des électrochocs.
Petit a petit, il affirmait voir la lumiére au bout du tunnel («the light at the end of the
depressive tunnel » [notes d’observation]). Malgré le fait que sa famille n’a jamais accepté

ses troubles de santé mentale, il s’est marié, a eu des enfants et considére que sa vie est fort

épanouissante : « It’s not all doom and gloom » (notes d’observation). Son vécu et le
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soutien regu au Royal I’ont amené a comprendre que « mental illness is a flaw in chemistry,
not a flaw in character » (notes d’observation). Il met fin a sa conférence en partageant ce
qu’elle fait pour maintenir sa santé mentale (une routine, faire du bénévolat, avoir un passe-
temps, faire de I’exercice), et ce, sur une touche d’humour.

Ces soirées attirent autant les employées que des membres de la communauté générale a
un point tel que la salle est souvent remplie au maximum de sa capacité :

Our talks at the Royal are fantastic. We had one just last year and just saying who
we are and what we’ve come through, like what the people are, *cause we tell our
stories. So, people get to hear that you know, people with mental illness, we go on
to do other things. And coming over the fear of like “I can’t do anything”. Because
you know there are parts when I’m ill, I don’t think I can do anything. [...]And the
very first one we did we had—the people were standing in the hallways and they
couldn’t get in which was really a shame. There’s 188 seats in the theatre and we
had 230 people the first time they did. (Graham, entrevue)

A travers ces activités, il devient évident que, pour étre membre de ce comité, les
membres doivent étre en mesure de construire un récit qui parle des épreuves a travers
lesquelles elles sont passées afin d’étre rendues ou elles sont aujourd’hui, un récit capable
de démystifier la maladie et d’insuffler de I’espoir a celles qui se retrouvent dans des
situations semblables, et ce, tout en légitimant les services offerts par le Royal. Le contenu
est différent selon le vécu des membres (certaines d’entre elles ont vécu des troubles de
dépendance, d’autres ont été trouvées non criminellement responsables de leurs actes, etc.),
mais le format est semblable, voir normé : 1) énonciation des difficultés ; 2) réception d’un
diagnostic ; 3) début du cheminement thérapeutique et poursuite de celui-ci malgré d’autres
hauts et bas (en soulignant 1’aide du Royal) ; 4) fin sur une note d’espoir. Ainsi, I’aveu doit
illustrer les luttes et le cheminement de la personne vers le bien-étre. Ce cheminement doit

nécessairement impliquer a un point ou un autre une acceptation du diagnostic et des

traitements. Contrairement a la carriére « classique » de patiente (comme dans le chapitre
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précédent), ce récit d’aveu est mobilisé par les patientes bien au-dela de la phase
hospitaliere, comme il est possible de le constater au CEC.

Les membres doivent donc pouvoir avoir un certain recul sur leur propre vécu afin
de le mettre en valeur a titre de membre du CEC. Gloria illustre a quel point il est important
de «raconter son histoire » en tant que membre :

I tell my story even at CEC events, I’m getting the client’s story out there. At the

Corporate welcome, | tell my story, even to other CEC members we tell our stories.

I’ve spoken at the conversations for the Royal and told my story a couple of times,

so yeah. | haven’t counted the number of times | told my story —I said that when |

took time off this summer | would actually do something like that, actually create a

resumé for myself and sort of have an idea of how many times I’ve spoken but |
haven’t done that. (Gloria, entrevue)

Siéger a des comités : faire circuler la perspective des clientes dans les politiques
et les programmes

Comme mentionné précédemment, la structure du CEC prévoit que les membres
agissent a titre de représentantes auprés des programmes offerts au Royal®®. La majorité
des membres sont alors responsables d’un programme en particulier parmi ceux que j’ai
mentionnés plus haut (troubles de I’humeur, gérontopsychiatrie, schizophrénie, etc.). Selon
leurs stipulations, il est alors attendu que les membres rencontrent les directeurs de
programme sur une base réguliere afin de connaitre de plus prés le fonctionnement de
I’unité et de cibler des problématiques (le cas échéant) sur lesquelles le CEC pourrait agir
pour déclencher des transformations positives pour les clientes en ce qui a trait a
I’organisation et a la prestation des services.

It’s an advisory position. I’m supposed to be doing that, and | haven’t met the

director upstairs. | have seen her before I could begin. What | thought was to go in

and see some of the clients that are lucid and find out what they think of their

environment in there. Also, to relay my own experience in there too. An advocate
for the clients.

55 A I’exception des « membres sans portfolio », qui n’étaient pas assignées a un programme en particulier.
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Why do you think it’s important as you said to relay your own experience? What

does it bring?

It may bring about some changes. (Catherine, entrevue)

We talk about what we do and um, we go to, we sit on committees. Like I sit on the

moods thing and | go this is what we do, this is what we’re doing. How can we help

you? We go to research. We put a client’s perspective in. [...] Yeah, that’s my role
when | sit on the meetings. I also sit on the ethics committee so my role is as a client
rep and | notice things that are happening... So, yeah | sit on that and pick up on

“Well why did you do this, why would you do that, what would the client...”” (Sue,

entrevue)

Sue, qui est elle-méme cliente du programme des troubles de I’humeur et de
I’anxiété, a eté élue représentante de ce programme par le CEC. Elle assiste régulierement
aux rencontres mensuelles de cette unité, auxquelles sont généralement présents les
directrices des services internes et externes, I’infirmiere-chef, les psychologues, les
travailleuses sociales ainsi que le personnel administratif. L’ordre du jour, programmé a la
minute pres (les rencontres sont d’une durée d’une heure en raison de I’horaire chargé des
professionnelles), consiste a « faire le tour » de chaque section du département, afin que
I’équipe en entier soit mise au courant des nouvelles initiatives (groupes thérapeutiques,
recherches), des difficultés rencontrées, des départs et de I’embauche de personnel, et toute
autre information pertinente. Il y a également un temps réserve afin que la représentante
du CEC partage les réalisations et les projets du comité. Tout au long de la rencontre, Sue
posait des questions et des clarifications sur certains points. Ains, les savoirs expeérientiels
du Royal, issus d’une utilisation de longue date des services offerts peuvent s’avérer un
atout lors de telles rencontres.

L’exécutif du CEC est aussi convoqué aux rencontres du conseil d’administration

(CA) et du comite du contrdle de la qualité des services du Royal, qui sont composées de

médecins, de professionnelles et de membres proéminentes de la communauté. Lors d’une
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de ces rencontres, il était question de la prévention des risques et des déces des clientes. Le
président du CEC, qui était present a la rencontre, a partagé son expérience au CA en tant
que client ayant déja été « a risque » a I’intérieur méme des murs du Royal :
We were talking about suicide and how they could improve anti-suicide treatment.
| said, “well, if somebody really wants to commit suicide, they will do it”. There’s
no way you’re going to be able to stop them. ... And they were amazed that | said
that if somebody wants to commit suicide, you could watch them and they will do
it. Whether they’re successful or not is another thing, but if they really wanna do it
they’ll do it. You could be sitting in the same chair as they are and if they want to
find a way they’ll do it. They were amazed—they thought if someone was in the
hospital they’d be safe, but | mean. I’m a prime example of that. | was in a shower.
With the shower curtain closed and | hung myself in the shower and there was a
guy watching me through the shower curtain and he didn’t see me tie my pajamas
around the showerhead. ... They didn’t know that so I think that was probably the
most important thing | ever said at the board of trustees, they were totally not
aware. Some of them were, most of them weren’t. All the people that weren’t doctors
were not aware. There’s six, seven doctors and the rest are all business people.
(Graham, entrevue)
Graham a donc percu gque sa contribution, soit le fait d’avoir partagé son expérience
a apporté une perspective qui n’aurait pas pu étre considérée si une cliente n’avait pas été
incluse dans la discussion. Visiblement, les membres du CEC peuvent apporter une
experience du systeme de santé mentale et des perceptions parfois tres différentes de celles
qui implémentent les politiques et les procédures. Le fait de les inclure dans les discussions
apporte une nouvelle perspective qui peut permettre de penser a d’autres manieres de
fonctionner.
A cet effet, une membre du CEC a parlé de son implication sur les comités
d’embauche de professionnelles. Selon elle, cela a un double effet : d’une part, sa simple

présence la place sur un pied d’égalité par rapport aux autres membres du comite

d’embauche (qui sont des employeées et des cadres), et d’autre part, le fait d’inclure des
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clientes a cette étape avant I’embauche permet aux employées potentielles et éventuelles
de se préparer a inclure les clientes dans leur travail :

I sit on different committees, I’ve sat on a couple of hiring committees and that’s
been a very interesting process. They want the client’s input on who would be good
for a certain position.

Do you get to ask questions on the committees?

Yeah, | ask questions and they’re very respectful of my input, what my comments
are. After, when | debrief about the different candidates, they’re really attentive on
what | have to say and what my opinion is. I’ve been on two hiring committees and
both times the person | chose was the person hired. ... My first one, they had a little
package and there was 9 or 10 questions and everybody had the same package.
One of the questions was my question. And | would say ““how do you feel working
with a lived experience of a member of the client empowerment council” or
somebody that has lived experience. So, | would ask that and they would give us an
answer. Since that question has gone on the interviews, that specific person that
gets hired on has a different aspect of using us. Because he was asked that on the
interview process. (Gloria, entrevue)

Ces exemples de membres du CEC qui ont pu participer a divers comités et des
groupes au sein du Royal nous montrent les divers impacts liés au fait d’inclure les clientes
au sein d’instances qui leur étaient traditionnellement interdites ou inaccessibles.

You would not think like 10 years ago, like a client sitting on the board of trustees.
We’re in there like dirty shirts, and people are starting to ask: “Can we have a
client in here? Can we have a client in here?”” Somebody with lived experience that
knows, you know, we just got a youth, somebody on forensics—and that was
complicated to get because “forensic patient™ ... do we want them coming back on
the unit... So, we got all these bells and whistles, it’s quite interesting. (Sue,
entrevue)

Ceci permet tout d’abord, selon les participantes, une ouverture et une transparence
de la part de I’organisation quant aux processus d’élaboration et de mise en vigueur de
politiques et de pratiques. Lorsque les clientes sont impliquees dés le debut de ces
démarches, cela permet a I’organisation de développer des services qui sont réellement a

I’image de celles-ci (centres sur les clientes), car elles sont une partie intégrante de la

discussion :
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When you include the client from the get go... You’re talking to people and you’re
sensitive to the fact that there’s a client’s perspective here. It speaks to a high level
of respect as well, *cause you won’t talk the same way in private, likely. Many
people do and | don’t want to take that away from very respectful people that | work
with, but sometimes you don’t and you have a lot of liberty about what you’re
saying. It’s that organic piece. When you bring someone late in the process, their
ability to respond and understand what they’re getting involved in is limited. (Anne,
liaison, entrevue)

Importance variable accordée a la «voix des clientes» : entre une certaine ouverture et
une inclusion superficielle

Certaines membres du conseil ont partagé leurs perceptions quant au niveau
d’acceptation de leur perspective (qui, traditionnellement, n’est pas valorisée dans un
contexte institutionnel) lorsqu’elles siégent a divers comités au sein du Royal. C’est alors
que celles-ci ont constaté que les attitudes de I’institution (employées), quant a la

valorisation et I’inclusion de la voix des clientes, oscillent entre différentes positions.
Une certaine ouverture a la perspective des clientes

Tout d’abord, certaines membres constataient qu’il existait une certaine ouverture
face a la mission du CEC et a I’inclusion de la voix des clientes dans des contextes moins
traditionnellement enclins a vouloir les écouter/intégrer au sein du processus décisionnel.
Cette ouverture provenait en partie de la haute gestion, qui cherche activement a inclure
les clientes dans des instances qui leur étaient auparavant inaccessibles :

I’m all on a first name basis with all the board of trustees. [...]

And a lot of them are doctors here at the hospital. Like six or seven of them and |
call them by their first names, and they call me by my first name [...]. They really
treat us with respect and I think that’s one of the biggest things too, is that the
hospital treats us ... [the CEO] came down to see us in the retreat and he often
comes into our monthly meetings. He’ll come a couple of times a year, he’ll walk
right in and say, “How’s things going? You’re doing a great job, thank you”—and
the same as ... the chief psychiatrist, and [the strategic planner], and they call on
us, ... we spent three and a half hours down there with the strategic planning. We
were really part of it. The guy before, he was the one who started pushing to have
lived experience and [the new CEQO] has just taken it up a step ad really has this a
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part of everything. And if we’re not a part of everything, he wants to know why.
(Graham, entrevue)

D’ailleurs, il n’est pas rare de voir les membres du CEC se faire saluer cordialement
par plusieurs employées (médecins, gestionnaires et directrices, secrétaires, voire des
bénévoles et des patientes) lorsqu’elles circulent dans les corridors. Dans d’autres
contextes au Royal, certaines membres ont aussi eu des expériences tres positives avec les
employées.

| really feel that I’m very well respected among other employees. | am a volunteer,
but they really treat me as though I’m part of the team. (Gloria, entrevue)

In my experience, | know that moods are extremely welcoming. Moods are very pro-
client empowerment council, now | had a different experience than [name of
member] did—[he] was only allowed on the units. When | became the CEC rep,
[name of employee] was the program manager for moods, | went to meet her, | met
her once and | said so let’s set up a meeting, can we set up a meeting for me to go

on the unit? And she goes ““yup, we can do that”. And before that even got set up, |
got an e-mail going ““So the program meeting is ... and come”. (Sue, entrevue)

Inclusion de la voix des clientes : un réflexe qui peine a étre développé

Méme si certaines ont béneficié d’une ouverture aupres de certaines employées,
d’autres membres soutenaient que le fait d’inclure la voix des clientes n’était pas encore
un reflexe pleinement développé de la part de I’organisation : quelques programmes
n’étaient pas aussi ouverts que d’autres a vouloir rencontrer les représentantes du CEC et
il pouvait parfois étre difficile de finalement rencontrer « les bonnes personnes ». Certaines
membres sentaient méme qu’elles n’étaient pas les bienvenues au sein de certains
programmes :

I’ve been trying to have a meeting with the clinical manager for two years now. |

keep writing emails to them and saying—I ask for a meeting, 1 want a monthly

meeting and they said, “well we can’t do a monthly meeting because we’re too

busy” I’ve never had a meeting with them. I’ve been asking, *““give me a meeting
date”! (Louise, entrevue)
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I guess they’re really busy and they are not really in the idea that they want
somebody with a lived experience to communicate with them. It’s sort of a closed
little clinic and we’re having trouble with geriatrics. We had a meeting planned
and | was going to go with her to give her moral support because it was one of her
first, tis would’ve been her first meeting and the day of the meeting they cancelled.
And that was like June. We’ve written e-mails to them... | don’t think they want us
to be around. (Graham, entrevue)

Inclusion symbolique et superficielle

Dans d’autres situations, les clientes sont parfois incluses seulement dans le but de
pouvoir dire que des politiques ou des changements proposés ont été approuves par elles,
de légitimer des politiques administratives sans « réellement » prendre en compte leur point
de vue. Dans une section précédente, j’ai mentionné que les membres de I’exécutif du CEC
étaient convoquées au conseil d’administration et autres comités de la haute gestion.
Cependant, les membres du CEC remettaient parfois en question les bien-fondés de ces
invitations, car bien qu’elles étaient présentes a la rencontre, elles ne decelaient pas

d’efforts concrets pour favoriser I’expression des membres.

We go to the board of trustees' meeting—what’s the hell? We go to the board of
trustees and we don’t even sit at the table. ... [The] chairs were set like this and
[name of member] and I sat on here and here—we didn’t even sit at the table ... so
yeah, we may be at the board of trustees’ meeting, but we’re not at the table. ...
We’re ““there”, in the room, we’re not at the table. We’re “there”. They want you
there but you’re not there. And I’m surprised that they invite the chair but, like it’s
I think it’s just to say that there’s a client there. [...] It’s very superficial. (Sue,
entrevue)

Dans d’autres situations, on invitait les membres du CEC a siéger a des comités tres
tard dans les consultations, ce qui se soldait par une politique rédigée avec une perspective
des employées. A cet égard, la liaison affirmait qu’elle tente toujours d’encourager
I’inclusion des clientes et des membres du CEC au début des initiatives.

I try to stop what I call “rubber stamping™. If you have a policy and you really want
client input, then involve them right at the beginning. And that’s a tough one to
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make because we sort of feel “let’s get it all together and let’s make it super easy
for them to rubber stamp”—then they’re not organic to the process and, of course,
they’re going to look at a policy in the end and say ““oh yeah, it looks pretty good,
or you should use this terminology instead”” and the rubber stamp. But | try to
recommend staff that you need to get them involved right at the beginning, don’t
wait till—’cause then we do all the things that the provider needs. I find that some
of our policies as a result, it shows that it’s provider-centric, that it comes from a
provider perspective, mostly. (Anne, liaison, entrevue)

La volont¢ de «bien paraitre» en incluant les clientes pour les apparences
seulement ne permettait pas d’adresser les «vraies» problématiques en plus grande
profondeur. Cependant, il était aussi possible que les membres du CEC se laissent eux aussi
envouter par les apparences et le prestige associé au fait de participer a des activités qui ne
sont pas généralement ouvertes a la clientele. C’est ce constat qui a amené certains
membres a se questionner a savoir si le CEC ne devrait pas concentrer ses efforts pour
interagir davantage avec les clientes, et ne pas rester dans les «superficialités » des
rencontres formelles.

As it has been since I’ve been a member, it’s more meeting with the program

directors which is management, paid staff, to discuss what’s going on in that

particular program. But | know [a member] is going to the town halls over on the

Recovery unit which is with the clients, and the clients are talking to him and saying

“what about this, what about that”, and [a member] is on substance use ... she’s

meeting with the clients. I think that’s probably more the way that it’s going to go.

I think it’s a much better thing than meeting with the directors, because, let’s face

it, some people get caught up in the ““oh, I’'m meeting with the director of the

program’’ they feel more important because it’s a staff member that they’re meeting
with. But what their job really is to represent clients on the CEC. It’s more suited
to the CEC, more helpful to actually be meeting with the clients. (Gloria, entrevue)

Ainsi, bien que le CEC était présent au sein de divers comités, les membres
doutaient parfois de leur impact si elles ne rencontraient pas directement les clientes.

Le fait de partager leur perspective venant de I’« intérieur » du systeme donnerait

ainsi acces a de nouvelles connaissances d’un systéme qui, traditionnellement, ne prenait

pas en considération les savoirs issus de I’expérience subjective. Et, pour les clientes et
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membres du CEC qui se voient incluses dans ces processus, cela leur apporte une meilleure
connaissance et compréhension du systeme qui a largement fagonné plusieurs aspects de
leur vie :

I’ve gotten to know intricate—like different workings of the hospital that | didn’t
have before. | actually got to know a lot of staff members that | didn’t know before,
which is like hard to say, because I know a shit hell a lot of staff here. And I find
that | respect more the programs, because | see the workings of how things are
done. A year and a half ago, if you had said ““Quality Committee of the board” |
would’ve gone “What the hell is that?”” But | now understand more of how the
board works, how the hospital works and runs and things like that, which is really
neat. It is quite pretty cool on how things are done, so I’m taking that away, and
just how much knowledge clients have to put into. (Sue, entrevue)

Voila donc les deux poles entre lesquels s’articulent plus concrétement les actions
du CEC : le fait de participer dans des activités d’éducation populaire (par le biais de
présentations et la publication de La voix du client), et de siéger aux comités. Ces deux
composantes, bien qu’elles puissent étre comprises de maniere distincte, s’entrecroisent et
se rejoignent I’une et I’autre. En effet, puisque les membres qui composent le CEC ont,
pour la grande majorité, été des clientes du Royal, elles représentent du fait méme la voix
des clientes presque instantanément lorsqu’elles s’engagent dans des activités au sein de
I’organisation.

If I can reach out to one person and say OK, yeah, their life might suck and it might
be shitty, and they may not be where they want to be, it’s all about they’re not alone
and they don’t have to go through it alone. There is hope at the end of the tunnel,
it’s not just dark clouds all the time for everybody. People have to be in the right
spot to accept that message and to change. Myself for years, it was more
comfortable to stay sick than to get better because there was no expectations,
expectations were low, demands were low and | was just like “meh”. It’s just safer
to stay sick. It’s a weird thought now because | don’t ever want to go back to that
level of thinking. Speaking and témoignage and that level of witnessing, talking
about lived experience, it does affect people. Everybody’s story is different so what
they may not get out of mine they may get from another member. So, | think it helps
fight stigma, education, we’re educating people that we don’t have leprosy, you
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don’t have to be afraid of us, you won’t catch anything from us so it helps break all
those things as well. (Rosalie, entrevue)

Jusqu’a présent, nous avons vu que les membres du CEC veulent utiliser leur propre
vecu afin d’améliorer la qualité des services offerts en siégeant aux comités et en offrant
des séances d’éducation populaire. Pour ce faire, les membres du CEC doivent avoir, au
cours de leur vécu, développé une vision des troubles de santé mentale qui concorde avec
la philosophie du Royal qui soutient que les troubles de santé mentale sont des maladies
«comme les autres » dont il faut briser la stigmatisation et traiter par le biais du modele
médico-psychiatrique (médication, thérapie, travail sur soi, etc.).

De plus, elles doivent posséder des habiletés de communication et étre a I’aise de
s’afficher en tant que personnes ayant un vécu en santé mentale. Si cela n’est pas possible,
les membres doivent étre conscientes de leurs limites et se retirer temporairement ou de
maniere permanente de leurs fonctions, comme ce fut le cas pour quelques membres qui
ont connu des périodes plus difficiles. Le cas échéant, des tensions peuvent survenir a
I’intérieur du groupe, comme pour une membre qui, selon le conseil, n’allait « pas bien »,
mais qui continuait a assister aux réunions malgré les conseils des autres de se reposer. Il
est alors possible de constater que pour étre membre du CEC, il importe aussi de faire
preuve d’autonomie et d’étre responsable (des normes qui étaient présentes dans le chapitre
précédent, d’ailleurs) de son bien-étre afin de ne pas nuire a I’accomplissement de ses
fonctions au sein du comité.

