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PRESENTATION DU CRISES

Le Centre de recherche sur les innovations sociales (CRISES) est un centre institutionnel de
I'Université du Québec a Montréal (UQAM) rattaché a la Faculté des sciences humaines (FSH) et a
I’Ecole des sciences de la gestion (ESG).

Organisation interuniversitaire et pluridisciplinaire, elle regroupe plus d’'une quarantaine de
chercheurs réguliers et de nombreux collaborateurs qui étudient et analysent principalement
« les innovations et les transformations sociales ».

Les membres réguliers proviennent de 10 universités québécoises :

- Université du Québec a Montréal (UQAM) qui accueille le Bureau principal du Centre
- Université du Québec en Outaouais (UQO)

- Université Laval

- Université de Sherbrooke

- Université Concordia

- HEC Montréal

- Université de Montréal

- Université du Québec a Chicoutimi (UQAC)

- Université du Québec a Rimouski (UQAR)

- Université TELUQ (I'université a distance de 'Université du Québec).

Une innovation sociale (IS) est une intervention initiée par des acteurs sociaux pour répondre a
une aspiration, subvenir a un besoin, apporter une solution ou profiter d’'une opportunité
d’action afin de modifier des relations sociales, de transformer un cadre d’action ou de proposer
de nouvelles orientations culturelles.

En se combinant, les innovations peuvent avoir a long terme une efficacité sociale qui dépasse le
cadre du projet initial (entreprises, associations, etc.) et représenter un enjeu qui questionne les
grands équilibres sociétaux. Elles deviennent alors une source de transformations sociales et

peuvent contribuer a I'émergence de nouveaux modeles de développement.

Les chercheurs du CRISES étudient les innovations sociales a partir de quatre axes
complémentaires voués a I'analyse d’autant de dimensions de l'innovation sociale et de son
inscription dans des processus de transformation sociale :

Axe 1: Innovations sociales et transformations dans les politiques et les
pratiques sociales

Cet axe regroupe des projets qui se structurent autour de la construction et I'application des
politiques publiques et du réle qu’y jouent les demandes sociales. Les travaux des membres
de cet axe se déclinent en 5 thémes :
e L’IS a travers I'évolution historique des régulations sociales
Les nouvelles pratiques démocratiques et sociales
Le transfert des pratiques sociales et la construction des politiques publiques
Les IS et la transformation sociale dans la santé et la communauté
LIS dans le logement social.
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Axe 2: Innovations sociales et transformations dans le territoire et les
collectivités locales

Les projets qui se regroupent dans cet axe analysent les innovations sociales dans la
perspective du rapport des collectivités au territoire, ce qui les amene a privilégier
I'intersectorialité et a examiner l'effet des diverses formes de proximité (physique et
relationnelle) sur la structuration et les nouvelles dynamiques des collectivités territoriales. Les
travaux des membres de cet axe se déclinent en 5 thémes :

e Les actions innovatrices de revitalisation des communautés
L’IS en milieux ruraux et forestiers
L’action communautaire contre la pauvreté et I'exclusion
Les modalités innovatrices de gouvernance territoriale
Les nouvelles aspirations et la mouvance identitaire.

Axe 3 : Innovations sociales et transformations dans les entreprises collectives

Regroupés autour de l'objet de I'entreprise collective et de ses relations avec la sphére de
I’économie dominante, cet axe regroupe des projets qui analysent des innovations sociales qui
se déploient autour des entreprises d’économie sociale, des sociétés d’Etat et des nouvelles
formes hybrides d’entreprises. Les travaux de cet axe se déclinent en 5 thémes :

e Les modeéles de gouvernance et de gestion des entreprises sociales et collectives
Le financement solidaire et 'accompagnement de l'entrepreneuriat collectif
L’évaluation de I'économie sociale
L’économie sociale et la transformation sociale
Les modeéles hybrides : partenariats publics-privés-économie sociale.

Axe 4 : Innovations sociales et transformations dans le travail et I'emploi

Les membres de cet axe abordent I'IS en lien avec I'évolution des politiques d’emploi et les
conditions de réalisation du travail. lIs analysent la qualité de I'emploi et du travail dans une
perspective sociétale d’intégration socioprofessionnelle. Six thémes de recherche seront
privilégiés :

e L’IS dans les relations industrielles et la gestion des ressources humaines
Les stratégies émergentes dans I'action syndicale
Les nouveaux statuts d'emploi et le précariat
Les problémes et aspirations en matiére de protections sociales
Les nouvelles stratégies d’insertion en emploi
La gestion des ages et des temps sociaux et la conciliation travail-famille.

Retrouvez le descriptif complet des axes de recherche du CRISES sur :
http://crises.ugam.ca/recherche/axes-de-recherche.html



http://crises.uqam.ca/recherche/axes-de-recherche.html
http://crises.uqam.ca/recherche/axes-de-recherche.html

LES ACTIVITES DU CRISES

Notre Centre de recherche est d’abord un regroupement de chercheurs qui profite du partage
d’'un objet de recherche commun pour stimuler 'étude de I'innovation sociale. En plus de la
conduite de nombreux projets de recherche, I'accueil de stagiaires postdoctoraux et la formation
des étudiants, le CRISES organise toute une série de séminaires et de colloques qui permettent le
partage et la diffusion de connaissances nouvelles. Le Centre dirige également plusieurs
collections de Cahiers de recherche qui permettent de rendre compte des plus récents travaux
des membres (http://crises.ugam.ca/publications/cahiers.html).

Sylvain A. Lefévre
Directeur

UNIVERSITE
' 4

TELUQ UQAR
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LES LOGIQUES ALTERNATIVES DU MILIEU COMMUNAUTAIRE A L'EPREUVE DU POUVOIR BIO-MEDICAL

RESUME

La naissance et le développement de la Gestion autonome de la médication (GAM) s’inscrivent
dans un contexte marqué par la prédominance de I'approche bio-médicale dans les services en
santé mentale. Issue des milieux communautaires et alternatifs, la GAM est une pratique
novatrice qui s’appuie sur la parole des personnes concernées par ces services. La GAM vise
'atteinte d’une gestion de la médication adéquate, qui tient compte des aspects physiques et
symboliques qu’elle implique, en reléguant au premier plan la personne usagere dans ce
processus.

Les personnes usageres et les différents organismes impliqués ont mis en lumiére la nécessité de
mieux faire connaitre cette pratique au sein des milieux communautaires et du réseau public.
Soutenu par une diversité d’acteurs (usagers, intervenants, médecins, chercheurs), le processus
de transfert de la GAM s’est déroulé principalement a travers deux projets pilotes de 1998 a 2005
et différents forums qui ont permis de faire connaitre la pratique au Québec, mais aussi ailleurs
au Canada et au Brésil. Ce document fait état des efforts fournis et des initiatives mises en place
pour diffuser la GAM. Il livre également une analyse des conditions facilitantes et contraignantes
ayant jalonné le processus. Si la GAM a réussi a faire des percées intéressantes, différentes
contraintes cliniques, professionnelles, organisationnelles et institutionnelles ont contribué a
miner son processus de transfert et sa diffusion vers le secteur public et les milieux
communautaires. Les résultats exposés dans cette monographie s’appuient sur une recension des
écrits scientifique et gouvernementale portant sur la GAM, le contenu d'un mémoire de maitrise
portant sur le sujet ainsi que sur 14 entrevues réalisées aupres d’acteurs clés impliqués dans le
projet.

Mots-clés : Innovation sociale, Institutionnalisation, Diffusion, Santé mentale, Médication, Gestion
autonome, Québec
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ABSTRACT

The emergence and development of Autonomous Medication Management (AMM) took place in a
context marked by the predominance of the biomedical approach in mental health services. Coming
from community and alternative environments, AMM is an innovative practice that relies on the
words of the recipients of these services. It aims to achieve an adequate medication management
that takes both the physical and symbolic aspects of the practice into account by relegating the user
to the forefront of this process.

Users and the various organizations involved have highlighted the need to raise awareness of this
practice within community circles and the public network. Supported by a diversity of actors (users,
stakeholders, physicians, researchers), the transfer process of AMM was introduced mainly by two
pilot projects conducted 1998 to 2005 and various forums that promoted the practice in Quebec as
well as elsewhere in Canada and Brazil. This document describes the efforts and initiatives
undertaken to disseminate AMM. It also provides an analysis of the facilitating and constraining
conditions that have marked the process. While AMM has made interesting breakthroughs, various
clinical, professional, organizational and institutional constraints have contributed to undermining
its transfer process to the public sector and community environments. The results presented in
this monograph are based on a review of the scientific and government literature on AMM,
the content of a master’s thesis on the subject, and 14 interviews with key stakeholders
involved in the project.