Pour résumer, les activités des membres du CEC semblent supposer I’existence
d’une avenue relativement récente de la carriere de patiente, ou celles-ci sont appelées a
étre actives non seulement dans leur propre rétablissement (ce que les membres du CEC

font déja depuis plusieurs années), mais aussi a un niveau qui dépasse leur situation
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individuelle. Cette carriere «active » de patiente, se déployant dans la phase post-
hospitaliere, ne peut alors étre investie que par des clientes qui ont bien intégre la carriére
« classique » de patiente. Elles sont désormais appelées a étre bien plus qu’une patiente au
niveau individuel ; elles deviennent des « relais » de 1’institution en mobilisant leur récit
personnel non seulement en fonction de leurs raisons personnelles de s’impliquer au CEC,
mais aussi au profit du Royal. Ainsi, dans certaines situations, le CEC se situe entre les
patientes et les entrepreneuses de morale (Becker, 1963), car les membres entreprennent
des démarches afin de faire valoir une vision spécifique des maladies mentales et de
I’institution psychiatrique. Leurs actions, en ce qui a trait a leur mise en scene de leur vécu
par le biais de leur récit personnel, 1égitiment I’existence du Royal en étant un « exemple »
a suivre pour les autres clientes de I’institution.

Je montrerai, par la suite, comment, concrétement, I’implication des membres du
CEC a pu mener a de reelles transformations ayant un impact sur I’expérience des clientes,
mais qui ont par moments causé des tensions avec le Royal relativement au réle du CEC

au sein de I’institution.

Réalisations du CEC
Accessibilité et aménagement des lieux

Un des grands succes attribués au CEC en ce qui a trait a I’amélioration de la qualité
de vie des clientes par le biais de leur interaction avec la haute gestion fut I’ajout de feux
de signalisation sur I’artére principale qui borde I’entrée de I’établissement. 1l y a quelques
années, les clientes avaient exprimé leur inquiétude face au danger de traverser cette rue
tres passante, et le CEC joua un réle dans le réaménagement des lieux en apportant ces

plaintes jusqu’a I’hétel de ville d’Ottawa.
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We got the city to install lights at the crosswalk in front of the hospital. Carling is

a high-traffic area and there’s a bus stop on either side, and there’s a lot of people

coming in and out of the hospital. And a lot of our patients have a pass that they

can go out, but they have to come back to the hospital, so safety concerns. So, we
had that installed based on complaints and comments from the patients themselves.

So that’s an example. (Gloria, entrevue)

Un autre membre parle aussi du role du CEC dans I’installation d’aménagements
visant a améliorer I’accessibilité des lieux du Royal :

we did lots of things with—and when the hospital was built, there was no push-

button doors, no blue line taxi, no paratranspo phone, no change machine at the

front for the parking, all kinds of little things we did that was accessibility things
other than the push button doors—there were no ramps up on the hill for the ROP

[note: Royal Ottawa Place]—they had an off ramp but not an on ramp. So, they

crossed the street and ran into a six-inch curb. (Graham, entrevue)

D’autres aménagements ont éte faits a la suite de plaintes de clientes sur les unités,
notamment par rapport a la tempeérature de certains lieux. Dans ce cas, ce qui peut sembler
aussi anodin qu’un changement de quelques degrés Celsius peut faire une grande différence
dans la vie des clientes, qui sont parfois hésitantes a demander des accommodements. Une
des membres contribua a diminuer le nombre de questionnaires que doivent remplir les
patientes d’une unité lors de I’admission. En parlant de sa propre expérience, elle a fait
I’observation a la directrice du programme que le volume de paperasse pouvait étre
intimidant, envahissant et stressant pour les clientes nouvellement admises a I’unité.

Une autre initiative a laquelle a contribué le CEC fut un projet pilote de fournir des
ordinateurs sur une des unités afin que des clientes dont la famille n’habitait pas la région
puissent communiquer avec leurs proches. Méme si ce projet n’a pas abouti, I’intention
d’améliorer I’expérience des clientes au sein du Royal était présente. Ces exemples

montrent que I’ implication des membres du CEC comme représentantes de la voix du client

sur divers comites, et a travers le fait de partager leur propre vécu/expérience au sein du
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systeme de santé mentale ainsi que leur implication directe ont pu contribuer a des
changements concrets visant I’amélioration de la qualité des soins offerts au Royal.
Quoique de tels aménagements paraissent anodins, ceux-ci peuvent rendre le fait d’étre
hospitalisee moins penible pour les clientes. En ce sens, ces exemples montrent la maniére
dont le CEC a pu, par moments, se ranger explicitement du c6té des clientes en réclamant
de meilleures conditions d’hospitalisation, bien qu’il puisse aussi agir par moments en tant
que «relais» de la mission et des valeurs du Royal. Ces actions peuvent donc étre
comprises comme des résistances aux injonctions normatives du Royal afin que le CEC
soutienne toutes leurs politiques. A cet égard, je rappelle que Michel Foucault avait lui-
méme lutté pour de meilleures conditions de vie pour les personnes incarcérées. Les efforts
du Groupe d’information sur les prisons (GIP) avaient entre autres mené a de meilleurs
repas pour celles-ci (Bert, 2001). Ces « microrésistances » peuvent étre vues comme de
petites victoires en faveur des personnes qui se retrouvent au sein des institutions.
Une présence au sein du Royal

Outre ces réalisations, les membres du CEC assurent une présence réguliere dans
divers événements comme des conférences, des séances d’orientation pour le personnel et
méme dans les dépliants et documentation informative du Royal. Ces instances ne sont pas
directement liées a la mission d’éducation populaire du CEC, mais elle « rend visibles » les
clientes a plusieurs niveaux de l’institution. Lorsque certains comités ont « besoin » de
clientes, leur premier choix est souvent le CEC, car plusieurs membres sont souvent sur les
lieux du Royal et sont facilement disponibles.

A titre d’exemple, Gloria partage parfois son histoire dans le cadre d’événements

du Royal dans le but d’amasser des fonds pour I’organisation : « One of the interesting
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things | do as a CEC member is I’m part of the foundation. And as a spokesperson. So, |
tell my story to help raise funds for the foundation » (Gloria, entrevue).

Un autre membre a fait partie d’une vidéo éducative de sécurité et de prévention
des chutes, tandis que d’autres ont pris part a la publication d’un rapport annuel centre sur
des «figures clés » du Royal, qui ont t¢émoigné de I’influence de 1’organisation dans leur
vie, dans leur rétablissement. Bref, les membres du CEC ont une présence bien connue au
sein des employés du Royal, et cette relation de proximité crée un sentiment
d’appartenance au sein de I’organisation chez plusieurs membres du CEC.

One of the most exciting things that I do is | go back on the ward and talk to the

nurses that looked after me for years. And they get to see what I’m like and it gives

them a bit of boost saying, ““look, here’s one of our horrible patients [who] is now
well, look at him”’! I’s really exciting for me to go back and say hello. It gives them

a little bit of boost and saying ““I do a really good job here.”” I’m one of their success

stories which is kind of nice. It’s just great. (Graham, entrevue)

Les membres du CEC sont, en quelque sorte, des «patientes modeles », des
histoires & succeés de I’institution qui s’ impliquent désormais a I’intérieur de celle-ci afin
de la faire rayonner dans la communauté. Cependant, le fait d’étre vu comme une « téte
d’affiche » du Royal en raison de son appartenance au CEC et comme bénévole dans
d’autres instances au sein de I’institution n’était pas vu de maniere positive par tous.
Rosalie relate une situation dans laquelle elle a senti que son vécu avait été instrumentalisé
par I’organisation, et que cela I’a froidie a I’égard du Royal et de I’image que I’institution
tente de projeter :

They were trying to take credit for housing me. | became homeless at 40—so she

goes “Rosalie, did this, and divorced and became homeless, came to the Royal and

found housing and she’s now taking all these courses and done this stuff nationally
and internationally””. [...] And I was still homeless for six months. ... And they
wanted me to be on a video for a fundraiser and do a video on my story. | said,

“you want to make money from my story and you’re going to change it—I’'m
keeping my ownership of that.”” (Rosalie, entrevue)
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Ainsi, bien que de fagon générale Rosalie affirmait prendre plaisir a faire du
bénévolat au Royal en tant que membre du CEC et que cela lui permettait de « redonner »
a I’institution, elle trouvait important de garder le contrdle sur sa propre histoire. Elle
poursuit d’ailleurs en dénongant la tendance a embellir le récit de certaines personnes qui
acceptent de « donner » leur histoire au lieu de la « partager » en rendant une membre plus
présentable & I’eil du public :

There again, the Royal is saying, “we want you to be a spokesperson for us but

would you mind cutting your hair, wearing makeup and not wearing one of your

shirts?”” and she went along with all three. And since then, some of us have said if
ever you go back, that’s not you. Don’t wear makeup because someone’s telling
you to. That’s against your own self-care. (Rosalie, entrevue)

Ici, le fait de tenir des propos plus critiques a I’égard du Royal plagait cette Rosalie
en position de résistance par rapport a I’institution. La participante a perdu ces occasions
de partager son histoire, certes, mais, selon elle, il était crucial de maintenir une certaine
distance pour sa propre santé mentale. Le Royal a d0 se tourner vers d’autres membres
prétes a se conformer a leurs exigences implicites de « bien paraitre » pour I’institution. En
d’autres mots, elles ont accepté de travailler leur récit de maniere a intégrer explicitement
I’image du Royal ainsi que la perception de I’institution d’une « bonne » patiente. C’est
alors que les contours normatifs commencent a se préciser pour cette figure émergente de
la patiente contemporaine. Méme si les membres du CEC sont appelées a jouer un plus
grand role (allant au-dela de leur propre cheminement a travers le systeme) au sein de
I’institution, ce réle semble étre circonscrit par des injonctions a I’acceptation du modéle
médical, de fabrication d’un récit personnel d’aveu et de Iégitimation, et finalement, de

promotion implicite et explicite du Royal, malgré le fait que le conseil se veuille en méme

temps « par et pour » les clients.

298



A I’exception de cette situation, j’ai présenté une vision trés positive du fait de
représenter la voix des clientes a I’intérieur du Royal ainsi que dans la communauté :

toutefois, cela ne se fait pas toujours aussi facilement et sans heurts.

Difficultés du CEC

En effet, il existe d’autres obstacles qui empéchent parfois le CEC d’accomplir leur
mandat de « représenter la voix des clientes ». J’aborderai ces difficultés sous les angles du
sentiment d’inefficacité du CEC ainsi que, de maniére plus précise, sur la position
particuliere qu’occupe le CEC en se situant «entre » I’institution et les clientes. Ces
difficultés sont révélatrices des tensions constantes qui tiraillent le CEC, qui se retrouve a

vouloir représenter les clientes, tout en étant aussi pergu comme porte-parole du Royal.

Mangue de visibilité

J’ai mentionné plusieurs succés du CEC ou les membres ont su faire valoir la voix
des clientes en contribuant a effectuer des transformations de certaines dimensions des
services aux clientes. Cependant, les membres du comité percoivent tout de méme un
certain manque de visibilité de leur groupe.

D’une part, le comité n’est que trés peu connu des clientes, bien que le mandat du
conseil soit de représenter la voix des clientes. En effet, certaines membres du CEC ayant
été hospitalisées au Royal n’avaient presque jamais entendu parler du CEC lors de leur
séjour dans I’organisation.

If 1 was a client today, would | know walking into the place that this was a group |
could reach out to? (Rosalie, entrevue)

Even though we try to promote, and we got posters everywhere, a lot of the clients
don’t know we exist because they’re depressed or not well. (Graham, entrevue)
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Comment alors, représenter les clients si celles-ci ne connaissent pas le CEC ?
Quelques membres du CEC préfereraient tisser des liens plus serrés avec les clientes du
Royal. A cet égard, une des membres se questionnait & savoir si le fait de faire connaitre le
CEC aupres de plus de clientes placerait le conseil en porte-a-faux avec les intéréts de
I’institution, les deux pouvant parfois étre divergents :

We do need to make ourselves more visible, um, so that people know we are here,

so it’s looking at how do we go about doing that, but also, getting on board with

the hospital and what they need us to do. (Sue, entrevue)

Les propos de Sue révéelent une tension possible entre le fait de représenter le Royal
ainsi que les clientes, deux éléments qui ne sont pas toujours compatibles. En effet, avec

ce manque de visibilité, la portée de leurs actions en tant que représentantes de la voix des
clientes pouvait donc étre limitée.
Sentiment généralisé d’inefficacité du CEC

Etant composé de bénévoles, le CEC peut rencontrer des difficultés a avoir des
responsabilités au méme titre que des employées «officielles » de Dl’institution. Les
conséquences, pour le CEC, sont désolantes : lorsque des personnes motivées désirent
s’impliquer, elles en arrivent & remettre en question leur sentiment d’efficacité au sein de
I’institution. Rosalie, par exemple, était limitée par la nature de son réle. En tant que
représentante du programme des bénévoles du Royal, elle s’est rendu compte que les
rapports qu’elle devait remettre au CEC étaient redondants, puisque tous les membres
recoivent des mises a jour directement de la coordonnatrice des bénévoles. Il était donc
difficile pour elle de trouver une facon de contribuer de maniere significative au CEC :

It’s been a weird position because everything that comes from the volunteer

services, they will mass email everybody who’s a volunteer. And on the board
everyone’s a volunteer so they get all the information, all the updates of anything—
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everybody gets it. My reports, | can tell you what’s coming up but people already
kind of know so my role hasn’t been really impactful. (Rosalie, entrevue)

Catherine, qui occupe le poste de trésoriére, a remarqué que de dernier ne
correspondait pas entiérement aux taches généralement attribuées aux trésoriers d’autres
comités.

And there’s the treasurer that I got. /.../But it’s not a really position, | found out

this morning. The treasurer doesn’t deal with any of the funds, giving funds or

taking funds. All you do is record them, putting in requisitions for funds and then
they’re issued from upstairs down. And then there’s a program, four of us are going
to go next week so | asked do | have to requisition those funds, ““no I just registered
you and it’s all going to be dealt that way”’. | have enjoyed the CEC, but being the

treasurer, anybody could do this. [...] It’s a treasurer in name only. All | do is a

report. (Catherine, entrevue)

Catherine aurait alors aimé avoir plus de latitude dans I’exercice de son role. Le fait
d’occuper certains postes avec des fonctions limitées nuisait donc a I’engagement et la
motivation de certains membres, qui ne sentaient pas pouvoir contribuer autant qu’ils
auraient voulu le faire a I’organisation dans ces réles. Plusieurs membres sentaient alors

qu’elles pouvaient difficilement remplir leur mandat de représentation de la voix des

clientes compte tenu de ces limites.

Tiraillements entre les clientes et la haute gestion

Cette portée d’action limitée percue par un certain nombre de membres en a amené
plusieurs a se questionner sur la mission et le role du CEC. Si leurs taches actuelles ne leur
permettaient pas d’engendrer des transformations durables au sein du Royal, peut-étre
devaient-elles repenser leur réle auprés de I’institution. Certes, leur mission principale,
comme stipulée dans leurs reglements officiels, est de travailler avec la haute gestion a titre

de conseilleres. Cependant, quelques membres dont I’engagement est plus militant
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aimeraient toutefois étre plus prés des clientes et agir davantage dans une perspective de
défense de droits.

Ca prendrait plus de participation des personnes qui sont des clients. Ca prendrait

plus de feedback par eux autres, qu’on écoute eux autres. On a besoin d’écouter

les personnes qui sont dans I’hopital, directement. Pas par des sondages. Moi

J ‘aime pas les sondages — « do you feel happy or sad today? More energetic or less

energetic » ? Des sondages, des sondages, je suis tanné. Est-ce qu’ils sont vraiment

valides, est-ce que ¢a représente ce qui se passe avec les clients ? Avec le CEC, on

a besoin de personnes qui sont sur le terrain, qui sont inpatient et outpatient [note :

clientes a I'interne et a I’externe], a I’hopital qui peuvent partager leurs

expériences. On fait pas ca comme c’est la. On a besoin des écouter directement et
on a besoin d’écouter et vraiment de prendre toute cette information. L’information
vient juste des personnes au haut, ¢ca aide pas. (Luc, entrevue)

En effet, les membres du CEC n’ont pas a rencontrer les clientes des programmes
qu’elles représentent de maniére réguliére. Lorsque cela arrive, les interactions ne sont
donc pas encadrées formellement, ce qui peut mener a des situations dans lesquelles
personne n’est certain du réle que les membres ont a jouer aupres des clientes ou de la
position des membres au sein de I’institution. Luc venait d’étre nouvellement élu comme
représentant d’un programme et n’étant pas familier avec celui-ci, il avait estimé important
d’aller rencontrer informellement les clientes du programme afin de mieux connaitre leurs
préoccupations, en plus de rencontrer la direction du programme. 1l a assisté aux rencontres
hebdomadaires des clientes en se présentant comme membre du CEC ayant le réle de
représenter leur voix. Les clientes lui partageaient leurs opinions quant a la nourriture,
I’accessibilité des lieux, les droits de sortie, etc., et Luc s’était engageé a présenter ces
commentaires dans ses rapports soumis au CEC. Lorsque la liaison et I’exécutif ont pris
connaissance de ses rapports, il a été réprimande pour cette transgression, en lui rappelant

qu’il devait plutot concentrer ses efforts a rencontrer les gestionnaires et a assister aux

rencontres d’equipe du département. Face a cette interaction, Luc se disait perdu et sans
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direction. Pour lui, il était inconcevable de représenter les clientes sans pouvoir les
consulter : «d’ou vient le mandat d’advocacy, de client-centred » (Luc, entrevue) ? 1l
semble alors difficile de faire des recommandations qui émanent directement des besoins
des clientes, sans que celles-ci soient relayées de maniére sélective au CEC par d’autres
employées lors des rencontres de programmes.

Ainsi, le CEC pourrait faire valoir de maniere plus directe les intéréts des clientes,
mais ne doit pas tomber dans un mandat de défense de droit, voire de militantisme. La ligne
est donc fine pour le CEC, qui doit représenter les clientes, et ce, sans faire de déefense de
droits. A cet égard, la liaison s’interrogeait a savoir si le nom actuel du comité, le Client
Empowerment Council, ne portait pas a confusion quant a la mission et aux activités du
groupe en sous-entendant une certaine politisation et un travail qui risquait parfois de placer
le groupe en opposition au Royal :

It’s not like we couldn’t ask the client advisory council here to do as well, it’s just
a different kind of body that’s a little more political. | don’t think it’s ever come up
as to if we need that sort of council here. I’ve never heard it from clients. | don’t
think it’s ever been introduced to clients. But | think at this point in the game, in
terms of funding and stuff like that, what we really need is that client voice in
everything we’re doing in the hospital and keeping in the direction of the ... that’s
definitely what the organization wants to focus the money, the resources, on. (Anne,
liaison, entrevue)

C’est alors que le CEC est peut-étre mieux compris en tant que soutien aux
entrepreneuses de morale, comme portant la mission de I’institution. De plus, il y a
quelques années, le CEC avait aussi tenté de se mobiliser pour défendre les intéréts des
patientes par rapport au changement dans la loi entourant le fait de fumer dans des hopitaux.

Certaines membres trouvaient injuste d’interdire aux clientes de fumer (a I’extérieur),

sachant que cette activité est trés populaire auprés des personnes qui vivent avec des
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troubles de santé mentale et, selon leur expérience, il s’agit de I’une des maniéres
principales de passer le temps lors d’un séjour prolongeé a I’hopital.

You go on the council, you make decisions to get the smokers out of the property,
out on the street—which | don’t agree with—but | guess there are so many of the
young patients that are smokers, | feel that it’s making them feel like they’re second-
class citizens and | don’t understand why they couldn’t have stayed in the gazebo
on the property and have a more pleasant environment. I think it’s terrible they’re
being pushed out to the street like that ... if you treat people with a little more
dignity, maybe you have a better chance of getting them to lead a healthier lifestyle,
I don’t know. It seems to be such a way of life there, because it’s a way for them to
get out of their room. (Louise, entrevue)

I brought forward a smoking issue last spring just to get something going because
we didn’t seem to be going in any direction. The people smoking [on the street]
could get hit by a bus. It’s not safe, so | brought that issue up.

Were they able to do anything about it?

No. It didn’t go any further, because they fall into the hospital policies they can't
have any smoking. The old building is on the back field. They were not thinking
when they did that. It’s a special clientele, everybody who walks by there in and out
of that building isn’t at their 100% percent so for me it was a safety issue. (Rosalie,
entrevue)

Ne pouvant pas aller a I’encontre des reglements provinciaux et institutionnels, le
CEC a di abandonner cette bataille et s’aligner explicitement avec la vision de la haute
gestion du Royal afin d’encourager les clientes a respecter les reglements. Dans une des
éditions de la Voix du client, le CEC a publié une précision quant a cette situation en
réaffirmant leur engagement et leur appui de la politique sans-fumée de I’établissement, et
ce, en encourageant méme les clientes a profiter du programme de cessation de tabagisme
offert au Royal :

The revised Corporate Smoking Policy will come into effect on September 30, 2010.

The Client Empowerment Council has been involved in its design and

implementation from the beginning. This policy applies to all inpatients, clients,

visitors and family/caregivers and staff.

Several attempts to educate and support the clients who smoke at the front entrance

asking them to respect the no-smoking signs have not been effective. As a result, a

stronger policy, including consistent enforcement has to be implemented to ensure
that everyone’s rights are respected, including the right to clean air.
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We know that a good portion of people living with mental iliness smoke as a coping
mechanism. In order to assist us, the Royal, (with input from the CEC) has included
smoking cessation education and support in the revised policy but we must do our
part, that is, respect all the rules and regulations. Smoking outside the designated
areas is the same as smoking on the ward, or anywhere inside the building or
vehicles. [...] Quitting or limiting smoking will also have a benefit to our financial
situation as the money saved can provide access to community activities that were

once unaffordable. (La voix du client, Eté 2010)

Cette situation illustre bien la position particuliére du CEC, qui se veut, d’une part,
la voix des clientes et dont certaines membres voulaient non seulement représenter, mais
défendre les intéréts des clientes. D’autre part, le CEC doit surtout et avant tout travailler
conjointement avec le Royal sans se placer en porte-a-faux avec ses objectifs. 1l peut donc
exister des tensions normatives au sein du CEC en ce qui a trait & leur position particuliere
dans I’institution. Les membres ressentent une allégeance envers les clientes actuelles du
Royal, ayant déja été a leur place, ce qui peut les amener a étre en désaccord avec les
décisions institutionnelles par sympathie avec les clientes. En méme temps, elles doivent
aussi remplir le mandat qui leur a été conféré par le Royal. Cette lutte entourant le droit de
fumer représente une tentative réussie de la haute gestion du Royal d’écraser la résistance
que pouvait parfois mener le CEC. Ces tensions, combinées avec les autres difficultés
mentionnées dans cette section, céderent la place a un sentiment d’inefficacité générale.
Autant les membres du CEC que la haute gestion du Royal percevaient des difficultés de
fonctionnement au sein du comité. C’est alors que le CEC a entamé un processus de
restructuration de long en large. Cette restructuration peut étre comprise comme un

redressement normatif du CEC, et les grandes lignes de ce processus seront mises en

lumiere dans les pages qui suivent.

La transition du Client Empowerment Council au Client Advisory Council : un
redressement a grande échelle du comité?

305



Les difficultés énumérées ci-dessus ont connu leur point culminant au méme
moment ou j’ai commencé a cotoyer le CEC dans le cadre de ma recherche. 1l était devenu
évident a la fois pour le CEC, mais aussi pour la haute gestion, que le comité n’opérait pas
a son plein potentiel. Méme si le conseil possedait des reglements et des stipulations, celles-
ci n’avaient pas été respectées au cours des dernieres années. Plusieurs personnes
occupaient le méme poste, d’autres n’etaient pas remplacées a la fin de leur mandat, et
certaines n’avaient pas de « portfolio » (programme & représenter) en tant que tel. A son
plus haut point, le CEC comptait prés de 28 membres actives : la largeur du CEC rendait
difficile la concertation entre les membres et I’accomplissement d’objectifs a moyen ou
long terme était amoindri. En d’autres mots, I’état du CEC leur permettait difficilement
d’« enrichir » le Royal en faisant rayonner la voix des clientes.

Au debut du printemps, le president du CEC a di remercier pres de la moitié de ses
membres. Cette demande a été effectuée de la part de la haute gestion, soit de la liaison du
comité et de sa directrice, et elle fut appuyée par le PDG du Royal. Il faut mentionner que
le président du CEC, a ce temps, était un membre fondateur du comité, ayant été présent
des la premiére itération du conseil en 2006. Il a donc connu, au fil des ans, les 70 individus
qui se sont joints au CEC. Initialement, le président du CEC était opposé a I’idée d’entamer
ces demarches de restructuration. Celui-ci a ecrit une lettre au PDG de I’hdpital en tant que
client (et non en tant que président) pour partager son inquiétude face a ces changements.
Son opposition a la restructuration fut une source de tension durant tout le processus.

So I’ve had a good time, I’ve gone through some rough patches where 1I’m not very

well and I’ve come back and fortunately, the way that the CEC ran, we never fired

anybody. Until this year. So which was sort of a jolt to me. | was really upset.
(Graham, entrevue)
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Processus et retombées de la restructuration
La restructuration s’est opérée a travers une série de réunions s’étalant sur une

période de trois mois. Entre ambivalence, apprehension et tension, ces rencontres sont
illustratives d’une lutte concernant I’autonomie relative du CEC et son réle au sein du
Royal. En somme, la restructuration a cristallisé les exigences normatives du Royal a
I’égard du CEC de maniére directe, du haut vers le bas : en impliquant la haute gestion
dans le processus.
Les rencontres préparatoires a la restructuration

Tout d’abord, des rencontres ont eu lieu tout au long de I’été entre I’exécutif et la
liaison afin de déterminer les points principaux sur lesquels axer les transformations au
sein du CEC. Puisque la demande de restructuration provenait de la haute gestion du Royal,
ces réunions étaient animées principalement par la liaison et par sa patronne, au lieu du
président et de la vice-présidente du comité, ce qui était inusité comparativement au
fonctionnement «normal » du CEC. La durée du mandat des membres ainsi que le
processus de recrutement ont été identifiés comme des éléments a revoir et a modifier
durant la restructuration. Ces points furent, par la suite, présentés a I’ensemble du CEC lors
de leur réunion générale mensuelle. La tension étant déja palpable, celle-ci devint encore
plus saillante lorsqu’une des membres contesta de vive voix ces propositions : « Vous ne
pouvez pas faire ¢a, vous brisez tous les réglements » (traduction, notes d’observation). La
liaison intervint en rappelant au conseil que les stipulations et les réglements mis en place
n’avaient pas été suivis durant les derniéres années et qu’il était nécessaire d’apporter des
changements au comité.

Par la suite, la patronne de la liaison présenta le plan stratégique du Royal aux

membres, le but étant de familiariser les membres avec les objectifs de I’institution afin
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qu’elles puissent trouver des points ou elles pourraient « contribuer » au Royal, donc
d’aligner les objectifs du CEC avec ceux du plan stratégique de I’hopital. Les orientations
de la restructuration se clarifiaient de plus en plus : celle-ci servirait a imposer au CEC de
nouvelles normes de fonctionnement, en ligne avec les objectifs du Royal. Depuis le debut
de ces discussions, Graham était sceptique quant a la restructuration : « We have totally

lost our freedom of self-management » (entrevue).
Un quotidien tendu pour I'exécutif

Plus le processus de restructuration avance, plus cette tache apparait solennelle : la
réduction du nombre de membres de prés de 30 @ moins de dix membres actives apparait
comme une rupture du caractere cordial, ouvert et inclusif du comité afin de mettre en place
un conseil plus restreint et soi-disant plus efficace. Et, plus le temps avangait, plus les
divisions se creusaient entre les membres. Pour plusieurs, leurs perceptions de la
restructuration reflétent leur posture initiale en tant que membre (militant, critique ou
réformiste). Par exemple, cette membre plus réformiste était ouverte aux changements
Proposes :

People tend not to like change. And the other thing that will help is having a work

plan. I think we’re on the right track to developing the kind of change that we need

but I think that a few people need to be sold on it too. (Gloria, entrevue)

Si le CEC a pu étre tiraillé par le passé par sa mission a représenter les clientes tout
en collaborant avec le Royal, le comité était maintenant confronté a des tiraillements

internes : entre des membres plus en faveur de la restructuration et des membres plus

méfiantes a I’égard de celle-ci.

La retraite de restructuration : une injonction a collaborer avec le Royal
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Chaque année, le CEC termine 1’été en organisant une « retraite » pour le comité.
C’est une occasion de revitaliser les membres, de rappeler a chacune leur role, de se
retrouver en groupe et d’établir des priorités pour leur retour en septembre. Cette année, le
ton de la retraite était moins festif et plus pressant étant donné les changements imminents
au CEC. Ainsi, lors de la retraite, I’objectif principal était de choisir un mode de
fonctionnement pour le CEC et d’élaborer un plan de travail pour I’année a venir. A cet
effet, la patronne de la liaison rappela d’entrée de jeu la raison d’étre de la restructuration :
le CEC doit étre en mesure de mieux répondre aux besoins du Royal. Par la suite, la liaison
présenta deux modeles potentiels afin de réorganiser le comité, I’un ayant eté proposé par
I’exécutif du CEC et I’autre ayant suggeré par la haute gestion. Le CEC vota en majorité
en faveur du second modele.

La retraite fut aussi marquee par la visite du PDG de I’hépital, qui vint les remercier
pour leur travail. Dans son allocution, le PDG a souligné les défis et les enjeux auxquels
fait face le Royal, en rappelant que le Royal avait « besoin » du CEC, de sa collaboration
et de son expertise en tant que clientes afin d’atteindre les objectifs de leur plan stratégique.

Ainsi, la rencontre s’est conclue lorsque le CEC (ou la haute gestion du Royal) a
rempli ses deux objectifs principaux, a savoir se donner une nouvelle structure et une
direction plus claire. L’atmospheére dans la salle était particuliere : quelques membres plus
optimistes se sentaient revigorees par les changements entrepris, tandis que d’autres étaient
plus solennelles, ayant réalisé que le CEC venait symboliquement de tourner la page sur
dix ans d’existence en choisissant une nouvelle structure et une orientation travaillant de

pair avec le plan stratégique du Royal.
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Réactions quant a la restructuration : entre résistance et acceptation
Réactions négatives : une décimation du CEC provoquée par la haute gestion

Cette rencontre marqua donc la fin d’une époque pour le CEC, et suscita plusieurs
réactions de la part des membres. Plusieurs voyaient, en effet, cette initiative comme une
ingérence de la haute gestion, qui visait a contréler davantage les activités du conseil.
L attitude réfractaire du président quant a la restructuration représente la premiere des deux
postures principales a I’égard de ce changement majeur pour le CEC. Dans le bulletin
saisonnier du CEC qui suivit ces changements, le président annonga ces transformations
d’un ton solennel et se concentrait sur le sentiment de perte de membres qui étaient chers
au sein du comité :

The CEC is making changes to become more aligned with the goals of The Royal

and we are going to adhere to a work plan in the coming months. Also, some

changes to our terms of reference have made it necessary to say goodbye to some
members who have exceeded their term and we thank them for their dedicated

service. (La Voix du client, été 2015)

D’un ton presque défaitiste et résigné, le président semblait tenter de se distancer
de «ce qui a été décidé pour le CEC », et, dans ses propos, se dissocie complétement de
cette décision « administrative ». Une autre membre du CEC équivalait la restructuration
du CEC a sa décimation totale : « People, do you not realize you just wiped out the whole
CEC? The CEC does not exist at this point [...]., I’'m starting to well up—there is none.
There’s nothing. It’s just ... it’s not here. And that’s hard » (Sue, entrevue).

Pour ces membres, le réaménagement équivalait a une perte de I’essence méme du
CEC et a une transition vers un comité devant avant tout travailler « pour » le Royal et non
les clientes, comme I’explique Luc : « Maintenant ¢a change du top down, ¢a a I’air qu’il

y a moins d’implications des personnes qui sont des clients, moins de participation, moins

de feedback des personnes qui sont sur le terrain » (LuUc, entrevue).

310



La particularité des membres du CEC est justement le fait qu’elles ont un vécu en
santé mentale. La justification derriére la création du CEC était d’avoir un comité « par et
pour » les personnes qui utilisent les services du Royal, de rassembler des « expertes par
expérience » afin de créer des services a I’image des usageres. Le fait de se réaligner aussi
ouvertement avec les objectifs de I’organisation, pour plusieurs membres, risquait de nuire
a la confiance que pourraient avoir les clientes envers le CEC, de créer des ambiguités sur
la mission du comité. Le remaniement normatif qui s’est déployé lors de la restructuration
pourrait alors mener, selon Rosalie, a I’imposition d’une distance entre le CEC et les
clientes.

I think we do need a bit of autonomy so clients aren’t like “Oh, it’s the CEO”. The

more the Royal—the Royal’s here, you have the liaison in the middle and you’ve

got us. I think if the clients come to us and they want to talk about a doctor or a

nurse that’s not doing their job that they can come to us. If they find out, we have

to report back and we have to follow where they think the future should be with the
council, | think the clients won’t come forward. ... When it was like “this is us,
we’re running the show with guidance and following the policy”’—but not having it
imposed on us, it’s just like all of a sudden, we have parents we have to report to
rather than peers, colleagues or equals. For me, | felt that there’s this big stealth
that came above, they told the directors what to, they told us nicely how we should
be thinking of going, but really they’ve been persuading us to change. | think the

CEC should have been more included. Is that the vision of the vision, is that why

we became a council? Are they changing our vision in the process? That’s how |

see that kind of playing out. (Rosalie, entrevue)

Ceci était particulierement alarmant pour certaines membres qui, comme on I’a vu

précédemment, auraient aimé interagir avec les clientes de maniére plus directe.
Réactions positives

Si un bon nombre des membres du CEC percevaient la restructuration comme étant
alarmante (malgré le fait que la majorité avait voté en faveur des changements proposes

par la gestion), une minorit¢ de membres voyaient plutdt cette situation d’un ceil

311



pragmatique, comme une occasion d’apporter collectivement (au sein du CEC) des
changements concrets a I’organisation.

La voix la plus en faveur du réaménagement, toutefois, était celle de la liaison. C’est
cette derniere qui guida les membres en leur proposant diverses options tout au long du
processus. Sa vision de la restructuration entre en contraste avec celle du président, comme
en témoigne son communiqué dans La voix du client :

As the new fiscal year begins, the CEC will be creating its work plan that will

respond to organizational priorities while also to the shared needs of clients. As the

Coordinator of Client and Family Relations, I will continue to support and

strengthen the CEC’s ability to play this significant role at The Royal. (Eté 2015)

Quelques membres partageaient la vision de la liaison. Selon elles, la réorganisation
du comité permettrait de revitaliser le groupe en ne gardant que les membres les plus
engagées et de I’orienter selon des objectifs concrets, mesurables et atteignables.

It just feels so good to be able to say *““check—we’ve done that, this is our goal, this
is what we want to do”” and check it off the list and let’s move on to something else.
So then in a meeting that I’m having with you for example we can say “we’ve done
this, this, this, this and this”. So, it’s a lot easier as opposed to —we have done
things individually like a lot of people do speaking engagements, a lot of people sit
on different committees but it’s all peripheral work. It’s nothing that we can check
off the major work plan as a group ... | think what we voted on at the retreat, the
new structure is going to be helpful because that’s a coordinating committee and
the members are meant to be trained and have a succession plan. So, that should
help. (Gloria, entrevue)

Cette période fut de grande incertitude pour toutes les membres du CEC, que leur
vision de la restructuration, de ses fondements (du haut vers le bas) ou encore de son
processus (animé par la haute gestion et selon les besoins du Royal) soit positive ou

négative. Force est de constater que, malgré I’ambivalence et la méfiance de plusieurs, la

refonte a donné un nouveau vent au comité. Dans les mois suivant cette refonte totale du
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comité, le groupe a poursuivi la réduction du nombre de membres et s’est fixé des objectifs

concrets a atteindre.
Changement de nom du conseil : de conseil d’empowerment a un conseil consultatif

Peu apres les démarches de réorganisation, le président du comité donna sa
démission lors d’une rencontre mensuelle pour laisser sa place a la vice-présidente.
Finalement, afin de concrétiser toute cette série de remaniements, le Client Empowerment
Council a opté pour un changement de nom afin de mieux refléter sa mission et son réle au
sein du Royal: on peut parler d’un «abandon» symbolique de leur mandat
d’empowerment pour devenir de maniere officielle un comité consultatif au sein de
I’institution. Le CEC s’appelle désormais le Client Advisory Council (CAC), ou, en
francais, le Conseil consultatif des clientes :

Our council has started off the year 2016 with some wonderful new changes. We

have chosen to move forward by changing our name from the Client Empowerment

Council to the Client Advisory Council (CAC) which represents a more concrete

description of how we are the representative voice for the clients of The Royal

through advocacy and advisory work. (La voix du client, hiver 2016)

Désormais, le CAC prend soin de montrer que leur expertise réside dans leur
capacité a siéger aux comités et agir a titre consultatif. Le terme « empowerment » n’était,
selon les dires de la liaison, qu’un mot qui paraissait bien aux yeux de I’institution et du
public. Ce « mot-valise », pour reprendre les mots de Castel (2009), mais pouvait porter a
confusion quant a la portée des actions du conseil en raison de ses connotations
potentiellement militantes :

When we brought back the terms of reference and renewed them and reviewed them,

we met with the CEO who asked the same question. He got answers like ““it’s always

been called the empowerment council”; ““it was a buzzword at the time when it first
came out.”” Nobody could describe it. [...]1 think if a group wanted to be a lobby

group or a pure advocacy group they could certainly do that. | can’t see why we’d
object to that. Whether or not we’d fund it is a different thing. That wouldn’t be my
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call and they would have to formulate a proposal as to what that would look like.
Right now, the function is an advisory council. (Anne, liaison, entrevue)

Ainsi, leur fagon de se représenter au public est désormais axée tres concretement
sur le caractere consultatif du conseil, comme le montre leur nouvelle description figurant
sur le site du Royal : « The individuals on the Client Advisory Council represent the voice
of our clients » (le Royal, 2017, s.d.). On peut alors parler d’un nouveau départ pour ce
conseil, qui travaille maintenant de fagon plus étroite avec la haute gestion du Royal, et ce,

selon des regles plus explicites.

Récapitulatif : une nouvelle avenue pour la carriere de patiente?

Ce chapitre a mis en exergue les « péripéties » d’une carriere de patiente moins
rodée que celle de patiente «traditionnelle » et qui, a plusieurs égards, reste encore a
définir. Les membres avaient une idée de la maniere dont elles se voyaient et concevaient
leur réle au sein de I’institution. Ce sont avant tout des clientes, des personnes qui ont une
experience directe des services de santé mentale, plus précisément de ceux offerts au Royal.
Ceci les place dans une position bien particuliere qui leur permet d’apporter des
connaissances et des constats différents des employées. Ce sont d’ailleurs les expériences,
parfois moins positives, des membres en tant que clientes qui les ont amenées a vouloir
devenir membres du conseil et a « changer les choses » pour les clientes actuelles et futures.
Le fait d’avoir un vécu en santé mentale était une condition non négligeable afin d’étre
membre du conseil. En lien avec ce vécu, les membres devaient étre en mesure de mobiliser
ce vécu sous forme de trame narrative d’aveu, normée selon la vision du Royal des troubles
de santé¢ mentale. Ceci implique nécessairement que leur « histoire » ne remette pas en

cause les interventions prodiguées dans un contexte institutionnel : bien au contraire, elle
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doit plut6t les appuyer et les mettre en valeur. C’est alors que I’aveu exigé des patientes
dans le contexte habituel de la relation avec les professionnelles de la santé mentale prend
une forme devant permettre de lutter contre la stigmatisation et donner de I’espoir aux
autres clientes. Les membres du CEC/CAC participent donc a la diffusion de certaines
normes relativement au fait d’étre «cliente » au sein du systéme de santé mentale : il
importe de partager sa souffrance et de perséveérer dans son utilisation des services de santé
mentale. En effet, le récit des membres du CEC/CAC promeut le role positif que peut jouer
I’institution psychiatrique pour les personnes ayant des troubles de santé mentale.
Cependant, depuis quelques années, le CEC/CAC opérait, en quelque sorte, dans
le « flou », le président affirmant que le conseil avait carte blanche au sein du Royal. Les
membres siégeaient a des comités et organisaient des événements de sensibilisation, mais,
dans certains dossiers, elles se retrouvaient en opposition directe au Royal lorsqu’elles se
rangeaient du coté des clientes et non pas de celui de I’institution. Ces tensions, combinees
a une stagnation dans les activités/baisse de « productivité » et dans 1’engagement des
membres, amenérent la haute gestion a imposer une restructuration facilitée principalement
par la liaison et sa patronne. Il est donc possible de parler d’une transition d’un conseil de
clientes se retrouvant parfois entre les intéréts des clientes et les besoins du Royal vers un
conseil qui est plus conforme aux intéréts du Royal. Portée par la haute gestion, cette
refonte semble avoir permis de resserrer leur emprise sur les activités du CEC/CAC et
d’écraser certaines tentatives de résistances qui placaient les deux parties en confrontation
directe. Bien plus qu’un remaniement du mode de fonctionnement et des reglements, la
restructuration se veut aussi un processus disciplinaire visant a ramener le CEC/CAC plus

pres des normes institutionnelles. L’histoire du CEC/CAC montre qu’il peut effectivement
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y avoir un réle pour les clientes au-dela du contexte de son traitement individuel, mais que
celui-ci se voit fortement balisé par I’institution. En aucun cas, les patientes ne doivent
travailler a I’encontre des objectifs de celle-ci. Ainsi, méme dans un contexte faisant en
théorie la promotion d’une plus grande activation des patientes/clientes, cette derniére se
borne a ce que I’institution considére comme étant une « bonne » patiente, ¢’est-a-dire une
patiente qui, de fagon globale, ne questionne pas la mission institutionnelle et qui adopte

une posture collaborative.
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CHAPITRE 6 : DISCUSSION

Introduction

Dans cette these, j’ai voulu explorer ce que cela pouvait signifier d’étre « patiente »
aujourd’hui, dans le contexte de la désinstitutionnalisation et de la transformation de la
définition et de la prise en charge des troubles de santé mentale. Une conception plus active
des « patientes » fut observée. En effet, malgré les initiatives de communautariser les
services, I’institution/I’hopital demeure le point de départ pour de nombreuses personnes
interagissant avec le systeme de santé mentale. C’est alors que les concepts de carriére et
de normes sociales me sont apparus comme des outils théoriques intéressants pour penser
les significations d’étre patiente a I’heure actuelle, en raison de leur potentiel de faire le
pont entre le micro et le macro.

J’ai choisi les deux terrains pour cette recherche dans la méme logique
complémentariste que mon choix de référents théoriques. En effet, les deux milieux
peuvent étre vus comme deux parties d’un continuum. Ces deux terrains offrent, en effet,
deux déclinaisons possibles de la patiente. Les deux milieux font partie du systeme de santé
mentale ontarien : I’un appartenant aux soins aigus, I’autre aux soins tertiaires. Ainsi, les
patientes et les membres observées et interviewées auprés des deux terrains peuvent étre
vues comme se situant a différents stades dans la carriere de patiente, et au sein du systéme
de facon plus générale. Il est aussi intéressant de constater que les propos des personnes
interrogées a titre de patientes ou de clientes membres du CEC quant a leur vécu en santé
mentale se rejoignaient sur plusieurs points, tels que les origines de leurs troubles ou leurs
experiences relatives aux services et a la stigmatisation subie de fagon réguliére en société.

Ainsi, méme si les participantes provenaient de deux milieux différents, elles demeurent
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unies par des expériences communes, ayant toutefois mené a des aboutissements différents,
ce qui permet de proposer certaines comparaisons sur ce qu’est étre patiente aujourd’hui.
J’aborderai, dans cette discussion, en premier lieu, les particularités de chacune de
ces figures, pour, par la suite, émettre des constats généraux sur 1’« étre patiente »
contemporain. Suivant cette discussion, dans une section plus pratique, je proposerai des
recommandations concrétes pour I’intervention émanant directement des participantes et
de mes observations auprés des deux terrains. Finalement, je présenterai les limites de cette

these.

Deux figures de la patiente contemporaine : implications
théoriques
Qu’est-ce que cela signifie d'« étre patiente » a Montfort ?

A Montfort, les personnes hospitalisées étaient soit a leurs premiéres fréquentations
du systeme de santé mentale, accumulant des hospitalisations (environ deux semaines) a
court et a moyen terme, soit en état « chronique », se faisant hospitaliser fréquemment. J’ai
parlé de quelques patientes dont le séjour s’était étalé sur plusieurs mois en raison de la
séverité de leurs symptdémes et de I’impossibilité pour I’équipe d’assurer un congé
sécuritaire. Ces résultats refletent d’ailleurs I’étude de Harrison et Thifault (2014) sur
I’évolution des admissions a Montfort. Les auteures ont montre, a travers une analyse des
dossiers medicaux datant de 1976 a 2006, que la durée moyenne des hospitalisations était
d’environ 18 jours et que, globalement, le taux de réadmission des patientes était de 57 %
(p.100).