Key words: Social innovation, Institutionalization, Dissemination, Mental health, Medication,
Autonomous management, Québec
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INTRODUCTION

Cette monographie s'intéresse a une pratique novatrice dans le milieu de la santé mentale, la
Gestion autonome de la médication (GAM) et plus particulierement, aux tentatives de transfert
de cette pratique du milieu communautaire vers le secteur public. Issue de la parole d'usagers de
services en santé mentale, la GAM est une pratique qui a pris naissance dans le milieu des
ressources communautaires alternatives et de la défense de droits. Au fil du temps, cette
pratique a été nourrie et documentée par des chercheurs, puis reconnue par le ministére de la
Santé et des Services sociaux (MSSS). La GAM se veut avant tout une démarche centrée sur la
personne qui permet d'ouvrir un espace de dialogue autour de la médication avec les
professionnels (travailleurs sociaux, médecins, infirmiers, psychiatres, etc.) et les proches des
personnes traitées. Cette démarche prévoit un accompagnement individuel et/ou de groupe pour
soutenir les personnes afin qu’elles puissent porter un regard critique sur leur médication, juger
si celle-ci sert leur qualité de vie et apporter des ajustements.

Cette étude de cas s'inscrit dans un projet de recherche plus large portant sur les conditions de
transfert des pratiques novatrices du tiers secteur vers le secteur public dans le domaine de la
santé et du bien-étre au Québec. Dirigé par Christian Jetté, ce projet vise dans un premier temps a
documenter le processus de transfert de quatre pratiques novatrices développées par le milieu
communautaire. Une analyse transversale est prévue dans un second temps pour identifier les
points de convergence et de divergence entre ces quatre cas et mesurer l'influence qu'ont pu
avoir les pratiques novatrices sur les programmes ou les politiques publiques.

Les résultats exposés dans le présent rapport s'appuient sur différentes stratégies de collecte de
données. D'abord, une recension des écrits sur la GAM a été réalisée a partir de la littérature
scientifique et de la littérature gouvernementale disponible. L'intérét porté a la GAM dans le
cadre de cette monographie a aussi concordé avec la production d’'un mémoire de maitrise sur
cette pratique par Lisa Benisty (2011), étudiante en service social a 'Université de Montréal.
Bien que les deux démarches de recherche soient demeurées distinctes, certains entretiens ont
été menés dans l'idée de servir les deux projets et certaines sections plus descriptives du
mémoire sont reprises dans la monographie.

Au total, 14 entrevues ont été réalisées dont 13 entre le 27 avril et le 20 octobre 2011 et une
autre en 2014 aupres de différents acteurs-clés impliqués dans le projet de la GAM:
intervenantes de CLSC et d’organismes communautaires, gestionnaires du secteur public,
membres du RRASMQ, formateurs, chercheurs universitaires et pair-aidant. Les entrevues ont
été conduites de maniére semi-dirigée a partir d’'une grille d’entretien adaptée pour chacun des
répondants. D'une durée variant entre 45 et 75 minutes, les entrevues se sont généralement
déroulées sur le lieu de travail des personnes rencontrées et ont toutes été enregistrées. Apres
avoir été retranscrites sous forme de verbatim, les entrevues ont fait I'objet d'une codification.
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L'analyse présentée dans ce rapport reprend les principaux thémes qui sont ressortis de cet
exercice.

La monographie comporte quatre chapitres. Dans le premier chapitre, nous revenons sur le
contexte d'émergence de la GAM, en situant les approches alternatives en santé mentale par
rapport au courant bio-médical dominant axé sur la médication. Le second chapitre est consacré
a la description de l'approche et a la présentation de ses principaux promoteurs. Le troisieme
chapitre permet de retracer les différentes tentatives de transfert de I'approche vers le secteur
public, puis le quatriéme et dernier chapitre renvoie aux facteurs qui ont facilité ainsi que ceux
qui ont contraint ce processus de transfert.
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1. LE CONTEXTE D'EMERGENCE DE LA GAM

Ce premier chapitre situe I'émergence de la GAM dans un contexte ou prédomine le modeéle
biomédical sur les autres conceptions des problémes de santé mentale au Québec. La GAM
s’affirme comme une approche novatrice qui aborde la santé mentale et la prise de médication
avec une perspective globale. Elle tient compte des aspects physiques et symboliques de la
médication pour la personne, ses proches et son entourage. Les objectifs de la GAM sont exposés,
suivis d’'une présentation des principaux promoteurs ayant contribué a son développement.