Bien que I’unité en soit une de soins de courte durée, force est de constater qu’il

existe effectivement un groupe de patientes qui reviennent souvent a I’hopital, et ce, sur
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une longue période de temps. A cet égard, Harrison et Thifault (2014) expliquent que,
depuis la fermeture de quatre hépitaux psychiatriques en 1996, I’unité de soins de santé
mentale de Montfort regcoit un nombre élevé de personnes dont le trouble peut étre
considéré comme sévere et persistant, notamment en raison du manque de ressources
institutionnelles spécialisées, mais aussi de soutien dans la communauté. C’est alors que
les patientes de Montfort entretiennent une proximité relative avec la phase hospitaliére,
voyant souvent le fait d’étre hospitalisée comme étant une forte possibilité. Leur incertitude
quant a leur avenir, a savoir si celles-ci pourront retrouver leurs occupations antérieures,
témoigne de leur positionnement au sein de la carriere de patiente. En d’autres mots, il
resterait encore des éléments a intégrer dans la phase hospitaliére afin qu’une fois le conge
recu, la personne se considere de maniere plus définitive comme étant dans la phase post-
hospitaliere. Cependant, avec la tendance vers des durées plus courtes d”hospitalisation, il
semble que I’état des personnes hospitalisées risque de se précariser davantage. Les
implications pour le processus de carriere de patiente qui s’articule sont alors non
négligeables.

Tout au long de I’hospitalisation a Montfort, les patientes doivent franchir certaines
étapes et adopter un comportement qui, d’une part, leur permet d’envisager leur sortie de
I’hépital, et, d’autre part, ne nuit pas au bon déroulement des activités au sein de I’unité.
Le sud est un lieu ou I’on vise la stabilisation afin d’en arriver a une acceptation de
cheminer au sein de la carriere de patiente. Ce constat reflete d’ailleurs I’étude de Barrett
(1996), dans laquelle il distingue la trajectoire « normale » des patientes de la trajectoire
«anormale » au sein d’une unité de schizophrénie. La trajectoire « normale » de la patiente

I’amene d’un état de crise « aigu€ » (de psychose, de détresse) vers un état qui permet un
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retour a soi-méme et une sortie de I’hopital. La trajectoire « anormale » de la patiente
renvoie a une hospitalisation prolongée, car la patiente ne fait pas «face a la réalité »
(traduction libre, Barrett, 1996, p.153). Elle ne peut pas endosser le réle de patiente ni
entamer le travail de réadaptation qui est attendu d’elle. Les propos de Barrett (1996)
peuvent étre mis en paralléle avec mon analyse concernant I’importance de I’insight et de
la tolérance comme barémes d’examen des patientes tout au long de leur hospitalisation.
Cette sérialisation d’étapes a franchir et de sanctions rend alors possible une distinction
entre les « bonnes » patientes et les « mauvaises patientes », s’effectuant selon leur niveau
de coopération ou d’interruption du bon roulement des patientes a 1I’unité (Lorber, 1975 ;

Hummelvoll et Severinsson, 2001).

Qu’est-ce que cela signifie d’étre patiente au sein du CEC/CAC ?

Le CEC était un milieu moins traditionnel en ce qui a trait au role des
patientes/clientes. Comme je I’ai montré dans ce second terrain, le fait de se situer dans la
phase post-hospitali¢re ne signifie pas forcément 1’ « arrét » de la carriére de patiente. Celle-
ci se transforme et s’entrelace avec les autres dimensions de I’identité de la personne. En
effet, de leur c6té, les membres du CEC/CAC®® du second terrain de recherche étaient pour
la plupart dans la phase post-hospitaliére depuis plus longtemps — certaines n’avaient pas
été hospitalisées depuis des dizaines d’années. Bien que les membres continuent a
rencontrer des professionnelles de la santé mentale et a fréquenter des ressources dans le
cadre de leur cheminement thérapeutique individuel I’élément ayant retenu mon attention

analytique fut plutot leur cheminement de longue date et l’aboutissement de leurs

%6 |_’acronyme CEC/CAC est utilisé suivant la restructuration pour illustrer « I’entre-deux » dans lequel je
me retrouve a avoir a décrire un conseil qui s’est transformé, mais dont je connais peu sa nouvelle forme.
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experiences a travers le systéme de services de santé mentale qui ont permis a leur carriére
de prendre une autre forme. Ayant réussi leur intégration dans la carriére de patiente,
notamment durant la phase hospitaliere, celles-ci en font, dans la phase post-hospitaliere,
une partie intégrale de leur vie et de leur identité. En effet, les membres du CEC
s’identifient avec fierté et enthousiasme comme ayant un vécu en santé mentale. Elles ont
dépassé le stade d’imposition de carriere pour, par la suite, choisir de I’investir
formellement a titre de membre du CEC. C’est alors que ces personnes ont la possibilité
d’étre patientes d’une facon différente a I’intérieur du systéme de santé mentale. Allant au-
dela de la figure traditionnelle de la patiente, les membres du CEC sont appelées a mobiliser
leur propre expérience avec les services au niveau organisationnel de I’institution. En ce
sens, les personnes membres du CEC sont, en quelque sorte, des patientes « modéles », qui
sont non seulement actives au quotidien dans leur propre cheminement, mais qui
s’integrent aussi dans la planification des services et de la promotion de ceux-ci,
notamment par le biais de leurs activités d’éducation populaire. Si la carriére de patiente a
¢été considérée pendant longtemps comme une carriere « déviante » et non souhaitable (car
certaines personnes choisissent, a certains egards, d’entamer une carriere déviante)
(Becker, 1963), la carriere entamee par les membres du CEC semble se différencier en ce
sens. Il serait alors possible de faire la distinction entre une carriere « volontaire » et
« involontaire » de patiente.

Cependant, bien que cet aboutissement possible de la carriere « volontaire » de
patiente soit rempli de nouvelles possibilités en ce qui a trait a la reconnaissance de
I’expérience de la patiente, la participation de celles-ci au sein systeme de santé mentale,

que ce soit dans leurs propres traitements ou au niveau politique, est encore au stade
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embryonnaire. Les tentatives d’inclusion et d’encouragement a la participation des
usageres/clientes/patientes se multiplient, mais les effets demeurent ambigus, comme en
témoigne la grande majorité d’articles a ce sujet. En effet, ces écrits soulignent
I’importance de la prise en compte accrue de la « perspective des personnes avec un vécu
en sant¢ mentale » dans la planification et la prestation de services de santé mentale
(Cléement 2015, Hui et Stickley, 2004) avant la participation dans I’élaboration de
recherches (Godrie, 2015) et au niveau de I’éducation des professionnelles de santé mentale
(Felton et Stickley, 2004).

A ce stade, la participation des patientes dans I’organisation des services semble
encore relever de I’anecdote. Plusieurs initiatives existent afin de tenter de faire valoir la
voix des personnes utilisant le systeme de services de santé mentale, mais les efforts
concertés semblent encore distants. Les membres du CEC/CAC considérent qu’elles ont
connu certains succes au sein du Royal, mais ne considéraient pas, pour la plupart, un

changement au sein de la culture organisationnelle, qui se veut encore trés hiérarchique.

Une carriére, des aboutissements différents : ponts entre les deux terrains

Malgré les différences quant aux deux figures possibles de la patiente étudiées dans
cette theése, il est tout de méme possible de brosser un portrait plus large de ce que signifie
étre patiente, que la personne en soit en début de carriére ou bien qu’elle occupe/investit
celle-ci depuis plus longtemps.
Elaboration d’un récit de légitimation

Premiérement, au sein des deux milieux observés, il incombait aux individus de
créer un récit dans lequel I’institution Iégitime la souffrance, et qui légitime du méme coup

le rble de I’institution dans la vie de la personne. Autant pour les patientes de Montfort que
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pour les membres du CEC qui me racontaient leur vécu en santé mentale, la question d’une
longue souffrance se retrouvait au cceur de leur récit. Cette souffrance était souvent
indicible jusqu’a ce qu’arrive I’implication de I’institution dans la vie de la personne.

Ce recit est mobilisé dans les interactions au sein des services et au niveau de sa
maniere de faire sens de cette expérience. Les patientes de Montfort et les membres du
CEC arrivaient a construire un récit de leurs difficultés en santé mentale qui s’aligne avec
la vision de I’institution et qui leur permet de se mouvoir a travers leur carriére en santé
mentale. 1l importe de souligner ce point, car c’est a partir de I’institution que le fait de s’y
retrouver revét une signification profonde pour la personne et la propulse dans une série
d’étapes et de démarches visant son intégration et son activation dans la carriére. Pour les
membres du CEC, ce récit devenait indispensable a leur role de représentantes de la « voix
de la cliente », car elles étaient tenues de « raconter leur histoire » et d’« utiliser leur vécu »
dans une perspective de promotion du Royal et d’amélioration de la qualité des services.

Il est possible de tracer des paralleles entre la predominance du récit et de I’aveu tel
que conceptualisé par Foucault (1976, 2003, 2008). En effet, I’importance d’étre honnéte
et de raconter sa vie et ses problémes figurait comme théme dans la majorité des entrevues
a Montfort. Du c6té du Royal, les membres parlaient aussi de I’importance d’avoir
quelqu’un — une amie ou une professionnelle — en qui se confier en temps de détresse.
Selon Foucault (2008), cet accent placé sur la vérité date d’avant le christianisme et
implique le dévoilement d’une faute secréte — dans le cas de la santé mentale, la « folie ».
Défini comme la « reconnaissance de quelqu’un de ses ordres, actions ou pensées... par le
discours de vérité qu’il était capable ou obligé de tenir sur lui-méme » (Foucault, 1976,

p.78-79), I’aveu permet une série de démarches visant le « pardon » et le «salut » de la
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personne. Dans le cas des participantes a cette recherche, I’aveu permet de légitimer les
interventions dans le champ de santé mentale qui visent a « redresser » ou « rétablir » la
personne. Foucault considére d’ailleurs que I’aveu fait partie de I’entreprise psychiatrique
depuis ses debuts. Cette technique, pour reprendre les termes employés dans le premier
chapitre de résultats, ne se veut pas, cependant, une verité absolue que doit dépouiller la
patiente : ¢’est plutdt « une certaine vérité qu’on lui impose sous une forme canonique :
interrogatoire d’identité, rappel d’un certain nombre d’épisodes connus d’ailleurs au
médecin ». (2003, p.159) Lorsque I’aveu ne se produit pas, il ne peut pas y avoir
d’intervention thérapeutique. Ainsi, le fait de se raconter en tant que patiente insere la
personne ayant un vécu en santé mentale dans un processus d’assujettissement au pouvoir
psychiatrique. C’est donc a travers cette exigence d’honnéteteé qu’il est possible de voir les
liens entre le savoir psychiatrique, le pouvoir qui lui est associé ainsi que la personne-sujet
(patiente).
Acceptation implicite/explicite du modele psychiatrique

Parallelement a ce constat, le fait d’étre patiente (selon mes deux terrains)
impliquait alors une acceptation implicite ou explicite du modéle psychiatrique. Le fait
d’avoir pu discuter de son expérience au sein du systeme, comme I’ont fait les personnes
interrogées, montrait a divers degrés une certaine acceptation du modele psychiatrique. Les
difficultés vécues par chacune étaient réinterpretées a I’aide de cette lunette afin de donner
un sens a leur hospitalisation personnelle et/ou systemique au sein du systéeme de santé
mentale. Voila alors un second critére possible pour identifier ce que c’est d’étre patiente
aujourd’hui : accepter (a un certain degré) les services. Ce critere était non négociable pour

le CEC/CAC, qui, dans I’accomplissement de leurs fonctions, devait représenter le Royal
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et soutenir sa mission et ses valeurs. Cet impératif s’est cristallisé suivant la période de
restructuration du comité, qui visait a réduire les instances de résistance ou de contestation
des membres au nom du bien-étre des patients, mais contre les politiques du Royal, ainsi
qu’a ramener le comité dans ses objectifs.

Pour les patientes de Montfort, un degré minimal d’acceptation des objectifs de
I’unité était requis afin que celles-ci puissent se mouvoir a travers les différentes étapes de
la phase hospitaliere. Petit a petit, les patientes commencaient a comprendre le
fonctionnement de I’unité et la nécessité de s’y greffer, comme le mentionnait Melanie qui
affirmait se montrer « willing to participate », ou Roger qui disait que « si tu ne participes
pas, tu ne sors pas». Il est possible d’établir une distinction entre une acceptation
« authentique », ou les patientes désirent intégrer ce qu’elles apprennent a I’unité dans leur
cheminement thérapeutique, et une acception nominale qui permet d’envisager une sortie
de I’unité sans nécessairement chercher un engagement thérapeutique a plus long terme.
Cette distinction peut étre associée a ce que Goffman (1961) appelait les adaptations
primaires et secondaires, mais permet de nuancer sa perspective quelque peu cynique des
personnes qui affirment effectivement retirer des bienfaits de leur hospitalisation. Il serait
intéressant de voir si I’engagement nominal (ou ce que Goffman qualifiait d’adaptation
secondaire) mene a un plus grand nombre d’hospitalisations pour une méme personne. En
d’autres mots, est-ce que celui-ci se veut un moyen de résister et de se distancer de la
carriére de patiente, ou est-ce que cet engagement se veut une « étape » préalable (dont la
durée serait variable d’une personne a I’autre) a une acception plus engagée du modeéle

psychiatrique ?
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Cette mise au point des types d’engagements possibles des patientes peut également
étre pensée en paralléle avec la perception de Laurel de I’hdpital comme un endroit ou les
«masques » tombent et ou peut se vivre la « vraie » souffrance. Cependant, cette perception
de I’hopital laisse entendre un certain paradoxe avec les théories de Goffman (1961), qui
soutenaient, pour le dire rapidement, que toute la vie pouvait étre congue comme une mise
en scene, et ou I’unité psychiatrique se voulait un lieu d’étiquetage et de contrdle social
(Goffman, 1961), bien qu’il soit vrai que certaines personnes résistent a I’imposition du
statut de patient et ne font que «jouer le jeu ». Voila peut-étre un angle mort possible de
Goffman (1961): certains individus affirment effectivement avoir tiré profit de leur
hospitalisation et de leur carriere de patiente, sans laquelle ils considerent qu’ils ne seraient
peut-étre pas vivants aujourd’hui. Cette perception était aussi présente chez les membres
du CEC, dont la plupart soutenaient que le Royal leur avait, a un point, sauvé la vie.

Plus concretement, cette acceptation des objectifs institutionnels devait se traduire
par I’adoption de comportements normatifs. Ceci implique une acceptation de la
médication, qui se veut une partie intégrante des traitements psychiatriques aujourd’hui en
plus des demarches de réadaptation sociale. La totalité des personnes interviewées en tant
que patiente ou membre du CEC inscrivaient le fait de prendre des médicaments au coeur
de leur vie quotidienne. A cet égard, cette réalité distinguait les participantes des personnes
qui ne faisaient pas carriére en santé mentale. Lorsque les participantes aux entrevues
réfléchissaient a leur vie a plus long terme, celles-ci nommaient souvent leur espoir de
prendre moins de medicaments ou bien de les arréter complétement, que cela soit en raison
d’effets secondaires nuisibles, d’une perception du médicament comme une « bequille »

temporaire, etc. Au-dela de la prise de médicaments, on s’attend a ce que les patients
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adoptent une posture de collaboration, voire d’obéissance a I’égard des professionnelles de
santé mentale, sous peine de perdre certains privileges, de prolonger leur hospitalisation,
etc.

Au CEC/CAC, la notion d’acceptation s’articulait différemment que dans une unité
«classique » de santé mentale, puisque les membres pouvaient choisir de s’affilier
(contrairement a certaines patientes de Montfort qui étaient hospitalisées de maniére
involontaire) au CEC. Bien que leur appartenance au groupe fat volontaire, j’ai montré par
quelques exemples négatifs (de résistance) que le CEC n’avait pas « carte blanche » dans
leur mandat. La haute gestion du Royal attendait des membres du CEC de représenter les
patientes, sans toutefois se ranger explicitement de « leur » c6té en défendant des intéréts
potentiellement nuisibles a I’image du Royal. Depuis la restructuration, il est devenu clair
que le comité devait agir en tant que porte-parole du Royal. Leurs initiatives d’amélioration
de la qualité des services doivent désormais s’inscrire dans les objectifs du plan stratégique.
De maniére directe et indirecte, les membres du CEC supportent le pouvoir psychiatrique
contemporain et font méme partie de celui-ci.

Ainsi, dans les deux milieux était présente I’insertion des individus/la participation
de ceux-ci dans le pouvoir psychiatrique, soit cet ensemble de pratiques, connaissances,
qui s’articulent autour de la « folie » afin d’intervenir et de la réguler. A cet égard, Foucault
(2003) note que

vouloir sortir de I’état de la folie, c’est bien précisément accepter un pouvoir que

I’on reconnait comme insurmontable et renoncer a la toute-puissance de la folie.

Cesser d’étre fou, c’est accepter d’étre obéissant, c’est pouvoir gagner sa vie, se

reconnaitre dans I’identité biographique que I’on vous a formée, c’est cesser de
prendre du plaisir a la folie. (p. 164-165)

Ces propos rejoignent les deux terrains. A Montfort, cette nécessité d’accepter

I’hospitalisation confirme la perception des travailleuses sociales et de I’équipe traitante
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selon laquelle il était illogique, voire irrationnel (donc relevant de la folie), qu’une personne
refuse rationnellement les traitements proposés a I’unité ou qu’elle conteste son
hospitalisation. D’ailleurs, comme je I’ai illustré, la Loi sur la santé mentale
(Gouvernement de I’Ontario, 2010) semble architecturée afin d’amener la personne a
accepter son hospitalisation, ou du moins, a ne pas la contester. Dans ce contexte, la loi
«semble plutét remplir une fonction secondaire et instrumentale de normalisation »
(Bernheim, 2012, p.119) des patientes au sein du systeme psychiatrique.

Ainsi, la seule facon pour les patientes de s’en sortir est de passer a travers les
rouages de I’unité (que cela se fasse avec un engagement nominal ou authentique). Au
Royal, cette acceptation datait depuis relativement longtemps pour les membres du CEC :
a titre de clientes « modéles », les membres du CEC reproduisent ces attentes pour le grand

public, mais aussi pour des clientes actuelles n’ayant pas encore intériorisé ces normes.

L'institution psychiatrique et la discipline contemporaine

Les réflexions proposées jusqu’a présent m’amenent a réaffirmer que les résultats
de ma thése sont tributaires de la société disciplinaire dans laquelle nous nous retrouvons
encore aujourd’hui. Malgré les discours ambiants faisant la promotion de I’autonomie, de
I’individualité, de I’activation, de la responsabilisation et de la participation, mon travail
montre que les patients se retrouvent dans un cadre disciplinaire toujours présent
aujourd’hui. Les institutions sont plus perméables aujourd’hui en raison du mouvement
vers la communautarisation des services. Cependant, il serait plus juste de dire que ceci ne
signifie pas le déclin de la psychiatrie, mais plutdt sa transformation en un modéle
tentaculaire qui sort des murs des asiles et qui maintient les individus dans une position de

patiente (quoique celle-ci se transforme) souvent tout au long de leur vie. A cet égard,
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Demailly (2013) affirme effectivement que I’institution contemporaine en santé mentale
demeure disciplinaire « ... dans tous ses états, qu’elle soit intrahospitaliere ou ambulatoire,
biomédicale ou sociale-communautaire, avec consentement ou sous contrainte a ses
espaces, ses rites, ses rythmes, ses techniques » (p.248). Le cadre disciplinaire dans lequel
se déroule le quotidien est peut-étre moins perceptible qu’auparavant, notamment en raison
de glissements sémantiques donnant I’illusion d’une rupture avec la conception passive des
patientes. La disparition du mot « empowerment » du conseil de clients du Royal montre
que pendant prés de dix ans, le groupe opérait tout en véhiculant un idéal peut-étre « trop »
émancipateur qui pouvait potentiellement le placer en porte-a-faux a I’institution.
D’ailleurs, lorsque j’ai rencontré le président du CEC pour lui parler de me recherche, il
avait affirmeé que le CEC avait « carte blanche », ce qui le distinguait des autres conseils
semblables. Le vocable « empowerment » contribuait a cette perception du conseil comme
ayant le potentiel de « redonner » un certain pouvoir a un groupe qui avait historiquement
été opprimé au sein du systéeme psychiatrique. Cependant, comme je I’ai illustré, lorsque
la gestion a senti que le comité s’égarait de la mission institutionnelle, une restructuration
et un changement de nom furent de mise. Il s’est avérée de cette situation que
I’empowerment était, dans ce contexte, un simple « mot-valise », vide de sens, pour
reprendre les mots de la liaison.

Dans ce méme ordre d’idees, il est intéressant de réfléchir aux termes employeés au
Royal pour désigner les personnes qui recoivent et utilisent les services. Autant les
employés que les bénévoles — dont les membres du CEC/CAC — font un effort conscient
de parler de clientes au lieu de patientes, allant méme jusqu’a se corriger au cours d’une

discussion s’ils font un lapsus. De plus, I’institution s’appelle un Centre de santé mentale
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et non un « centre hospitalier » ni un «hdpital » bien que le centre soit désigné comme
établissement psychiatrique en vertu de la Loi sur la santé mentale. Les documents officiels
comme le guide des patientes (« patient handbook en anglais) et le site Internet du Royal,
quant a eux, font tantot référence a des clientes, tantdt a des patientes, et ce, parfois dans
le méme document. Ceci laisse transparaitre la possibilité de représentations conflictuelles
du role de la patiente ou de la cliente au sein de I’unité. A titre d’exemple, une membre me
confie que parfois, elle se percevait egale aux employeées a titre de membre du CEC, mais
qu’elle sentait qu’elle se faisait traiter « comme une patiente » a d’autres moments alors
qu’elle était présente a titre de patiente, ce qui, selon elle, montrait le peu d’importance
accordée a la parole des clientes. Cette ambiguité rend compte de la pertinence d’explorer
ce que cela veut dire d’étre patiente aujourd’hui, compte tenu de la multiplicité de discours
entourant le terme de patiente. Méme malgré les écrits qui prénent I’importance de
favoriser I’activation des patientes, une autre perception demeure, selon laquelle leur réle
devrait étre limité et qu’elles (les patientes) ne seraient, en pratique, jamais « égales » aux
professionnelles et professionnels en santé¢ mentale, qui détiennent la vérité sur la « folie »
(Foucault, 1961 ; Foucault, 2008).

A Montfort, les professionnelles de I’équipe traitante étaient davantage portées a
parler de patientes au lieu de clientes ou autres termes connexes, un terme qui refere a la
passivité de la personne dans la relation médicale. Cependant, la norme d’autonomie était
elle aussi présente. Comme je I’ai montré, cette autonomie se voyait balisée par des
comportements idéaux auxquels les patientes devaient se conformer (prendre leurs
médicaments, accepter les traitements, envisager des démarches thérapeutiques a

I’extérieur des murs). Ainsi, les mots utilisés dans les deux milieux semblent renvoyer a
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des idéaux d’émancipation, voire de liberté, mais en pratique, il semble encore exister des
attentes relevant de la discipline et de I’obéissance. Bien que les travailleuses sociales
affirment faire la défense de droits de leurs patientes auprés des meédecins et autres
instances, elles ne voyaient pas nécessairement la contestation de la patiente de son
hospitalisation comme un exemple «positif» de faire valoir ses droits (comme une
manifestation de son autodétermination), car cela empiéte sur le traitement de la personne :
une contestation n’est alors pas dans I’intérét supérieur de la patiente.

Quelle « autonomie » en institution ?

C’est alors qu’il importerait de clarifier quel type d’autonomie se voit mis de I’avant
en contexte institutionnel. A cet égard, Demailly (2013) offre une distinction qui mériterait
d’étre connue davantage. Celle-ci établit une distinction entre une autonomie balisée, axée
sur les capacités individuelles, et une autonomie émancipatrice. Le premier type
d’autonomie se réfere au fait de se mouvoir par soi-méme dans le but de remplir leur réle
de patiente, et tout autre r6le qu’ils doivent jouer. Par exemple, les patientes a Montfort
étaient encouragées a collaborer en prenant leurs médicaments et en acceptant les
suggestions de I’équipe traitante afin d’obtenir un congé relativement rapide et de
«retourner » a leur vie (tout en intégrant le role de patient a I’extérieur de 1’hdpital). Au
Royal, j’ai montré que le CEC posséde une certaine autonomie quant a ses objectifs, mais
que ceux-ci doivent se faire en paralléle avec la mission plus large du Royal.

Le second type d’autonomie, I’autonomie eémancipatrice, renvoie plutdt aux
stratégies permettant aux individus de se distancier des attentes sociales a leur égard et de
se fixer leurs propres normes de conduite. Je pense ici, dans le cadre de cette recherche, a

Drew, pour qui les options de logement qui lui étaient proposeées lors de son hospitalisation

331



ne lui convenaient pas. Il a donc trouvé un logement ouvert a ce qu’il appelle des méthodes
de rétablissement « non traditionnelles » (tiré de I’entrevue) ou les colocatrices s’entraident
dans une atmosphére alternative dite «4/20 friendly » (entrevue), ce qui signifie que
certains colocatrices tolerent et/ou consomment du cannabis. Ceci ne I’empéche pas pour
autant d’aller chercher des services thérapeutiques pour le trouble de personnalité limite
gu’on lui a diagnostiqué, mais il trouvait important de choisir ses propres avenues
thérapeutiques, et ce, a son propre rythme. Ceci se veut un exemple de résistance quant aux
attentes de traitement traditionnelles. Méme si leurs efforts furent en vain, la croisade du
CEC/CAC d’il y a quelques années afin de changer les restrictions quant au tabagisme
constitue un exemple de I’autonomie émancipatrice, en tentant de lutter contre des balises
imposées par I’institution.

En somme, Demailly (2013) résume les tensions entre ces deux «idéaux »
d’autonomie comme étant des signes de la modernité avancée, qui nous soumet a des
injonctions parfois contradictoires ou nous devons « nous émanciper personnellement tout
en étant obéissants économiquement et socialement » (p.247). Ce constat illustre la double
contrainte dans laquelle les actrices du systeme de santé (autant les patientes que les
professionnelles) mentale se retrouvent. La discipline «classique» opérant par
I’obéissance ne suffit plus dans le contexte actuel : c’est alors que les discours sur
I’empowerment et le rétablissement, des «technologies du soi et des technologies de
I’action sur le psychisme d’autrui » (Demailly, 2013, p. 248) prennent tout leur sens en

amenant les personnes a se discipliner elles-mémes.

Le travail social comme « travail moral »
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Tout au long de cette these, j’ai cherché a illustrer les conséquences de
I’organisation (actuelle et historique) des services sociaux pour les personnes visées par les
interventions institutionnelles en santé mentale. Ceci m’a amenée, entre autres, a postuler
que les travailleuses sociales (et autres professionnelles en santé mentale) s’inscrivent dans
une logique d’entrepreneuriat de morale. La littérature s’intéressant spécifiquement au role
des travailleuses sociales comme entrepreneuses de morale est relativement rare. Le
concept des entrepreneuses de morale a surtout été mobilisé pour montrer comment
certaines valeurs sociales portées par des groupes d’intéréts se voient intégrées au niveau
des lois. Cependant, par la suite, leur application au sein des institutions peut varier en
fonction du contexte local, mais aussi selon I’interprétation des lois, des normes par les
employeées (dont les travailleuses sociales et les politiques qui y en découlent), qui doivent
appliquer les lois ce qui ne s’accomplit pas non sans infuser leurs interventions de leur
propre code moral.

C’est ce constat qui permet a Hasenfeld (2000) d’expliquer que le travail social va
bien au-dela de la provision de services aux personnes aidées, et se veut avant tout un
« travail moral » (moral work) sous-tendu par «[...] a moral judgment about their social
worth, the causation of their predicament, and the desired outcome » (p.329). Cette
construction morale de la patiente est inévitable dans un contexte ou les ressources et les
services sont limités. Les personnes « méritantes » sont celles qui ont (ou sont identifiées
comme ayant) la volonté et le potentiel de « réussir » (ou, dans le cas de la santé mentale,
de se rétablir), dont les difficultés sont reliées a des circonstances atténuantes.

A titre d’exemple, les patientes admises & I’unité pour des raisons liées a leur

consommation de drogues pouvaient étre I’objet d’une confrontation de la part des
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employées (autant les psychiatres que les travailleuses sociales), qui les tenaient
responsables de leur hospitalisation. Ceci mena, dans une situation observee, une
travailleuse sociale a exhorter le patient en question a « se prendre en main » (« get your
shit together », notes d’observation).

En effet, il était commun d’envisager de maniére défaitiste I’avenir des patientes en
situation de consommation excessive d’alcool ou de drogues : soit la personne allait étre
réadmise, soit son état allait se détériorer progressivement. Inversement, les patientes vues
comme « faisant pitié¢ » ou étant victimes de circonstances hors de leur contrdle étaient plus
portées a faire I’objet de la compassion ou de I’empathie des employées, et ce, malgré la
norme de responsabilité présente a I’unité. Le cas échéant, les travailleuses sociales allaient
au-dela de ce qui était attendu d’elles afin de mieux aider la personne. Par exemple, pour
une patiente avec un traumatisme cranien qui avait perdu certaines informations
personnelles, une travailleuse sociale demanda a une collégue qui avait acces aux archives
médicales (ce gu’elle n’avait pas en tant que travailleuse sociale) de lui faire parvenir le
dossier d’une patiente afin de retrouver ces informations. Cette stratégie, communément
appelée sur le terrain comme « mettre quelque chose au four » permettait aux travailleuses
sociales de contourner certaines contraintes institutionnelles pour fournir une aide
additionnelle a certaines patientes jugées meritantes. Ce traitement préférentiel n’était pas
accessible a tous : pour d’autres patients se situant a I’opposé des valeurs des travailleuses
sociales ou usant de leur patience (comme il I’était le cas pour des patients ayant un
diagnostic de trouble de personnalité limite), la marge de manceuvre de celles-ci était
implicitement réduite. Hasenfeld (2000) poursuit sa réflexion sur le travail moral des

travailleuses sociales et professionnelles de la santé mentale en affirmant que cela devient
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d’autant plus dangereux lorsque les personnes ciblées par les interventions (dans notre cas,
les patientes) intériorisent cette construction morale. C’était d’ailleurs le cas de certaines
patientes a Montfort, comme Drew et Karine, qui affirmaient avoir été des « patientes
difficiles » par leur manque de collaboration et d’obéissance. En effet, celles-ci attribuaient
le traitement différentiel des professionnelles a leur mauvaise conduite. Du méme coup,

elles avaient compris par la négative comment une patiente devait se comporter.

Pistes de réflexion pour l'intervention en santé mentale

Au-dela de cette discussion plus théorique quant aux apports de ma thése, mes
résultats m’amenent a émettre quelques recommandations pour I’intervention dans le
champ de la santé mentale. Ces recommandations émanent directement non seulement des
propos des participantes a cette recherche, mais aussi de mes propres réflexions suivant ce

travail de these.

Manque généralisé de ressources en santé mentale

Tout d’abord, de nombreuses participantes ont décrié le manque de ressources
communautaires en santé mentale. A Montfort, les travailleuses sociales se présentaient
presque systématiquement aux patientes en les informant qu’elles étaient la pour les aider
a planifier leur congé et a les aiguiller vers les services communautaires pertinents. Elles
ajoutaient cependant qu’elles étaient « tres limitées » (notes d’observation) dans ce qu’elles
pouvaient offrir en termes de ressources. Les limites étaient dues au nombre de ressources
disponibles et a I’acces a celles-ci :

Souvent, ¢a prend plus que deux semaines que de 1, il se rétablisse, qui soit plus

stable, qui soit capable de communiquer avec nous ses besoins et ses désirs. Donc,

c’est trés complexe et lourd, et il manque de ressources. lls financent des
programmes dans les hopitaux, ils ont commencé des projets, puis, moi, j’avais
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comme réflexion : « pourquoi vous étes en train de mettre des services, de l’argent
dans les hépitaux quand c’est I’ACSM, quand c’est des organisations a I’extérieur
de I’hépital qui pourraient grandement benéficier, avoir plus d’intervenants a
I’ACSM » ? S’il y avait plus d’argent a I’ACSM, les patients seraient plus appuyés,
seraient plus appuyés en communauté et on pourrait prévenir des admissions.
Qu’est-ce qui pourrait nous aider ? Ca serait plus de ressources en communaute,
ca serait plus de résidences adéquates, appropriees, plus de soutien de I’ACSM ou
de Montfort Renaissance, plus de disponibilit¢ dans les ECTI, parce que,
présentement, je viens d’avoir une lettre d’'une personne qui vient d’étre admise —
d’habitude, si des patientes ont été admises plus que 100 jours a I’intérieur d’une
année, ils sont priorisés et c’est juste 6 mois pour avoir une entrevue, une
évaluation de I’ECTI. Je viens d’avoir une lettre pour la patiente, que ¢a va prendre
un an, puis elle a été admise du mois de février jusqu’au mois de mai, ensuite
réadmise deux semaines plus tard pour encore quelques semaines. Donc, si on avait
plus de ressources communautaires, je pense que ¢a aiderait. Souvent, quand j’ai
des rencontres de familles, puis les familles ont des attentes tres, treés élevées,
souvent je leur dis « on est aussi frustrées que vous que les ressources n’existent
pas ». (Simone, travailleuse sociale, entrevue)

Ainsi, les ressources formelles de suivi communautaire pour les personnes avec un
vécu en santé mentale ne sont pas suffisantes en raison des listes d’attentes et du manque
de personnel.

Mangue de ressources pour les personnes autonomes

Dans le méme ordre d’idées, Edward et Drew déploraient le manque de ressources
pour des personnes ayant besoin d’un soutien plus modéré. Ceux-ci étaient préts a recevoir
leur congé, mais étaient réticents a emmenager dans une résidence de groupe, ou les
services sont plutdt destinés aux personnes ayant des troubles de santé mentale dits séveres
et persistants qui rendent difficile I’accomplissement de certaines taches quotidiennes. Ces
milieux sont plus structurés, ce qui ne correspondait pas tout a fait a la maniére dont
Edward et Drew percevaient et concevaient leurs besoins de soutien plus flexible. Ceux-ci
auraient préféré la possibilité d’avoir un logement avec un soutien social, tout en gardant

une certaine indépendance.
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Every case is different | understand, but there needs to be more options than just a
group home. There should be outreach programs even if it’s supervised apartments,
doesn’t have to be staff all the time. For people like myself that can have personal
visits once or twice a week by a mental health worker, something like that for people
who are able to live a productive life but still need that support. That would be
beneficial.

You said for people that can still need a productive life—what do you mean by
that?

Someone like myself. Just because | have mental health problems but it could be
worse. I’'m still able to do everything and work as a normal person even though |
have PTSD and depressing, I’m still able to be a normal person. To a person who
has an illness that’s more way off than myself, who are unable to do the day-to-day
function, if that makes sense, they would resort to a place like this, a group home
with constant supervision. That’s what | mean by that.

What do you mean by normal person? I know I’m being a stickler but I’m just
interested in your definition.

A person who has a mental health that is not as serious—where they can take of
themselves, they are still able to function, do the day-to-day products but it would
help save, for a person like myself associated with mental health but who have our
own places and still have supervision twice a week but places like this where mental
health is more of a greater concern, where they need supervision. (Edward,
entrevue)

For me being somebody who is in recovery from substance addiction I didn’t have
safe and stable housing at that point or safe anything to go back to. | was able to
sort it out for myself. That’s what they told me to do—figure it out for yourself. So
there really needs to be some sort of mechanism in place for which the social
workers at the Montfort especially dealing with psychiatric patients and substance
abuse have more access and ability to get in touch with resources that can help find
interim, safe, stable environments. That’s a huge thing. | was offered a group home
but I’m way too high functioning for that. (Drew, entrevue)

A I’heure actuelle, la liste d’attente & Ottawa pour avoir accés a un logement avec

soutien social est de cing ans (The Housing Registry, s.d.) : dans le marché prive, les loyers

dans la ville d’Ottawa sont extrémement élevés : le prix pour une chambre varie entre 400 $

et 600 $ par mois (Emery Fleming, Prince, et Strumm, 2016, p. 4), ce qui est extrémement

élevé considérant que les personnes ayant des troubles de santé mentale sont plus souvent

en situation irréguliére d’emploi ou bien recoivent un maigre chéque mensuel de 681 $

(Ontario au travail) si elles sont « aptes a travailler ».
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Manque de ressources pour les personnes ayant des besoins spécialisés

De Iautre c6té du continuum, les ressources pour les personnes ayant des besoins
plus complexes sont tout aussi rares que celles pour les personnes plus autonomes. Ce
constat était émis par les travailleuses sociales rencontrées pour cette recherche, puisque
leur travail consiste majoritairement a référer les patientes a des services capables de
répondre a leurs besoins. Selon elles, les personnes ayant des situations plus complexes
sont laissées a elles-mémes dans I’organisation actuelle des services. Dans ce contexte, les
personnes les plus vulnérables sont celles qui ont un diagnostic de trouble de santé mentale,
en plus d’un diagnostic du trouble du spectre de I’autisme ou de déficience intellectuelle.

Je n’ai méme pas nommé le secteur de déficience intellectuelle, mais, de plus en
plus, on en a trois admis en ce moment, autistes, qui ont des gros problemes de
comportement, et il y a nulle part — j’ai un jeune de 18 ans que, si je suis pas
capable de lui trouver une résidence que la Couronne va accepter, il va aller en
prison. Un jeune de 18 ans autiste et tout ¢a (Simone, travailleuse sociale,
entrevue).

Elise, qui tente, dans son quotidien, de faire ce qu’elle appelle de la planification de
congé « humaine », soutient que cela est d’autant plus difficile pour les personnes qui ont
un trouble du spectre de I’autisme. La demande de services excede largement I’offre, ce
qui fait que les personnes hospitalisées aux soins internes risquent d’aller dans un centre
d’hébergement qui n’est pas adapté a leurs besoins, faute de places en résidences
spécialisées.

C’est la que ton discharge planning humain peut devenir un peu plus difficile... J’ai

un jeune homme qui est ici depuis le début du mois d’ao(t avec un trouble Asperger,

pas d’axe 1. Sa mere ne voulait pas le reprendre, il a pas les habiletés pour aller
en appartement, mais le médecin voulait qu’on essaie pareil cette avenue-1a, mais
j’étais pas convaincue du tout. Fait que j’ai poursuivi d’autres avenues aupres de

DSO, service de coordination, pour voir quels genres de services qu’il pourrait

avoir acces. On sait qu’avec ces avenues-1a, c’est long. C’est hyper, hyper, hyper

long. L&, les médecins ont fini par dire—« cut-off » — la date de congé, c¢a va étre le
premier octobre, no matter what. Fait que c’est sir qu’un moment donné, tu veux
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faire ton discharge planning humain, mais tu sais que t’as la date qui s’en vient et

tu dis au client : « choisis [’option que je te propose ou bien tu vas finir au shelter ».

(Elise, travailleuse sociale, entrevue)

Dans ces situations, la probabilité d’étre hospitalisée dans de brefs délais suivant le
congé initial se voit augmenter considérablement, précisément en raison du manque de
services adaptés et rapidement accessibles : le syndrome des portes tournantes (Dorvil,
2006) est encore bien présent aujourd’hui.

D’ailleurs, certaines participantes a la recherche ont soulevé des problématiques
aux therapies dialectiques comportementales pour le trouble de personnalité limite. Pour
Meredith, le suivi entre I’hdpital et les services externes n’était pas satisfaisant pour deux
raisons : premierement, elle a été référée a un groupe en francais malgré qu’elle soit
unilingue anglophone ; deuxiemement, la liste d’attente pour ces services est de prés d’un
an. Ainsi, Meredith a recu son congé sans acces garanti a un service qu’elle jugeait essentiel
a son bien-étre.

I need somebody to teach me. | need somebody to make me accountable. So even
as recently as this morning, | made a phone call to the intake centre ... “Hi, what’s
going on” ... “I see your doctor made a reference this morning.” We’re May 3rd,
| was discharged on the 19th of April. I’m extremely discouraged by that, if you can
imagine somebody who doesn’t have that support system and who might have just
given up ... and | say OK, “this is what | was told | was getting, which is one on
one, the DBT group” ... they said it was a 1 year waiting list. They did not mention
that to me at all that it was a one year waiting, and it’s a French only program.
Which is great but everybody taking care of me knows I don’t speak French. | keep
saying | was disappointed, but I was fucking pissed off, and I still am fucking pissed
off. There just doesn’t seem to be the care-taking to make sure the specifics are in
order. And being discharged, that’s essential—it was the number I thing | had to
make sure | would get, this therapy and that was not taken care of. (Meredith,
entrevue)

Pour Drew, qui voudrait, lui aussi, participer a un groupe de thérapie dialectique

comportementale, le manque de professionnelles spécialisées dans ce domaine est un

besoin criant & Ottawa. 1l soutient que, pour les personnes ayant un trouble de personnalité
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limite, I’hépital ne peut servir qu’a des fins de stabilisation, et tant et aussi longtemps que
I’acces aux thérapies nécessaires est limité, ces personnes se feront réadmettre a I’hopital
de maniere répétitive :

There’s always going to be patients that are going to be hospitalized more than

others because of that fact, they have a problem that’s gotta be dealt with in a

therapy setting, well we just have to train more people to be able to do things like

DBT and have more interconnectivity of resources between hospital and outpatient

departments, and making sure the resources are there for that. And until that

happens you’re going to have a lot of repeat hospitalizations. (Drew, entrevue)

Le point transversal aux propos des participantes quant au mangue de ressources
est que I’hdpital ne joue qu’un petit réle dans le contexte plus large de leur utilisation des
services. Si le lien n’est pas fait avec les ressources appropriées lors de I’hospitalisation de
la personne, les chances de rester plus longtemps dans la phase post-hospitaliere semblent
diminuer considérablement. Comme le souligne Drew, il semble y avoir un lien entre le
manque de ressources et le fait de se voir, a court et a moyen terme, comme étant « a
risque » de se faire hospitaliser a nouveau. Il est donc souhaitable de diminuer les listes
d’attentes, d’augmenter le nombre d’intervenantes et de services spécialiseés.

Cependant, il importe aussi de se questionner non seulement sur les effets
thérapeutiques des ressources, mais aussi sur les possibilités qu’offrent ces dernieres a plus
grande échelle. Selon Sylvestre (2017), I’accent placé sur les effets thérapeutiques des
ressources en santé mentale réduit la portée possible des interventions en santé mentale. A
titre d’exemple, le modele du rétablissement met I’accent sur la dimension individuelle,
mais ne considére pas les barrieres systémiques a une plus grande participation de la
personne au sein de sa communaute et de sa société. On sait, par exemple, que les personnes

avec des troubles de santé mentale sont vulnérables sur plusieurs plans comme le logement,

I’isolement social, ainsi que I’accés a I’éducation et a I’emploi, comme je I’ai expliqué dans
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le chapitre de problématique. Les interventions individuelles a elles seules sont
insuffisantes pour remédier a ces problématiques structurelles. Selon lui, il est primordial
de considérer les personnes comme des citoyennes qui possedent une agentivité et qui

peuvent exercer leurs droits fondamentaux.

Mangque de ressources informelles
Pour certaines participantes intervieweées a titre de patientes, il importait de fournir
plus de services de soutien moins formels ou strictement thérapeutiques. En effet, celles-ci
ont exprimé qu’elles trouvaient lassant de toujours se faire aborder strictement dans un
contexte thérapeutique en tant que patientes, ou avoir a se raconter sans cesse aux
professionnelles. Elles aimeraient avoir davantage d’espaces de socialisation, sans
nécessairement avoir a parler de leurs troubles de santé mentale, mais ou elles pouvaient
tout de méme se retrouver avec des personnes ayant un vecu semblable.
What | did find was when you get out of the hospital and you’re dealing with all
this stuff, that’s all that you talk about. It would be so nice if there was a support
group that we didn’t talk about what’s wrong with us, where we had coffee, play
cards, had a few laughs. Knowing full well that we’re there because we’re sick but
we need to have some fun. And just socializing. | say socializing us. | don't have a
lot of friends. You’re home and everyone’s at work. The only time | go out is for
appointments. When the warm weather comes, I'll visit my mom because she's not
that far. Some sort of support group outside, to socialize for people trying to get
back into their lives. There’s AA but also dance that is non-alcohol, but it’s just
tough. It would’ve been really nice to have some place to go where we can just have
coffee. Play cards. (Laurel, entrevue)
Bref, Laurel aimerait un endroit ou elle peut rencontrer d’autres personnes, sans
d’emblée avoir a s’identifier comme « patiente », mais qui est, en méme temps, sensible a
sa réalité, et ce, sans que les activités proposées aient forcément une vocation

thérapeutique. De tels endroits existent dans la région, mais, lorsque la plupart des journées

suivant le congé de I’hépital consistent a aller a des rendez-vous medicaux et

341



thérapeutiques, I’offre d’activités a I’extérieur des heures de bureau des organismes est
parfois limitée. A Montfort, Karine a mentionné avoir profité de la présence de ce qu’elle
appelait des «psychothérapeutes spirituelles ». Ces personnes étaient disponibles pour
discuter sur demande avec toutes les patientes sur des sujets qui ne relevaient pas forcément
du traitement médical et qui permettaient d’élargir le dialogue. Karine affirmait se sentir
« forcée », a I'unité, de tout dire aux professionnelles de manicre presque confessionnelle
(jai parlé tant6t de I’aveu), et aimait pouvoir choisir les sujets de discussion avec ces
employeées disponibles de maniere informelle :
C’était quelque chose que j’ai vraiment aimé. (...) c’est une nouvelle position a
I’hopital. 1ls sont vraiment calmes. Les docteurs, tout le monde sur le plancher de
santé mentale, sont toujours comme ““dis-moi tout, faut que tu me dises toutes
pensées’, pis eux autres sont comme ““dis-moi ce que tu veux™. (Karine, entrevue)
Les propos de Laurel et Karine font comprendre que, bien qu’un suivi en psychiatrie
puisse étre bénéfique, il est aussi important de se rappeler que la personne n’est pas
uniquement une patiente et que le fait d’utiliser des services de santé mentale s’inscrit de
facon plus large dans le cours d’une vie. Il importe alors de permettre une intégration des

services qui tienne compte de la personne au-dela de son statut ou de sa carriére, si on veut,

de «patiente », qui la dépasse, méme.