1.1 Recours et usage de la médication

Sous l'influence de la perspective biomédicale qui prévaut dans le milieu de la santé mentale, le
traitement proposé est souvent synonyme de traitement pharmacologique. Le développement de
classifications diagnostiques de plus en plus pointues et fondamentalement axées sur la
symptomatologie, ainsi que les espoirs suscités par le développement de la psychopharmacologie
au cours des derniéres décennies, ont laissé en retrait certaines dimensions de 'usage de la
médication en santé mentale (RRASMQ et ERASME, 2006). La bio-psychiatrie fondée sur une
rhétorique médicale/scientifique propose des médicaments pour répondre a différents maux
interprétés comme étant des symptomes d’'un déséquilibre biochimique (Cohen, 2003). Bien que
beaucoup d’espoirs soient investis dans cette compréhension de la maladie mentale, il est
évident qu’elle ne peut y étre réduite. Pourtant, depuis que les psychotropes ont pris leur place
dans le monde de la psychiatrie, I'importance de leur utilisation ne fait qu'augmenter en plus
d’affecter tous les aspects des pratiques en santé mentale (Rodriguez, Corin et Poirel, 2001).
Ainsi, « cette rapide progression du modéle bio-psychiatrique a relégué au second plan les autres
conceptions des problémes de santé mentale, notamment les conceptions psycho-dynamiques et
psycho-sociales, qui invitent a inscrire la compréhension des problémes dans une histoire
personnelle et relationnelle et dans un contexte plus large social et culturel. » (RRASMQ et
ERASME, 2006, p. 11).

En 2009, au Québec, la Commission de 1'éthique de la science et de la technologie s’est penchée
sur les usages élargis des médicaments psychotropes (usage en dehors des pratiques établies et
combinant des dimensions médicale et sociale) dans 'avis Médicaments psychotropes et usages
élargis : un regard éthique. Cette publication reconnait clairement que la médicalisation de traits
et de comportements non pathologiques ainsi que la pénurie de ressources dans le réseau public
de la santé et des services sociaux jouent un role important dans la croissance du recours aux
médications psychotropes. Selon les auteurs de 1'avis, « les sociétés occidentales assistent a une
médicalisation d’événements, d’émotions, de choses qui ne relévent pas nécessairement du
domaine biomédical » et c’est en médicalisant des éveénements de la vie qu’est favorisé un
recours a des usages élargis, non « traditionnels » des médicaments (Commission de I'éthique de
la science et de la technologie, 2009, p. XVIII). Les auteurs considerent méme que dans certains
cas, la présence d’'un diagnostic médical pourrait modifier la perception qu’a une personne de la
gravité de sa situation. L’expert, en posant un diagnostic, soutient qu’il s’agit d'une maladie et
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légitime le traitement en prescrivant des médicaments, de la le risque « de voir diminuer
I'importance du réle que chacun peut exercer dans sa propre vie, notamment d’'utiliser ses
propres capacités pour faire face aux évenements de la vie et pour développer son esprit critique
puisque la prescription de psychotropes justifie leur utilisation. » (Ibid, p. XXVI). En ce qui a trait
au systeme de santé, on n’écarte pas que les professionnels de la santé pourraient « par défaut »
favoriser le recours au traitement pharmaceutique pour ne pas laisser la personne sans soins.

En effet, 'organisation des services de santé et des services sociaux consolide ce modéle dans
lequel, au détriment d’autres fagons de comprendre et de répondre a la souffrance, un traitement
pharmacologique est prescrit a partir du diagnostic posé. Lorsque la personne fait appel a des
services psychiatriques, son expérience se trouve interprétée selon le cadre de référence des
professionnels responsables de sa prise en charge. L’expérience est, de fagon générale, souvent
traduite par un ensemble de symptdmes, rattachés a un diagnostic a partir duquel peut étre
offert un traitement, d’abord et avant tout pharmacologique. Comme l'expliquent Rodriguez,
Corin et Poirel (2001, p. 3), «les médicaments demeurent toujours la réponse privilégiée et
parfois la seule aide disponible pour faire face a I'expérience de perte de sens, de chaos intérieur,
de souffrance extréme qui a amené les personnes ou leurs proches a demander de l'aide en
psychiatrie ».