Réflexions sur le positionnement des travailleuses sociales

Si Hasenfeld (2000), a I’instar de Goffman (1961) et Becker (1963), a positionné le
travail social et les disciplines de la relation d’aide comme relevant du contréle social,
d’autres auteurs comme Kelly et Chapman (2015) vont au-dela de ce constat en affirmant
que le travail social se veut intimement lié a la fois au care et a la violence. Ceci est un
point qui ressort aussi dans ma thése. J’ai montré non seulement les bienfaits

thérapeutiques, mais aussi les effets pervers de certains aspects du systeme actuel dans les
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résultats. Méme si les personnes qui travaillent dans le champ de la santé mentale ont une
volonté d’aider et de faire « du bien », cette aide demeure liée a des situations d’oppression
et de dévalorisation de la personne. Le processus d’hospitalisation — qui se veut, encore
aujourd’hui, le cceur du systeme de santé mentale (et qui permet un acces théorique aux
services specialisés par la suite) se terminait sur une note incertaine. En effet, les patientes
espéraient ne pas étre réhospitalisées, mais elles affirmaient que cette récente expérience
allait affecter leur vie a moyen et long terme. Il est alors difficile d’affirmer que les
interventions ne font que du « bien » : le poids des conséquences de nos actions aupres des
personnes que nous aidons est non négligeable.

Au Royal, les membres du CEC avaient intégre I’identité de patiente autant a titre
individuel (dans leur propre réetablissement) que dans leur vie professionnelle et sociale.
Dans ce contexte, la liaison du comité agissait, elle aussi, a sa maniére, a titre
d’entrepreneuse de morale auprés du CEC/CAC, en amenant le comité a adopter la vision
qu’elle et la haute gestion possédaient du comité en se distancant, notamment, d’une
posture plus militante et conflictuelle et en pronant une vision plus réformiste des services
de santé mentale.

C’est alors que le concept d’adversarial allies («alliées adversaires »), mis de
I’avant par Kelly et Chapman (2015, p. 26), peut étre utile pour repenser le positionnement
des disciplines de la relation d’aide. Ce concept reconnait la volonté d’aider des
intervenantes tout en tenant compte de la relation de pouvoir qui existe (et existera
toujours) dans les rapports entre la personne sommee d’utiliser des services sociaux ou de
santé mentale et les professionnelles (Baines, 2017). Le fait de nier le pouvoir et la violence

inhérents a notre role est dangereux pour les personnes avec lesquelles on intervient. Dans
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le contexte de cette these, ce constat signifie qu’il faut réitérer que I’institution est
disciplinaire et qu’elle le sera toujours, car la discipline se veut un élément intégral au
fonctionnement et au développement de celle-ci. Les glissements semantiques qui nous
ameénent a mobiliser des termes (comme I’empowerment) peuvent parfois tendre vers une
dépolitisation de la relation d’aide (Rivest et Moreau, 2015), d’autant plus que ceux-ci
peuvent s’avérer vides de sens, comme je I’ai montré avec le CEC.

Plus que jamais, il faut faire preuve de réflexivité quant a notre positionnement au
sein du systeme et tenter de limiter les effets néfastes de nos interventions. Au premier
abord, le fait de lier le travail social et les disciplines de la relation d’aide a la violence peut
sembler pessimiste, mais Foucault (1994b) propose une réflexion intéressante a ce sujet :
« ...ma position ne conduit pas a I’apathie, mais a un hyper-militantisme critique. Je crois
que le choix éthico-politique que nous devons faire tous les jours, c’est déterminer quel est
le principal danger » (Foucault, 1994b, p.386).

A cet égard, les approches antioppressives® (Baines, 2017) peuvent constituer une
piste d’intervention extrémement pertinente dans le contexte institutionnel, car elles
placent la justice sociale au cceur de leurs préoccupations (Baines, 2017). Cependant, dans
des contextes d’intervention institutionnels (comme dans les hopitaux et les services de
protection a I’enfance), il peut s’avérer trés difficile, voire impossible, d’intégrer ce type
d’approche au niveau systémique. De tels changements nécessiteraient un remaniement
total des politiques institutionnelles en place (Barnoff, 2017). En attendant ce jour, on ne

peut que miser sur les stratégies a plus petite échelle. Par exemple, le développement de la

57 Les approches antioppressives incluent, mais ne sont pas limitées, aux approches suivantes : le féminisme,
le marxisme, le postmodernisme critique, les approches queer, constructivistes, anti-coloniales et anti-racistes
(Baines, 2017).
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capacité des intervenantes a fournir des avenues de résistances aux personnes aupres
desquelles elles interviennent serait une avenue possible. Il faudrait cependant s’assurer
qu’elles aient du moins I’appui de leurs coéquipiéres et leurs superviseures, et que ces
derniéres comprennent les contraintes auxquelles elles font face. Ceci implique a la fois
que les intervenantes prennent certains risques (déroger a certaines regles plus rigides, étre
plus vocales dans leur défense de droits des personnes, etc.) et se rangent du c6té des
personnes qui fréquentent et utilisent leurs services. D’ailleurs, les tenantes des approches
antioppressives (Barnoff, 2017 ; Jeffery, 2007 ; Sakamoto et Pitner, 2005) soulignent que
le fait de travailler dans cette perspective nécessite une tolérance a I’incertitude et a un
certain inconfort.
Réflexions sur la participation des usageéres

Le terrain du CEC souleva, de son coté, des questionnements quant aux enjeux liés
a I’inclusion des usageéres dans la planification des services. En effet, les résultats présentés
dans le chapitre précédent laissent entrevoir que la participation des personnes qui utilisent
les services de santé mentale au niveau systémique des institutions est encore en voie de
développement, et qu’il existe encore des tensions entre les personnes impliquées a titre de
patientes ou de clientes avec les employées qui n’avaient pas, jusqu’a relativement
récemment, a interagir avec elles dans le contexte organisationnel, au-dela des rencontres
thérapeutiques.

Si les institutions en santé mentale sont sérieuses dans leur volonté d’inclure la voix
des patientes dans la planification des services, cet engagement doit se faire en permettant

a celles intéressées de contribuer aux discussions et aux décisions de maniére
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« authentique ». Ceci pourrait étre effectué, tout d’abord, en clarifiant le mandat des
comités consultatifs de patientes/clientes.

En effet, quelques membres du CEC ont souligné des situations facheuses dans
lesquelles elles étaient percues comme le « département de plaintes », alors qu’il s’est
avére, avec la restructuration, que leur role devait avant tout relever de la consultation.
D’autres situations ou les membres souhaitaient intervenir de plus pres avec les clientes
actuelles du Royal se sont avérées problématiques, et ont mené au rappel a I’ordre de ces
membres. De telles situations témoignent de I’ambiguité dans laquelle opérait le CEC au
sein du Royal.

Ensuite, il pourrait étre intéressant de miser sur la formation des personnes membres
de ces comités consultatifs, afin qu’elles puissent étre « efficaces » et contribuer au méme
titre que les autres membres de I’institution lorsqu’elles participent a des réunions. En effet,
certaines personnes membres du CEC se questionnaient quant a la portée réelle de leurs
interventions. D’autres doutaient que leur présence était la bienvenue.

Ceci pourrait, par exemple, se traduire dans I’offre de formations afin que les
personnes membres soient outillées a contribuer pleinement a I’élaboration de politiques.
Ces formations pourraient porter sur divers sujets, tels les habiletés de communication et
la comprehension du fonctionnement de I’institution. Ces prérequis pourraient permettre
aux membres-clientes de se sentir prétes a participer aux rencontres et éviteraient des
situations dans lesquelles elles apprennent par tatonnements, par essai et erreur. Je pense
notamment au rappel a I’ordre de Luc, le membre du CEC/CAC qui avait été consulté
directement les clientes : cette situation montre la conséquence possible d’un manque

d’encadrement et de mission claire du comité ainsi que la pertinence de former les
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membres-clientes. Ceci permettrait non seulement aux membres de comités consultatifs de
se sentir plus équipées a partager leur perspective, mais egalement servir a éviter des
tensions ou des périodes de restructuration comme celles vécues par le CEC. Bien que le
fait de demander des curriculums vitee des membres puisse constituer un pas dans une
direction plus claire pour le CEC/CAC, ceci permet uniqguement un filtrage initial des
candidats, mais n’assure pas leur compréhension du contexte institutionnel et des attentes
de la gestion a leur égard. En méme temps, si I’institution possede une vision tres étroite
du role des conseils de clientes, cela assurerait 1’ « efficacité » des comités consultatifs — si
c’est ce qu’elle recherche —, tout en maximisant la possibilité des membres de contribuer
a I’organisation. Ces formations pourraient étre prises en charge par des membres-
véteranes du comité ou bien par des employées de la haute gestion ayant un poste semblable
a I’employée agissant a titre de liaison du CEC. Il importe toutefois de souligner que ce
type d’inclusion des patientes aurait trés peu d’effets transformateurs au niveau de la
culture institutionnelle et que cette éventualité soulignerait des enjeux potentiels
relativement a la « professionalisation » des patientes au sein du systéme. Dans ce cas, leur
implication se ferait uniquement dans le but de servir les objectifs de I’institution et
limiterait leur marge de manoeuvre.

Il serait aussi intéressant de sensibiliser davantage les employées d’institutions
quant a I’apport de la perspective des clientes. Comme je I’ai montré, I’enthousiasme
variait d’un programme a l’autre au sein du Royal : certaines employées étaient trés
réceptives et accueillantes, tandis que d’autres, selon I’expérience des membres du CEC,

semblaient esquiver les tentatives du CEC d’intégrer leur programme.
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Le reseautage entre différents conseils de clientes semble aussi de mise comme
piste possible d’intervention : la création d’espaces ou des réseaux de groupes consultatifs
de patientes ou celles-ci peuvent partager leurs expériences et leurs expertises afin de
déployer des stratégies plus larges d’intervention (allant au-dela de chaque institution de
maniere individuelle). 1l reste a voir, toutefois, si la culture institutionnelle peut se
transformer afin d’étre plus inclusive des voix traditionnellement marginalisées a
I’intérieur des murs des hopitaux et des institutions de santé mentale.

Ces pistes pourraient permettre d’éviter I’instrumentalisation des clientes pour
«approuver » ce qui a déja été décidé au préalable. En ce sens, je suis en accord avec la
suggestion de la liaison que les clientes soient consultées des le début des démarches : cela
nécessite un changement a grande échelle dans les attitudes a I’égard des personnes avec
des troubles de santé mentale.

Cependant, il reste de cela que ces initiatives s’inscrivent toujours dans les services
de santé mentale plus traditionnels — la portée de leurs actions peut améliorer les services,
certes, mais dans une perspective plus radicale, il pourrait étre intéressant de penser a des
solutions a I’extérieur des institutions pour les personnes plus critiques de celles-ci, de

s’associer a des réseaux déja existants de défense de droits.

Les ethnographies sont-elles négatives en soi ?

A la fin des années 1960, Linn (1968) a émis une critique mordante des études
qualitatives et ethnographiques sur la condition des institutions psychiatriques, en réaction
directe aux travaux de Goffman (1961). Il a souligné, entre autres, que ces études
peignaient presque systématiquement un portrait négatif et pessimiste des institutions,

tandis que des études quantitatives y révélaient un portrait plus nuancé a la fois du milieu
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et du vécu des personnes a I’intérieur du systéme. Plus recemment, Hammersley (2002) a
critiqué les ethnographies dites «activistes », qui, selon lui, se rangent du coté des
personnes en situation de domination et qui rendent les recherches tendancieuses, ce qui
invalide les résultats. En 1966, Becker répondit a ce type de critique en mentionnant que
la recherche sociale ne peut se mener sans biais, car on observe toujours d’un point de vue
en particulier, qui, dans les ethnographies, est forcément influencé par les actrices du
milieu. Le danger, selon Becker (1966), est de distordre la réalité en raison d’un parti pris
pour un groupe d’actrices. Ce risque peut étre réduit en adoptant une posture ouverte,
flexible et réflexive.

Selon Becker (1966), il est donc important de clarifier la portee de I’analyse que
I’on propose dans le cadre d’un rapport de recherche ou d’une thése. Dans mon cas, je me
suis intéressée, avant tout, a I’expérience des personnes impliquées dans I’institution de
santé mentale a titre de patientes. Il se peut alors que les psychiatres ou autres employees
aient une version différente de « ce qui se passe » a I’unité ou dans I’institution de santé
mentale en général. J’ai tenté, lorsque possible, de replacer mes résultats dans le contexte
plus large des deux milieux. Mes résultats laissent tout de méme entrevoir que les actrices
du milieu autres que patientes, que j’ai qualifiées d’entrepreneuses de morale, sont prises
avec certaines contraintes (manque de temps et de ressources, par exemple) qui affectaient
directement I’expérience des personnes qui étaient patientes au sein de I’institution.

En lien avec ce point, je me suis demande si mon analyse paraissait trop pessimiste.
Les patientes affirmaient avoir eu une expérience relativement positive, certaines
exprimant clairement que leur hospitalisation (qu’elle soit récente pour les patientes de

Montfort ou plus lointaine pour les membres du CEC) leur avait «sauvé la vie ».
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Cependant, la fin des deux récits ethnographiques se termine sur une note ambivalente et
incertaine, sans dénouement decidéement positif. Ceci pourrait s’expliquer par mon intérét
théorique envers les institutions totales et la carriere de Goffman (1961) et de la société
disciplinaire de Foucault (1975). A cet effet, Weinstein (1994) propose que les institutions
totales soient comprises comme des idéaux types, c’est-a-dire comme des figures n’existant
pas de maniére absolue, mais dont on peut retrouver certains traits plus saillants. Ainsi, je
considere que mon étude nuance le portrait quelque peu uniforme que Goffman (1961) a
peint des institutions totales et de la carriere morale de la patiente comme ayant uniquement
des répercussions néegatives sur la personne. De son c6té, Foucault (1994c) nous rappelle
aussi que rien en soi n’est mauvais, mais que tout peut étre dangereux :
Rien n’est jamais stable. Des lors qu’il s’agit, a I’intérieur d’une société, d’une
institution de pouvoir, tout est dangereux. Le pouvoir n’est ni bon ni mauvais en
lui-méme. 1l est quelque chose de périlleux. En exercant le pouvoir, ce n’est pas au
mal qu’on touche, mais a une matiere dangereuse, c’est-a-dire dont le mésusage est

toujours possible et peut avoir des consequences négatives plus ou moins graves.
(p. 694)

C’est précisément ce que j’ai tenté d’illustrer dans cette thése. L’institution
psychiatrique est un lieu ou on ne peut faire abstraction des jeux de pouvoir, et les
transformations vers une conception plus active de la patiente ne se sont pas faites sans
heurts. Les personnes qui sont hospitalisées a I’unité peuvent retirer des bienfaits (percevoir
I’hépital comme un endroit sécuritaire). Elles subissent cependant des pertes (isolement et
stigmatisation) en raison de leur implication « dans le systéme », mais connaissent aussi
certains gains (soulagement des symptémes, acces aux ressources, etc.), ce qui montre la

complexité de la relation entre la personne et I’institution psychiatrique.
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CONCLUSION

Comment conclure de maniéere succincte, mais englobante, un travail s’étant étalé
sur plus de cing ans ? A bout de souffle et en manque de sommeil, je considére important,
cependant, de poser un dernier regard sur I’ampleur des résultats recueillis ayant émergé
de ce travail, et ce, en projetant ceux-ci dans des avenues possibles d’intervention, de
recherche et de réflexion.

Dés les premiéres pages de cette these, j’ai montré mon intérét a vouloir creuser la
signification d’étre patiente aujourd’hui, compte tenu des transformations historiques,
sociales, normatives et sur le plan des interventions en santé mentale. J’ai noté le passage
d’une société axée sur la régulation des corps (notamment par I’emprisonnement et
I’incarcération des personnes dites déviantes ou atteintes de la « folie ») vers une société
ou les personnes sont amenées a s’autogérer et a s’appuyer sur leurs propres ressorts. Est-
ce que ces bouleversements avaient pavé le chemin vers une figure d’une patiente
émancipée de la traditionnelle hiérarchie du régime psychiatrique? Mon analyse
ethnographique jumelée & de nombreuses entrevues m’a plutdét amenée a souligner les
revers disciplinaires des idéaux contemporains d’autonomie, de responsabilisation
individuelle et de participation, autant au niveau individuel (pour les patientes de Montfort)
que collectif (dans le cas du CEC/CAC). Bref, si la communautarisation des services de
santé mentale a permis de nouvelles avenues pour les personnes ayant un vécu en santé
mentale, il n’en demeure pas moins que des résidus des asiles d’antan se retrouvent
aujourd’hui un peu partout, de maniere éclatée, a travers la société. Ainsi, « étre patiente »
aujourd’hui signifie, pour la plupart, de breves hospitalisations et une plus grande

proximité entre I’hdpital et la communauté.
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Cependant, cette relation est bidirectionnelle : le rythme rapide et le roulement
exige dans les milieux de soins aigus ainsi que le manque de ressources semblent favoriser,
encore aujourd’hui, ce fameux syndrome des portes tournantes. Dans ce contexte, étre
patiente signifie aussi se faire projeter dans une carriere — une série d’étapes vouées a
transformer I’identité de la personne et sa maniére d’entrer en relation avec le monde qui
I’entoure, et ce, sans trop savoir quand et comment s’en sortir, méme si cela est possible.
Etre patiente implique alors de se retrouver a la fois encouragée par son entourage (agentes
de carriere et entrepreneuses de morale), tout en étant a la merci de celui-ci (par le biais de
sanctions légales, formelles ou informelles) a travers ses tentatives de (re) donner un sens
a des expériences de vie bouleversantes. Naviguer au sein de ces eaux troubles tout en
tentant de répondre aux exigences normatives a son égard «a titre de patiente » sans s’y
perdre, voila la situation a laquelle sont confrontées les personnes amenées a interagir avec
le systéeme de santé mentale a titre de patiente aujourd’hui.

Méme si certaines personnes se font hospitaliser de facon volontaire, les
débordements possibles de la carriére de patiente m’aménent a conclure que personne ne
« choisit » ce statut : il s’agit d’une carriere déviante qui est imposee par autrui, et légitimée
par un ensemble de savoirs et pratiques institutionnalisés ouvrant la voie vers tout un
champ d’intervention en santé mentale.

Une autre option s’ouvrant a celles qui font carriére en tant que patiente, comme je
I’ai documenté dans cette thése, est d’y trouver une signification positive et de I’investir a
un niveau qui dépasse son propre cheminement thérapeutique. Cette nouvelle figure de
patiente est porteuse de possibilités, car les personnes ayant un vécu en santé mentale

peuvent étre vues comme des « expertes par expérience » (McLaughlin, 2009) du systéeme
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de santé mentale. Certaines membres du CEC/CAC avaient d’ailleurs plus d’«années
d’expérience » au sein du systeme que de nombreuses employées. Leur connaissance « de
I’intérieur » peut alors susciter des pistes d’intervention peu considérées auparavant.
Malgré le caractere prometteur des initiatives visant la participation des personnes ayant
un vécu en santé mentale dans plusieurs instances du systeme, ce dernier semble a I’heure
actuelle incapable de fournir des avenues de résistance ou de transformation. Autant a
Montfort qu’avec le CEC/CAC, les patientes et les membres-clientes se butaient a un cadre
institutionnel rigide les ramenant toujours a des normes rigides et a une stigmatisation
autant de la part des professionnelles de la santé mentale que de la société en général. On
peut se demander, ainsi, si I’on est capable de résister et de créer au sein d’une institution
comme I’hdpital ou si les formes de résistances doivent se situer dans les marges?

Malgré les contraintes du systeme actuel, plusieurs pistes de recherche découlant
de cette these pourraient s’averer potentiellement fructueuses. J’ai noté tant6t que la
carriéere de patiente est imposée et non choisie. Une fois la carriere imposée, cependant, il
est tout de méme possible de développer des stratégies d’adaptation, de résistance, voire
de refuser certains aspects de la carriére. A cet égard, il serait intéressant dans de futures
recherches de creuser les aboutissements d’un rejet de la carriére de patiente, et aussi
d’examiner les périodes «charniéres » de la carriére de patiente. A titre d’exemple, de
nombreuses personnes interviewées avaient noté avoir eu une enfance difficile et une vie
de souffrance. Dans ce cadre, certaines ont méme été psychiatrisées tres jeunes : est-ce que
la carriere de patiente débuterait plus tot pour certaines personnes ? Jusqu’ou remonte la
phase prehospitaliére, par exemple ? Bref, I’utilisation notamment de Goffman dans cette

these suscite plusieurs réflexions motivant I’utilisation de ses concepts (réactualisés) dans
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des contextes variés, auprés de personnes et groupes d’age moins sollicités dans les
recherches, mais qui sont tout aussi affectés par les questions entourant les troubles de sante
mentale, comme les enfants et les jeunes.

Cette these a réussi a fournir des éléments de réponse a une question qui s’avéere
tres large en étudiant deux milieux représentatifs du systeme de sante mentale quoique dans
des milieux tres restreints (une unité de soins et un comité de clientes). Toutefois, force est
de constater que I’expérience au sein d’institutions psychiatrique se situe souvent entre un
assujettissement possible (qu’il soit partiel ou total) a la carriére de patiente et les tentatives
de résistance a cette imposition de carriere. Il importe alors de continuer a étudier les
institutions en santé mentale, qui demeurent prédominantes malgré la communautarisation
accrue des services lors des derniéres décennies. Les effets de I’institution sur les personnes
sont non negligeables.

Voilaalors la force de I’ethnographie et des méthodes qualitatives en travail social :
ces approches permettent de creuser des questions socialement importantes en saisissant la
culture d’un milieu tout en la reliant a son contexte social plus large. Elles permettent de
répondre a nos interrogations, tout en laissant surgir de nouvelles : elles augmentent notre
compréhension du monde social, et ce, presque paradoxalement, en amplifiant sa
complexite. Je souhaite sincerement que celles qui auront lu ces pages aient trouve matiere

a réflexion en ce qui a trait aux liens entre santé mentale, société et intervention sociale.
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Interview (version: April 30, 2015), Consent Farm — Ditect Observation — CEC Members (ver‘;ion'
Aprl 30, 2015}, and the COREB Application Form (version: April 30, 2015) in response to pul.uts
expressed to you in our letter {dated April 29, 2015) for the above-titled protocol.

The revised Consent Forms, COREB Application HForm and respenses to our quesﬁons_havr: been
reviewed and yout protocol has now teccived approval fot the period of onc (1) year from the
date of this letter,

‘This appzoval is contingent upon mamtaining adherence to the notmal approval process, namely,
Reporting to the Board any adverse events of the project in progress S
Seeking prior approval from the Board of any direct use of public media to recruit research
patticipants

Approval will be reconsidered if Hospital/Institutional resources ate used beyond those specified on
the Checklist of Resoutces ot the Tmpact on Hospital resoutces and/or if Grant funding applied for
is not received. However, in either case the protocol can be re-submitted with revised Checklist -
infofmation and will be reconsidered. :

Annzal progress ivpﬂm must be subtmitted to the Board for continnztion of Research Ethies ﬁpproval

A fermination report is required at the conclusion of the study.

Sincetely, on behalf of the Boatd,

Vi

Paul Fedoroff, MD FROPC
Vice-Chair, Research Hehics Board

Roye!Ottavie Unlversity of Ottawa. - ' RoyalOttawa Brocavile

Mental Health Centre s Institute of Mental Health Research ] Foundation for Mental Health 1 Mertal Health Centre
Cantre cesanté mentals : InstitGt de fecherche en sante nieita e : Fondation ds sante mentale : Centra de sarte meatale

Royal Cttewa © del'Universita d'Ottawa Royal Ottawa . Boackville

385
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PROFESSIONNELLE (HOPITAL MONTFORT)

Formulaire de consentement a I’observation de I’activité professionnelle

(intervenants)

Titre du projet : Intervention en santé mentale : regards croisés sur les pratiques
contemporaines en  milieu  institutionnel et
communautaire

Financement : Cette recherche est financée par le Conseil de recherche en
sciences humaines du Canada.

Chercheurs )
Marie-Pier Rivest, chercheure principale, candidate au doctorat (Ecole de service
social, faculté des sciences sociales, Université d’Ottawa

Nicolas Moreau, Ph. D., professeur agrégé, directeur de thése (Ecole de service
social, faculté des sciences sociales, Université d’Ottawa)

But de la recherche

Cette recherche fait partie de la these de doctorat de Marie-Pier Rivest, et sera
supervisée par le professeur Nicolas Moreau.

Le but de I’étude est de mieux comprendre le travail qui se fait auprés des
personnes ayant un vécu en santé mentale. Nous nous intéressons aux types
d’intervention utilisés (comment les professionnels interviennent-ils avec leurs
clients/patients et pourquoi choisissent-ils ces méthodes?) et a la maniére dont
celles-ci sont recues par les clients/patients.

Participation

Vous étes invité(e) a participer au volet d’observation de cette recherche. En
d’autres mots, j’aimerais pouvoir observer vos activités quotidiennes
(interventions individuelle et de groupe, rencontres d’équipe, etc.)en tant que
travailleuse sociale.Nous avons discuté ensemble de la durée (durée totale de
I’observation en nombre de mois) et de la fréquence (nombre de rencontres qui
seront observées par semaine ou par mois) des observations des rencontres. Je
vous rappelle toutefois que vous pouvez en tout temps changer ces conditions
sans conséquences négatives. Si vous acceptez de participer, je prendrai des notes
a la main concernant le déroulement de la rencontre. Je n’interviendrai en aucun
moment dans vos interventions. VVous pourrez également me demander a tout
moment de ne pas prendre des notes, ou bien de quitter la salle. VVotre décision
de participer ou non a la recherche n’affectera pas votre situation d’emploi
présente ou future.

Risques

Votre participation au volet d’observation de la recherche n’encourt pas de
risques directs. Si vous préférez que je ne prenne pas de notes lors de certaines
situations, veuillez m’en aviser immediatement.
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Bienfaits

Votre participation a la recherche aura pour effet d’avancer les connaissances
dans le monde de la recherche et de I’intervention en travail social. Il est trés
important en travail social d’étre a I’écoute des gens qui sont au coeur des
interventions et de la prestation des services de santé mentale afin de mieux
comprendre leur pratique dans toute sa complexité.

Confidentialité et anonymat

Vous avez mon assurance que I’information que mes notes d’observation ne
seront pas utilisés a d’autres fins que cette recherche (these) et pour la publication
de communications scientifiques (articles, chapitres de livre, présentations, etc.)

Je m’engage donc a respecter votre confidentialité et votre anonymat en ne
publiant pas votre nom (j’ utiliserai des faux noms) ou des données qui pourraient
vous identifier. Je vais publier le titre du poste que vous occupez (intervenant,
gestionnaire). Je décrirai des moments et non une pratique ou un rendez-vous
dans son ensemble — il sera donc impossible d’identifier la personne.

Conservation des données

Je prendrai des notes manuscrites durant la période d’observation. Ensuite, je
retranscrirai mes notes d’observation a I’ordinateur. Seulement moi-méme et
mon directeur de thése aurons accés a ces documents. Toutes les données
recueillies seront conservées sur une clé USB dans le bureau de mon directeur de
these pendant 7 ans. Aprés, elles seront détruites de fagon sécuritaire. De plus,
les formulaires de consentement seront déchiquetés aprés 7 ans.

Responsabilité civile

En acceptant de participer a cette étude, vous n’étes privé d’aucun droit au
recours judiciaire. Si vous deviez subir un préjudice en lien avec votre
participation, vous conserveriez tous vos recours légaux a I’encontre des
différents partenaires de la recherche.

Participation volontaire et droit de se retirer de I’étude

Votre participation a cette recherche est volontaire. Vous pouvez me demander
de quitter la rencontre et de mettre fin & votre participation en tout temps, sans
conséquences négatives sur votre emploi maintenant ou a I’avenir.

Si vous choisissez de vous retirer de I’étude les données recueillies lors de votre
participation seront détruites & moins que vous consentiez a ce que celles-ci
soient utilisées pour la recherche.

Résultats de la recherche et publication
Voulez-vous recevoir un court rapport des résultats de la recherche, une fois que
celle-ci sera terminée ?

Ouio Non O
Veuillez indiquer votre méthode de communication préférée :
Poste O Courriel O

Veuillez noter que votre adresse postale ou courriel sera recueilli uniqguement
afin que nous puissions vous communiquer les résultats de la recherche.
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Surveillance des aspects éthiques de la recherche

Le Comité d’éthique en recherche (CER) de I’Hopital Montfort a donné son
approbation éthique au projet. De plus, il approuvera au préalable toute révision
et toute modification apportée au formulaire de consentement, ainsi qu’au
protocole de recherche.

Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, vous pouvez
vous adresser au personnel du CER de I’Hbépital Montfort.

Le CER de I’Université d’Ottawa a également donné son approbation éthique au
projet. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute modification
apportée au formulaire de consentement, ainsi qu’au protocole de recherche.
Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, vous pouvez
vous adresser au Responsable de I’éthique en recherche, Université d’Ottawa.

Consentement libre et éclairé

Je, (votre nom) atteste
avoir lu et compris ce formulaire de consentement. Je comprends la nature de ma
participation a cette étude. J’ai eu I’opportunité de poser des questions, et j’ai
obtenu des réponses.

En signant ce formulaire, je consens de participer librement a cette recherche.

Signature :
Date:

Signature de la chercheure principale :

Date:

Il 'y a deux copies du formulaire de consentement, dont une copie que vous
pouvez garder.

Pour tout renseignement additionnel concernant cette recherche, vous pouvez
communiquer avec les chercheurs.
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MONTFORT)

Formulaire de consentement — intervenants et gestionnaires

Titre du projet : Intervention en santé mentale : regards croiseés sur les pratiques
contemporaines en  milieu  institutionnel et
communautaire

Source de financement
La recherche est financée par le Conseil de recherche en sciences humaines du
Canada.

Chercheurs )
Marie-Pier Rivest, chercheure principale, candidate au doctorat (Ecole de service
social, faculté des sciences sociales, Université d’Ottawa)

Nicolas Moreau, Ph. D., directeur de thése, professeur agrégé (Ecole de service
social, faculté des sciences sociales, Université d’Ottawa)

Invitation a participer
Vous étes invité(e) a participer a la recherche nommeée ci haut qui est menée par
Marie-Pier Rivest, et supervisée par Nicolas Moreau.

But de I’étude

Cette recherche fait partie de la these de doctorat de Marie-Pier Rivest, et sera
supervisée par le professeur Nicolas Moreau.

Le but de I’étude est de mieux comprendre le travail qui se fait auprés des
personnes ayant un vécu en santé mentale. Nous nous intéressons aux approches
utilisées (comment les professionnels interviennent-ils avec leurs clients/patients
et pourquoi choisissent-ils ces méthodes?) et a la maniére dont celles-ci sont
regues par les clients/patients.

Criteres d’inclusion de la recherche
Si vous occupez votre poste depuis au moins six (6) mois, vous étes admissible
a cette recherche.

Participation

Vous étes invité(e) a participer a une (1) entrevue qui durera environ une heure,
a une date et une heure de votre choix. L entrevue sera audio-enregistrée. Vous
serez invité(e) a partager vos expériences personnelles en ce qui a trait a votre
expérience et votre perception des services de santé mentale.

J’aimerais vous rappeler que vous n’étes pas obligé(e) a participer a cette
recherche, et que vous pouvez vous retirer en tout temps, peu importe la raison.

Risques
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Lors de notre entrevue, vous serez invité(e) a partager vos expériences
personnelles. 1l se pourrait que cela vous rappelle des souvenirs qui sont moins
agréables. Si cela se produit, vous pouvez refuser de répondre a la question et/ou
mettre fin a I’entrevue sans conséquences négatives.

Bienfaits

Votre participation a la recherche aura pour effet d’avancer les connaissances
dans le monde de la recherche en travail social. Il est trés important en travail
social d’étre a I’écoute des gens qui sont au front de I’intervention et de
I’organisation des services de santé mentale afin de mieux comprendre leur
pratique dans toute sa complexité.

Confidentialité et anonymat

Vous avez mon assurance que I’information que vous partagerez durant
I’entrevue ne sera pas utilisée pour d’autres fins que pour cette recherche et pour
la publication de communications scientifiques (articles, chapitres de livre,
présentations).

Je m’engage donc a respecter votre confidentialité et votre anonymat en ne
publiant pas votre nom ou des données qui pourraient vous identifier. Je vais
publier le titre du poste que vous occupez (intervenant, gestionnaire). L entrevue
sera enregistrée avec un code (ex. P1) au lieu de votre hom. Pour vous citer,
j’ utiliserai des pseudonymes qui protégeront aussi votre identité.

Conservation des données

Il est important que vous sachiez que I’entrevue sera enregistrée et transcrite par
la suite. Seulement moi-méme et mon directeur de thése aurons acces aux
enregistrements et aux transcriptions. Toutes les données recueillies seront
conservées dans le bureau de mon directeur de thése pendant 7 ans. Apres, elles
seront détruites de fagon sécuritaire. De plus, les formulaires de consentement
seront déchiquetés.

Responsabilité civile

En acceptant de participer a cette étude, vous n’étes privé d’aucun droit au
recours judiciaire. Si vous deviez subir un préjudice en lien avec votre
participation, vous conserveriez tous vos recours légaux a I’encontre des
différents partenaires de la recherche.

Participation volontaire et droit de se retirer de I’étude

Votre participation & cette recherche est volontaire. Vous pouvez vous retirer en
tout temps, et/ou refuser de répondre a certaines questions, sans répercussions
négatives. VVotre décision de participer ou non a la recherche, ou de vous retirer
de la recherche n’aura pas de conséquence négative sur votre travail.

Si vous choisissez de vous retirer de I’étude les données recueillies lors de votre
participation seront détruites & moins que vous consentiez a ce que celles-ci
soient utilisées pour la recherche.

Résultats de la recherche et publication

Voulez-vous recevoir un court rapport des résultats de la recherche, une fois que
celle-ci sera terminée ?
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Ouio Non O
Veuillez indiquer votre méthode de communication préférée :
Poste o Courriel O

Veuillez noter que votre adresse postale ou courriel sera recueilli uniqguement
afin que nous puissions vous communiquer les résultats de la recherche.

Surveillance des aspects éthiques de la recherche

Le Comité d’éthique en recherche (CER) de I’Hopital Montfort a donné son
approbation éthique au projet. De plus, il approuvera au préalable toute révision
et toute modification apportée au formulaire de consentement, ainsi qu’au
protocole de recherche.

Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, vous pouvez
vous adresser au personnel du CER de I’Hbpital Montfort.

Le CER de I’Université d’Ottawa a également donné son approbation éthique au
projet. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute modification
apportée au formulaire de consentement, ainsi qu’au protocole de recherche.
Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, vous pouvez
vous adresser au Responsable de I’éthique en recherche, Université d’Ottawa.

Consentement libre et éclairé

Je, (votre nom) atteste
avoir lu et compris ce formulaire de consentement. Je comprends la nature de ma
participation a cette étude. J’ai eu I’opportunité de poser des questions, et j’ai
obtenu des réponses.

En signant ce formulaire, je consens de participer librement a cette recherche.

Signature :
Date:

Signature de la chercheure principale :

Date:

Il 'y a deux copies du formulaire de consentement, dont une copie que vous
pouvez garder.

Pour tout renseignement additionnel concernant cette recherche, vous pouvez
communiquer avec les chercheurs.
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Formulaire de consentement — usagers

Titre du projet : Intervention en santé mentale : regards croisés sur les pratiques
contemporaines en  milieu  institutionnel et
communautaire

Source de financement
La recherche est financée par le Conseil de recherche en sciences humaines du
Canada.

Chercheurs )
Marie-Pier Rivest, chercheure principale, candidate au doctorat (Ecole de service
social, faculté des sciences sociales, Université d’Ottawa)

Nicolas Moreau, Ph. D., directeur de thése, professeur agrégé (Ecole de service
social, faculté des sciences sociales, Université d’Ottawa)

Invitation a participer
Vous étes invité(e) & participer a la recherche nommée ci haut qui est menée par
Marie-Pier Rivest, et supervisée par Nicolas Moreau.

But de I’étude

Cette recherche fait partie de la theése de doctorat de Marie-Pier Rivest, et sera
supervisée par le professeur Nicolas Moreau.

Le but de I’étude est de mieux comprendre le travail qui se fait auprés des
personnes ayant un vécu en santé mentale. Nous nous intéressons aux types
d’intervention utilisés (comment les professionnels interviennent-ils avec leurs
clients/patients et pourquoi choisissent-ils ces méthodes?) et a la maniére dont
celles-ci sont regues par les clients/patients.

Criteres d’inclusion et d’exclusion de la recherche

Si vous avez regu les services d’un intervenant en santé mentale dans le cadre de
votre hospitalisation aux services internes du Programme de santé mentale de
I’Hopital Montfort, vous étes admissible a cette recherche.

Participation

Vous étes invité(e) a participer a une (1) entrevue qui durera environ une heure,
a une date et une heure de votre choix. L’entrevue sera audio-enregistrée. VVous
serez invité(e) & partager vos expériences personnelles en ce qui a trait a votre
experience et votre utilisation des services en santé mentale.

J’aimerais vous rappeler que vous n’étes pas obligé(e) a participer a cette
recherche, et que vous pouvez vous retirer en tout temps, peu importe la raison.
Votre décision de participer ou non a la recherche, ou de vous retirer de la
recherche n’affectera pas les services que vous recevez maintenant ou a I’avenir.

Risques
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Lors de notre entrevue, vous serez invité(e) a partager vos expériences
personnelles. 1l se pourrait que cela vous rappelle des souvenirs qui sont moins
agréables. Si cela se produit, vous pouvez refuser de répondre a la question et/ou
mettre fin a I’entrevue sans conséquences négatives.

Tout au long de I’entrevue et méme avant celle-ci, je (Marie-Pier Rivest)
vérifierai si vous vous sentez a I’aise de continuer. Si je remarque que I’entrevue
vous cause de la détresse, il se pourrait que je mette fin a notre rencontre, sans
conséquences négatives.

Bienfaits

Votre participation a la recherche aura pour effet d’avancer les connaissances
dans le monde de la recherche en travail social. Il est trés important en travail
social d’étre a I’écoute des gens qui utilisent les services de santé mentale afin de
développer des services selon les besoins des usagers.

Confidentialité et anonymat

Vous avez mon assurance que I’information que vous partagerez durant
I’entrevue ne sera pas utilisée pour d’autres fins que pour cette recherche et pour
la publication de communications scientifiques (articles, chapitres de livre,
présentations).

Je m’engage donc a respecter votre confidentialité et votre anonymat en ne
publiant pas votre nom ou des données qui pourraient vous identifier. L’entrevue
sera enregistrée avec un code (ex. P1) au lieu de votre hom. Pour vous citer,
j’utiliserai des pseudonymes qui protégeront aussi votre identité.

Conservation des données

Il est important que vous sachiez que I’entrevue sera enregistrée a I’aide d’un
magnétophone électronique et transcrites par la suite. Seulement moi-méme et
mon directeur de these aurons acces aux enregistrements et aux transcriptions.
Ces données, qui seront sauvegardées sur une clé USB, et les formulaires de
consentement en version papier, seront conserves sous clé dans le bureau de mon
directeur de these pendant 7 ans. Apres, elles seront supprimées de facon
sécuritaire et déchiquetées.

Indemnisation

Pour vous remercier de partager vos expériences, je vais vous remettre 25 $ au
début de I’entrevue. Si vous décidez de mettre fin & I’entrevue, vous pouvez
quand méme garder le montant.

Responsabilité civile

En acceptant de participer a cette étude, vous n’étes privé d’aucun droit au
recours judiciaire. Si vous deviez subir un préjudice en lien avec votre
participation, vous conserveriez tous vos recours légaux a I’encontre des
différents partenaires de la recherche.

Participation volontaire et droit de se retirer de I’étude

Votre participation a cette recherche est volontaire. VVous pouvez vous retirer en
tout temps, et/ou refuser de répondre a certaines questions, sans conséquences
négatives sur les soins recus maintenant ou a I’avenir.
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Si vous choisissez de vous retirer de I’étude les données recueillies lors de votre
participation seront détruites & moins que vous consentiez a ce que celles-ci
soient utilisées pour la recherche.

Résultats de la recherche et publication

Voulez-vous recevoir un court rapport des résultats de la recherche, une fois que
celle-ci sera terminée ?

OuiO Non o

Veuillez indiquer votre méthode de communication préférée :
Poste O Courriel O

Veuillez noter que votre adresse postale ou courriel sera recueilli uniqguement
afin que nous puissions vous communiquer les résultats de la recherche.

Surveillance des aspects éthiques de la recherche

Le Comité d’éthique en recherche (CER) de I’Hbépital Montfort a donné son
approbation éthique au projet. De plus, il approuvera au préalable toute révision
et toute modification apportée au formulaire de consentement, ainsi qu’au
protocole de recherche.

Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, vous pouvez
vous adresser au personnel du CER de I’Hépital Montfort.

Le CER de I’Université d’Ottawa a également donné son approbation éthique au
projet. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute modification
apportée au formulaire de consentement, ainsi qu’au protocole de recherche.

Pour tout renseignement sur les aspects éthiques de cette recherche, vous pouvez
vous adresser au Responsable de I’éthique en recherche, Université d’Ottawa.

Consentement libre et éclairé

Je, (votre nom) atteste
avoir lu et compris ce formulaire de consentement. Je comprends la nature de ma
participation a cette étude. J’ai eu I’opportunité de poser des questions, et j’ai
obtenu des réponses.

En signant ce formulaire, je consens de participer librement a cette recherche.

Signature :
Date:

Signature du chercheur principal :

Date:

Il y a deux copies du formulaire de consentement, dont une copie que vous
pouvez garder.

Pour tout renseignement additionnel concernant cette recherche, vous pouvez
communiquer avec les chercheurs.
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MEMBRES DU CEC

Form of consent for direct observation — CEC members
Title of the project: Transversal Perspectives on Contemporary Institutional
and Community Mental Health Interventions

Source of funding
This research is funded by the Social Sciences and Humanities Research Council.

Researchers
Marie-Pier Rivest, principal investigator, doctoral candidate (School of Social
Work, Faculty of Social Sciences, University of Ottawa),

Nicolas Moreau, Ph. D., thesis supervisor, associate professor (School of Social
Work, Faculty of Social Sciences, University of Ottawa)

Invitation to Participate
You are invited to participate in the abovementioned research study, conducted
by Marie-Pier Rivest and supervised by Nicolas Moreau.

Purpose of the Study

This study is part of Marie-Pier Rivest’s doctoral thesis and is supervised by
Nicolas Moreau.

The purpose of this study is to better understand the current issues facing social
work intervention in mental health. We are interested in the types of interventions
that are used (which frameworks or methods do health team members use to
assist service users and why do they choose these?) and the perceptions of these
interventions by the service users.

Participation

You are invited to participate to the observation component of the study.
I would like to observe your day-to-day activities, including meetings
with service users, CEC meetings, etc.

We have discussed the general duration (number of months to observe)
and frequency (number of observations per week or per month) of the
observations of your meetings. | would like to remind you that you can
change these conditions at any time, without any negative consequences.

If you accept to participate, | will take handwritten notes during your

meetings and interactions. | will not intervene in your discussions.

At any moment, you may ask me to not take notes, or to leave the room.

Your choices to either participate refuse to participate or withdraw from the study
will not affect your role at the CEC or services received at the Royal (if
applicable) now or in the future.

Risks
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I do not anticipate any risks of harm for your participation in the observation
component of the research.

If you wish for some information to go off the record, you may ask me at any
moment to stop taking notes or leave the room, without any negative
consequence. You can choose to withdraw from the study at any moment,
without any negative consequences.

Benefits

Your participation in this research will contribute in the advancement of
knowledge in social work research. It is very important to document the
experiences of individuals involved in the provision of mental health services, in
order to gain an in-depth understanding of the complexity of their work.