1.2 L’expérience de la prise de médicaments : entre effets biologiques et aspects
symboliques

Le diagnostic posé peut étre trés réducteur de 'expérience vécue. C’est en allant chercher le
discours des personnes qui ont eu recours aux services psychiatriques que I'on peut constater la
diversité des expériences vécues. Ces parcours rapportés semblent mener a une altération
profonde des rapports a soi, aux autres et au monde (Rodriguez, 2005). Dans leurs réflexions sur
leurs expériences, les personnes manifestent un important sentiment de désappropriation de soi,
de perte de contrdle et de pouvoir. Cet impact sur la capacité d’étre et d’agir de la personne
dépasse de loin le rapport aux symptémes sur lesquels le traitement pharmacologique tente
d’agir (Corin et al, 1996 cité dans Rodriguez, 2005). Une recherche effectuée auprés d’'une
soixantaine d’'usagers au Québec fait effectivement ressortir le contexte difficile dans lequel se
fait le premier contact avec la psychiatrie (Rodriguez, Corin et Poirel, 2001). Les personnes
interrogées associent I'apparition des symptomes psychiatriques a des événements de vie
marquants, des conditions de vie difficiles ainsi qu'un manque de pouvoir sur soi et sur le monde.
Des expériences multiples d’abandon, des pertes importantes, 'accumulation d’expériences
éprouvantes ou stressantes, parfois méme des expériences de violences psychologiques ou
physiques marquent l'origine des problémes.

Bien que les traitements psychopharmacologiques s’adressent directement aux symptomes, ils
ont des répercussions sur le corps, la pensée et les comportements. Les effets des médicaments
sont de plus en plus ciblés, mais il reste cependant qu’ils sont limités, temporaires, multiples,
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parfois contradictoires et que certains symptémes résistent a la médication (Rodriguez, 2005).
Les effets secondaires physiques qui s’ajoutent aux effets bénéfiques des psychotropes sont
nombreux et pénibles : difficulté de concentration, rigidité des traits du visage, mouvements
involontaires, perte de la libido, étourdissements, gain de poids important, etc. Mais ces effets
secondaires peuvent aussi avoir des répercussions importantes sur divers aspects de la vie de la
personne, comme l'image de soi, le rapport au corps et la réinsertion sociale. Dans certains cas,
I'impact des effets secondaires viennent atteindre la personne dans son essence méme et dans
ses possibilités de se réaliser (Corin, Guay et Rodriguez, 1996 cité dans Rodriguez et Poirel,
2007). Certains chercheurs constatent méme que les personnes qu’ils rencontrent se sentent
davantage limitées (damaged en anglais) sous l'effet de la médication que lorsqu’elles faisaient
face a des symptémes psychiatriques (Davis-Bernman et Pestello, 2005).

A partir de récits de vies, des recherches qualitatives sur le rapport a la médication, 'expérience
de la consommation de psychotropes et plus particuliéerement sur 'adhésion au traitement ont
été réalisées (Rodriguez 2005; Rodriguez, Corin et Poirel, 2001) et démontrent qu’au-dela des
effets biologiques de la médication, ses aspects symboliques, ses significations plurielles et
contradictoires comptent pour autant (Rodriguez, Corin et Poirel, 2001). Non seulement le
parcours menant a la demande d’aide est chargée d’'une grande détresse, mais la réponse
généralement proposée, soit le traitement pharmacologique, n’est pas vide de sens:
« consommer des psychotropes signifie toujours quelque chose, que ce soit pour la personne
principalement concernée, pour son entourage et méme pour la société dans son ensemble »
(Rodriguez, Corin et Poirel, 2001, p. 12). La docteure Cécile Rousseau explique lors de réflexions
qui ont eu lieu au Regroupement des ressources alternatives en santé mentale du Québec
(RRASMQ) :

Pour certaines personnes, la médication va représenter la santé alors que pour d’autres,
c’est la maladie. Quand elle représente la maladie, elle la représente comme étant
inacceptable. Le fait de prendre une médication rappelle tous les jours a la personne [...]
qu’elle est malade. Et cette maladie-la est inacceptable : elle est dite par les autres, la
personne ne 'accepte pas en elle - elle ne se considere pas comme malade -, ou elle ne
considére pas que c’est ce qui la définit principalement. Et donc, le médicament lui-méme
vient rappeler au jour le jour a cette personne le fait que les autres pensent qu’elle est
malade. La médication devient quelque chose de totalement inacceptable parce qu’elle
devient non pas une représentation de la médication, mais une représentation de la
maladie. Et ca entraine une trés grande révolte et donc un rejet de toute médication.
(Rousseau; cité dans Rodriguez et Poirel, 2001, p. 65).

Le traitement pharmacologique a transformé de facon radicale I'expérience de la souffrance. Les
personnes, lorsqu’on leur donne I'occasion de s’exprimer sur le sujet, parlent avec insistance des
effets des psychotropes sur leur état (Rodriguez, Perron et Ouellette, 2008). Dans leurs récits de
vie, les effets biologiques et les aspects symboliques se trouvent étroitement enchevétrés. La
distinction entre ce qui reléve des effets de la médication et des difficultés menant a la prise de
médicaments devient difficile a faire. C'est comme s'il n’y avait plus de délimitation entre le
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dedans et le dehors, la maladie et la guérison, et que la médication venait apporter d’autres
souffrances qui se rajoutent a celles qu’elle devait éliminer (Rodriguez, Perron et Ouellette,
2008).

Selon Cohen (2008), les effets des psychotropes considérés «thérapeutiques» ou
« indésirables » ne proviennent pas directement des molécules, mais de jugements posés par des
parties intéressées par la valeur de ces effets. Pour certaines personnes, la prise de médicaments
peut signifier une prise en charge positive qui peut venir aider a contrdler les troubles, tandis
que pour d’autres, elle peut étre un rappel constant de souffrances et de limites personnelles
liées au fait de devoir faire appel a une source extérieure que d’autres controlent (Rodriguez et
al, 2003). Certains auteurs constatent que dans plusieurs cas, le stigma semble provenir des
personnes mémes et non pas de l'extérieur. Le fait de devoir prendre de la médication, méme si
cela permet de réduire les symptémes et que les proches y répondent de facon positive, donne
aux personnes un sentiment de faiblesse et d’échec (Davis-Bernman et Pestello, 2005).

Des personnes interrogées sur leur rencontre avec le médecin rapportent avoir senti qu'une
médication psychiatrique leur avait été recommandée aprés seulement quelques minutes de
consultation. Cette rapidité leur donne I'impression de ne pas étre écoutées ou de ne pas étre
traitées comme une personne unique, mais comme un ensemble de symptomes. Certains ont
méme dit que cette expérience les a laissés avec un certain ressentiment par rapport a la
médication, voire sans I'envie de suivre les recommandations (Davis-Bernman et Pestello, 2005).
Par ailleurs, on constate un réel manque d’espace pour questionner la légitimité de ces
traitements pharmacologiques qui sont fondés sur des hypothéses et des conceptions de la
souffrance vécue (Rodriguez, Perron et Ouellette, 2008).

1.3 Objectifs de la GAM

Dans ce contexte, des usagers et des intervenants, ayant eux-mémes fait 'usage de services en
santé mentale, ont cherché a développer une nouvelle approche en lien avec la médication dans
le milieu de la santé mentale. La GAM a été développée :

e dans l'optique de contribuer a élargir le champ du regard porté sur la médication
psychiatrique et sur les pratiques en santé mentale étant donné la complexité des effets, du
role et des limites de cette médication;

e afin de tenir compte de I'expérience et des significations de la médication dans les services
et pratiques en santé mentale;

e en raison de la réticence de certains usagers d’en faire l'utilisation et des lourdes
conséquences que peuvent entrainer des arréts brusques;

e enfin, parce que le contexte, les modalités de prescription et de suivi influencent
grandement le rapport que les personnes entretiennent avec le traitement pharmacologique
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ainsi que sa contribution dans le processus de rétablissement de la personne (RRASMQ et
ERASME, 2006).