Confidentiality and anonymity
You have my assurance that the observation notes will be used solely for research
purposes.

I will respect your confidentiality by not publishing your name or any
information that could identify you. I will, however, publish your title (manager,
mental health team member). | will describe moments and not an intervention or
a meeting in great detail — it will be nearly impossible to identify you.

Conservation of data

I will take hand-written notes during my observations, and | will transcribe these
notes on my computer. Only my thesis supervisor and myself will have access
to these recordings and transcriptions. The data will be kept on a USB drive, and
the forms of consent in paper form, in my thesis supervisor’s office under lock
and key for 7 years, after which they will be safely destroyed and shredded.

Civil Responsibility

By accepting to participate in this research, you are not denied the right to legal
pursuit. Should you suffer any prejudice related to your participation, you will
retain the right to legal recourse against any or all research partners.

Voluntary participation and right to revoke consent without prejudice
Your participation in this research is entirely voluntary and you remain free to
end your participation at any time without having to justify your decision or
suffer any prejudice.

If you decide to withdraw from the research, the data collected during the
observations will be destroyed unless you give permission that they be used for
the research.

Research results and publication
Would you like to receive a brief report of the research once it is completed?

Yes O No o

Please indicate your preferred mode of communication:
Mail o E-mail O
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Please note that your postal address or e-mail will be used only to communicate
the research results with you.

Surveillance of ethical concerns

The Royal’s Research Ethics Board has given its approval to this research. In
addition, they will approve any and all modifications to the research protocol or
the consent form.

The Hopital Montfort Ethics Committee has also given its approval to this
research. In addition, they will approve any and all modifications to the research
protocol or the consent form.

For further information concerning ethics or for any ethical concerns about this
research, you can contact the Hopital Montfort Ethics Committee.

The University of Ottawa Ethics Committee has also given its approval to this
research. In addition, they will approve any and all modifications to the research
protocol or the consent form.

For further information concerning ethics or for any ethnical concerns about this
research, you can contact the University of Ottawa Protocol Officer for Ethics in
Research at the University of Ottawa.

The Royal’s Research Ethics Board has also approved this research. If you have
questions about the ethics of the study, please contact the Royal’s Research
Ethics Board.

Free and informed consent

I, (your name) declare
having read and understood the present consent form and | have received a copy.
I understand the nature and motive of my participation in this study. | have had
the opportunity to ask questions and | have received the answers. If | have any
further questions about the study, | may contact the researcher or her supervisor.

By signing this form, | agree to participate freely in this research.

Signature :

Date:

Researcher’s signature :

Date:
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ANNEXE 10 - FORMULAIRE DE CONSENTEMENT POUR LES ENTREVUES (CEC)

—_

[T

uOttawa

L’Université canadienne
Canada’s university

Université d'Ottawa

Faculté des sciences sociales

Ecole de service social

University of Ottawa

Faculty of Social Sciences
School of Social Work

www.uOttawa.ca

. Royal

Mental Health - Care & Research
Santé mentale - Soins et recherche

@]
11
Hopital
Montfort

Form of consent — CEC Members - Interview

Title of the project: Transversal Perspectives on Contemporary Institutional
and Community Mental Health Interventions

Source of funding

This research is funded by the Social Sciences and Humanities Research Council.

Researchers
Marie-Pier Rivest, principal investigator, doctoral candidate (School of Social
Work, Faculty of Social Sciences, University of Ottawa

Nicolas Moreau, Ph. D., thesis supervisor, associate professor (School of Social
Work, Faculty of Social Sciences, University of Ottawa)

Invitation to Participate
You are invited to participate in the abovementioned research study, conducted
by Marie-Pier Rivest and supervised by Nicolas Moreau.

Purpose of the Study

This study is part of Marie-Pier Rivest’s doctoral thesis and is supervised by
Nicolas Moreau.

The purpose of this study is to better understand the current issues facing social
work intervention in mental health. We are interested in the types of interventions
that are used (which frameworks or methods do health team members use to
assist service users and why do they choose these?) and the perceptions of these
interventions by the service users.

Inclusion and Exclusion Criteria
If you are an active member of the Royal’s Client Empowerment Council, you
are eligible to participate in this research.

Participation

You are invited to participate to one interview, lasting around an hour, at a date,
time and location of your choosing. The audio of the interview will be recorded.
You will be asked to share your personal experience in relation to your use of
mental health services and your role as a member of the Client Empowerment
Council at The Royal.

I would like to remind you that participation is voluntary. You can withdraw from
the study at any time, for any reason, without negative consequences. Your
choice to either participate, refuse to participate or withdraw from the study will
not affect the services you receive now or in the future.

Risks

During the interview, you will be asked to share your personal experiences. This
may cause you to remember painful memories. If this is the case, you can refuse
to answer certain questions and/or to withdraw from the study, without any
negative consequences. Before and during the interview, | (Marie-Pier Rivest)
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will verify with you if you are comfortable going ahead with the interview. If |
judge that the interview is causing you too much emotional discomfort, I may
decide to put an end to the interview, without prejudice.

Benefits

Your participation in this research will contribute in the advancement of
knowledge in social work research. It is very important to listen to the voice of
service users in order to better understand their experience and develop services
that correspond to their needs.

Confidentiality and anonymity
You have my assurance that the information you choose to share during the
interview will be used solely for research purposes.

I will respect your confidentiality and your anonymity by not publishing your
name or any information that could identify you. I will however publish your
position (patient/service user). The interview will be saved with a code (e.g. P1).
To cite you, | will use pseudonyms that will also protect your identity.

Conservation of data

The interview will be recorded using an electronic device and transcribed. Only
my thesis supervisor and myself will have access to these recordings and
transcriptions. The data will be kept on a USB drive, and the forms of consent in
paper form, in my thesis supervisor’s office under lock and key for 7 years, after
which they will be safely destroyed and shredded.

Indemnity

To thank you for sharing your experiences and perceptions, you will receive $25
at the beginning of the interview. If you decide to withdraw from the study, you
can keep the money.

Civil Responsibility

By accepting to participate in this research, you are not denied the right to legal
pursuit. Should you suffer any prejudice related to your participation, you will
retain the right to legal recourse against any or all research partners.

Voluntary participation and right to revoke consent without prejudice
Your participation in this research is entirely voluntary and you remain free to
end your participation at any time without having to justify your decision or
suffer any prejudice.

If you decide to withdraw from the research, the transcripts of the interview will
be destroyed unless you give permission that they be used for the research.

Research results and publication
Would you like to receive a brief report of the research once it is completed?

Yes O No o

Please indicate your preferred mode of communication:
Mail o E-mail o
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Please note that your postal address or e-mail will be used only to communicate
the research results with you.

Surveillance of ethical concerns

The Hopital Montfort Ethics Committee has given its approval to this research.
In addition, they will approve any and all modifications to the research protocol
or the consent form.

For further information concerning ethics or for any ethical concerns about this
research, you can contact the Hopital Montfort Ethics Committee at the Hopital
Montfort.

The University of Ottawa Ethics Committee has also given its approval to this
research. In addition, they will approve any and all modifications to the research
protocol or the consent form.

For further information concerning ethics or for any ethnical concerns about this
research, you can contact the University of Ottawa Protocol Officer for Ethics in
Research at the University of Ottawa.

The Royal’s Research Ethics Board has also approved this research. If you have
guestions about the ethics of the study, please contact the Royal’s Research
Ethics Board.

Free and informed consent

I, (your name) declare
having read and understood the present consent form and | have received a copy.
I understand the nature and motive of my participation in this study. | have had
the opportunity to ask questions and | have received the answers. If | have any
further questions about the study, | may contact the researcher or her supervisor.
By signing this form, | agree to participate freely in this research.

Signature :

Date:

Researcher’s signature :

Date:

There are two copies of this form, including one you may keep.
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ANNEXE 11 - GUIDE D’ENTREVUE (TRAVAILLEUSES SOCIALES, HOPITAL
MONTFORT)

Questions d’introduction

e En guise d’introduction, j’aimerais que vous me parliez un peu de votre parcours
professionnel

e Qu’est-ce qui vous a attiré vers le travail social ? Vers ce poste en particulier?

e Quand vous avez commencé a occuper ce poste, qu’est-ce qu’on vous a dit sur ce que
vous alliez faire? Est-ce qu’au quotidien, votre travail correspond a ¢a ?

Roéle de I’intervenant
e Selon vous, quel est le role d’une travailleuse sociale (TS)...
0 Aupres des patients?
= Etquel est, selon vous, le role idéal du patient dans cette relation ?
o0 Aupres des familles/proches ?
= Etquel est, selon vous, le role idéal des proches ? (relation proches-
TS)
0 Au sein de son équipe ?
= Et quel est, selon vous, le role de I’équipe (dans votre travail au
quotidien) ? (relation équipe-TS)
o0 Par rapport au psychiatre de vos patients ?
= Etquel est le rOle du psychiatre ? (relation psy-TS)
o A I’intérieur de I’hdpital?
= Etquel est le role de I’hopital dans le travail que vous faites ? (relation
TS avec milieu de travail)
e Est-ce que parfois, il arrive des conflits entre les différents réles que vous avez ?
=  Exemples ?
= Comment la situation a-t-elle été résolue ?
= Ce genre de conflit arrive-t-il souvent ?

e Dans votre travail au quotidien, rencontrez-vous des difficultés ou des défis? Avez
vous un exemple concret ? Pourquoi est-ce un défi pour vous ?

e Dans votre travail au quotidien, avez-vous des sources de satisfaction? Avez-vous un
exemple concret ? Pourquoi est-ce une source de satisfaction ?

e Pour vous, en qui constitue une intervention « idéale » ?

Conclusion
e Pour conclure, pouvez-vous me résumer votre pratique en 3-5 mots-clés ? Définir
chaque mot.

e Avez-vous quelque chose a ajouter ?
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ANNEXE 12-GUIDE D’ENTREVUE (GESTIONNAIRES, HOPITAL MONTFORT)

Questions d’introduction

e En guise d’introduction, j’aimerais que vous me parliez un peu de votre parcours
professionnel

e Qu’est-ce qui vous a attiré vers le travail social ? Vers ce poste en particulier?

e En quoi consiste votre travail au quotidien ?

Relations avec autres acteurs
J’aimerais en savoir plus sur les relations que vous entretenez avec les autres
employés/acteurs au sein de I’hdpital.
Travailleuses sociales et membres de I’équipe traitante
e Selon vous, quel est le role des travailleuses sociales au sein de I’équipe du PSM ?
Aupres des patients et des familles ?
0 Et quel est votre role aupres d’elles?
o Comment qualifiez-vous la relation entre gestionnaires et TS ?
o0 Se produit-il parfois des conflits entre les gestionnaires et les TS ?
= Exemples ?
= Comment ces conflits sont-ils résolus ? Est-ce fréquent ?
e Est-ce que votre role differe selon les différents membres d’équipe (psychiatres,
ergos, infirmiéres) ? Comment ? Pourquoi ? Exemples ?

Patients
e Est-ce que vous interagissez avec les patients dans le cadre de votre travail ?
0 Quel est votre réle auprés d’eux ? Quel genre de lien entretenez-vous avec les
patients ?
0 Se produit-il parfois des conflits avec les patients ?
= Exemples ?
= Comment ces conflits sont-ils résolus ? Est-ce fréquent comme
situation ?
Familles
e Est-ce que vous rencontrez aussi des familles dans le cadre de votre travail ? Dans
quelles circonstances ?
0 Quel est le role aupres
o0 Est-ce qu’il se produit des conflits entre les gestionnaires et les familles ?
=  Exemples ?
= Comment ces conflits sont-ils résolus ? Est-ce fréquent ?

Est-ce qu’il y a d’autres personnes significatives dans I’accomplissement de vos taches en
tant que gestionnaire? D’autres facteurs qui « organisent » votre travail au quotidien

e Dans votre travail au quotidien, rencontrez-vous des difficultés ou des défis? Avez
vous des exemples concrets ? Pourquoi est-ce un défi pour vous ?

e Dans votre travail au quotidien, avez-vous des sources de satisfaction? Avez-vous des
exemples concrets ? Pourquoi est-ce une source de satisfaction ?
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e A quoi ressemblerait une unité interne de santé mentale « idéale », selon vous ?

Conclusion
e Pour conclure, pouvez-vous me résumer votre travail en 3-5 mots-clés ? Définir
chaque mot.

e Avez-vous quelque chose a ajouter ?
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ANNEXE 13- GUIDE D’ENTREVUE (PATIENTES, HOPITAL MONTFORT)

Vécu personnel (introduction)
e Parlez-moi un peu de votre vécu personnel.
e Qu’est-ce qui vous a amené a demander des services de santé mentale?
e Est-ce que vous avez recgu un diagnostic?
o0 Que représente ce diagnostic pour vous, dans votre vie, votre quotidien,
vos relations avec les autres (amis, proches, travail, inconnus, etc.)?
e Selon vous, est-ce que le fait d’utiliser des services de santé mentale est
temporaire ou permanent? Est-ce que vous pensez ne plus avoir besoin de
services, un jour? Comment le saurez-vous, qu’est-ce qui aura changé?
e Qu’est-ce qui vous a amené a étre hospitalisé récemment?
0 Est-ce que c’était la premiere fois?
o0 Volontaire? Involontaire?

Utilisation des services/hospitalisation
e Combien de temps étes vous resté a I’hopital?
o Si pas la premiere fois, est-ce que c’était plus court ou plus long que
d’habitude? Pourquoi?
e Selon vous, a quoi ¢a sert, étre hospitalisé a I’unité de santé mentale?
e Qu’avez vous « fait » durant votre hospitalisation? (Participation a ateliers,
rencontrer psychiatre, etc.)
e Travailleuse sociale/équipe triatante — avez-vous été visité par une TS lors de
votre hospitalisation? [Autres membres]?
0 Qu’est-ce que vous recherchez chez [une travailleuse sociale]?
o0 Décrivez-moi comment ¢a se passe avec [la TS] :
= Comment se déroule une rencontre habituelle?
= Comment cette personne vous aide-t-elle? Qu’a-t-elle fait pour
vous ?
= Quel est votre rdle dans cette relation?
0 Avez-vous déja eu un conflit avec votre [TS]?
= Sioui, a propos de quoi?
= Comment le conflit s’est-il résolu?
= Est-ce que de telles situations arrivent souvent?
0 Avez-vous eu un choix important a faire/une grosse décision ?
=  Qu’avez-vous fait?
= Enavez-vous parlé avec [la TS]? Vous a-t-elle aidé? Comment?
Qu’est-ce qui a fait que vous avez décide de lui demander des
conseils?
o0 Qu’est-ce que votre relation avec [la TS] vous a apporté dans la vie?
e Est-ce que vous avez rencontré des difficultés lors de votre hospitalisation?
e Qu’est-ce qui vous a aidé le plus durant votre hospitalisation?
Sortie de I’hopital
e Comment vous sentiez-vous lorsque vous étes entré a I’hopital, et lorsque vous
avez recu votre congé? Qu’est-ce qui a changé?
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o Comment saviez-vous que vous étiez prét a recevoir votre congé?
Comment s’est passé la transition/le retour a la maison?
e Est-ce que vous avez recours a des services dans la communauté? Lesquels?
o Sinon, pourquoi pas? En voudriez-vous?

Questions de conclusion
e Pensez au temps ou vous avez commenceé a utiliser des services de santé mentale
pour la premiére fois, et pensez a la personne que vous étes aujourd’hui.
0 Qu’est-ce qui a change?
0 Pourquoi? Comment?
0 Avez-vous d’autres buts/objectifs que vous aimeriez accomplir ?
e Choses a ajouter, questions qu’il/elle aurait aimé que je pose, commentaires sur le
systeme de santé mentale...
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ANNEXE 14 - GUIDE D’ENTREVUE (MEMBRES DU CEC)

Introductory questions — personal history in relation to utilization of mental health
services, general perceptions

Tell me a bit about yourself.
e | would like to know more about the first time you sought professional mental
health services
e What brought you to seek out mental health services ?
e Which services did you use, and which do you still use today ?
e Have you ever received a diagnosis ?
0 What does this diagnosis mean for you in your daily life, in your
relationships with others (family, friends, co-workers, strangers, etc.) ?
Activities and role in the CEC
e In your own words, what is the role of the CEC ?
o Towards the clients at the Royal ?
0 With the Royal itself, in general ?
e How and why did you become active in the CEC ?
e What is a typical day, a typical week at the CEC ?
e Describe your relation with..
0 Other CEC members ?
0 The Royal’s employees in general ?
o0 Clients at The Royal ?
e Do you have an example of a « success » at the CEC/as a CEC member ?
0 What happened ?
e Do you have an example of a challenge encountered by the CEC as a whole/as a
CEC member ?
0 What happened ?
0 How was the situation resolved ?
0 Does this kind of situation happen often ?
e What do you take away from your experience/your time at the CEC ?
0 How has your participation in the CEC affected your life ?

Questions de conclusion
e Think back to the time when you first started using mental health services, and
think about the person you are today.
0 What has changed ?
o How ? Why ?
0 What is next for you ? Do you have dreams or goals you would like to
accomplish ?
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ANNEXE 15 - GRILLE D’ENTREVUE (LIAISON DU CEC)

Introduction
e To begin, I’d like to know more about your professional background.
e What motivated you to work in the field of social work? And in this particular
position?

Role of the CEC & Liaison
e How did you become active in supporting the CEC? (Part of your job
description?)
In your own words, what is the role of the CEC in general?
0 What is the role of the CEC towards the clients at the Royal?
0 What is the role of the CEC within the organization?
How do you provide support to the CEC in fulfilling their mandate?
o Ingeneral?
o Day-to-day dealings with CEC members?
What is your role as CEC liaison in regards to the organization?
Do you have examples of challenges encountered/experienced by the CEC?
o Did you play arole in helping the CEC overcome this challenge?
0 Does this kind of situation happen often?
e Do you have an example of a success or an achievement experienced by the CEC?
o Did you play arole in this particular situation?
Concluding questions
e In your mind, what would an “ideal” client empowerment council look like? What
role would it play and what would it accomplish?
0 What do you think is missing, what would the actual CEC need to move
closer to this ideal?
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ANNEXE 16 - FORMULAIRES REGLEMENTES EN VERTU DE LA LOI SUR LA
SANTE MENTALE

Formule 1 - Demande d'évaluation psychiatrique fait par un médecin

Formule 2 — Ordonnance d'examen (article 16)

Formule 3 — Certificat d'admission en cure obligatoire

Formule 4 — Certificat de renouvellement

Formule 6 — Ordonnance de se présenter pour subir un examen Paragraphe 21(1) de la Loi

Formule 8 — Ordonnance d'admission, Paragraphe 22(1) de la Loi

Formule 13 — Arrété d'admission d'une personne venant en Ontario

Formule 45 — Ordonnance de traitement en milieu communautaire

Formule 47 — Ordonnance d'examen paragraphes 33.3(1) et 33.4(3)

Adapté de http://www.health.gov.on.ca/fr/public/forms/mental_fm.aspx
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http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-1315-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-3772-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-3773-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-3774-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-1970-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-1980-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-6433-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWE&NO=014-3760-41
http://www.forms.ssb.gov.on.ca/mbs/ssb/forms/ssbforms.nsf/FormDetail?openform&ENV=WWF&NO=014-3768-41
http://www.health.gov.on.ca/fr/public/forms/mental_fm.aspx

ANNEXE 17- DESCRIPTION DES TACHES DE L’EQUIPE TRAITANTE

Membre de I’équipe
de soins

Infirmiéres/préposées

Psychiatre

Travailleuse sociale

Récréologue

Ergothérapeute

Infirmiére praticienne

Description de taches et des interactions avec les patients

Interactions fréquentes et régulieres avec les patients au cours de la
journée.

Surveille les états quotidiens («affects », états d’ame, santé physique,
impressions générales de la patiente) ;

Soutien primaire de la patiente (contacts fréquents) — écoute, assistance,
soins, I’encourager informellement & participer a la routine de I’unité, a
respecter I’horaire, a manger, sortir de sa chambre, etc.

Suivi au niveau des symptomes et de la réponse aux médicaments ;
Rencontre la patiente quotidiennement ou aux 1-2 jours ;

Oriente les actions de I’équipe ;

Possede le mot final sur I’état de la patiente/détermine le statut, les
privileges, la date de sortie.

Evaluation des besoins sociaux des patients lorsque le psychiatre
demande une consultation ;

Connaitre la situation sociale de la patiente et encourage I’autonomie a
travers participation et engagement dans ressources communautaires au-
dela de I’hospitalisation ;

Organiser des rencontres de familles (trouver des points d’appui pour la
personne) ;

Evaluation des relations sociales ;

Miser sur les forces de la personne, encourager son autonomie au-dela
de I’hospitalisation.

Organise des activités artistiques, physiques, et des sorties pour les
patients ;

Crée des opportunités de socialisation encadrées et supervisées ;
Evalue le niveau de sociabilité et de participation des patients.

Rencontres individuelles ou de groupe (habiletés d’autogestion des
symptbmes, de [I'anxiété, du stress, méthodes d’ancrages ;
développement d’habiletés sociales, ateliers de cuisine, etc.) ;
Rencontres individuelles sur demande (1-2x/ semaine) ;

Evaluation du fonctionnement de la patiente ;

Encourager la responsabilisation a travers techniques d’autogestion des
symptdmes, des émotions, d’expression, etc.

Rencontres ponctuelles avec patients pour Vérifier la santé physique
(examens, tests, etc.) ;

Optimiser la santé physique de la patiente ;

Encourager des habitudes saines de vie.
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ANNNEXE 18 -TABLEAU DEMOGRAPHIQUE DES PARTICIPANTES

Caractéristiques démographiques des participantes aux entrevues (patientes de Montfort
et clientes-membres du CEC/CAC)

Nombre/pourcentage selon le site

Montfort CECI/CAC
Femme 5) 50% 4 57%
Genre
Homme 5 50% 3 43%
0, 0,
Revenu moyen <20 000% 8 80% 4 57%
>20 000% 2 20% 3 43%
Retraitée 1 10% 2| 28,50%
Situation d'emploi | Sans emploi* 5 50% 2| 28,50%
Arrét de travail/chOmage** 4 40% 3 43%
Age moyen 39,5 50,8
Moyenne d'années d'utilisation des services de 13 23

santé mentale

*Cette catégorie inclut les personnes recevant des prestations du Programme de soutien

aux personnes handicapées de I’Ontario.

**Cette catégorie inclut les personne recevant des prestations d’Ontario au travail ainsi

que les personnes recevant des prestations d’assurance-invalidité.
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