1.4 Promoteurs de la GAM

Les principaux initiateurs de la GAM sont : les usagers des services en santé mentale, les groupes
de défense de droits regroupés par I’Association des groupes d’intervention en défense de droits
en santé mentale du Québec (AGIDD-SMQ), les ressources alternatives en santé mentale réunies
au sein du RRASMQ et les chercheures de I'Equipe de recherche et d’action en santé mentale et
culture (ERASME) (Rodriguez et al., 2006). Regardons plus en détail la contribution de chacun de
ces acteurs au développement de la pratique.

Les usagers de services en santé mentale

Afin de saisir ce qui distingue la GAM d’autres approches en santé mentale, il faut savoir que
celle-ci émane d'abord et avant tout d'usagers de ressources en santé mentale. En effet, la GAM
est le fruit de la prise de parole de personnes ayant fait 'expérience d'une médication (RRASMQ,
ERASME, AGIDD-SMQ, 2007). Le discours des usagers a par la suite été soutenu par des
intervenants et des responsables de ressources alternatives chez qui cette réflexion autour de la
médication faisait écho a des valeurs et des pratiques déja ancrées. La mise sur pied d'un comité
de réflexion au sein du RRASMQ, auquel se sont joints 'AGIDD-SMQ et I'ERASME, a été
déterminante dans I'émergence de la pratique.

Tout au long de son développement, la GAM est restée pres du savoir expérientiel des usagers de
services en santé mentale. Par exemple, comme nous le verrons plus loin, la formation offerte
dans le cadre de la pratique est co-animée par une personne ayant vécu une expérience en lien
avec la médication et étant engagée dans une démarche de réflexion par rapport a celle-ci.

AGIDD-SMQ

L’AGIDD-SMQ a été impliquée a différentes étapes du développement et de I'implantation de la
GAM. Fondée en 1990, cette association regroupe plus d’une vingtaine d’organismes : des
groupes de promotion et de défense des droits, des groupes de promotion et de vigilance, et des
comités d'usagers. Cette organisation milite en faveur de la reconnaissance et de 'exercice des
droits pour les personnes vivant ou ayant vécu un probléme de santé mentale ainsi que des
droits de tous citoyens. Ces droits sont fondés sur des principes de justice sociale, de liberté et
d’égalité.

L’AGIDD-SMQ ayant développé une expertise concernant les droits des personnes vivant un
probleme de santé mentale, celle-ci porte un regard critique sur les pratiques en santé mentale et
s'implique dans le renouvellement de ces pratiques (AGIDD-SMQ, 2011). L’Association vise a



20 LE TRANSFERT DE L'INNOVATION SOCIALE ET LA GESTION AUTONOME DE LA MEDICATION EN SANTE MENTALE :
LES LOGIQUES ALTERNATIVES DU MILIEU COMMUNAUTAIRE A L'EPREUVE DU POUVOIR BIO-MEDICAL

transmettre son expertise afin de sensibiliser les personnes ayant des problemes de santé
mentale aux enjeux rattachés a leurs droits. Avec des actions de sensibilisation a 1'égard des
droits fondamentaux des usagers, dont celui du consentement libre et éclairé, I’AGIDD-SMQ aura
contribué a mettre de I'avant une perspective critique de la médication psychiatrique (RRASMQ,
ERASME et AGIDD-SMQ, 2007).

Les perspectives de I’AGIDD-SMQ et du RRASMQ sont distinctes mais complémentaires. Le
RRASMQ s’intéresse a la médication dans « une perspective d’ouverture fondamentale devant la
souffrance psychique » avec une idée de projet thérapeutique guidé par les personnes qui sont
les principales concernées (Rodriguez et Poirel, 2001, p. 38). Ce regroupement met de I'avant le
mangque d’espace pour aborder les rapports a la médication et comment ces rapports peuvent se
situer dans un cheminement plus large. L’AGIDD-SMQ est davantage orientée vers les droits des
usagers des services en santé mentale, en particulier celui du consentement éclairé, un droit qui
passe par 'acces a I'information.

Le RRASMQ

Le RRASMQ a été mis sur pied en 1983 et regroupe une centaine d'organismes communautaires
ceuvrant dans le domaine de la santé mentale (centres de crise, groupes d’entraide, ressources
thérapeutiques, lieux d’hébergement, centres de jour, ressources d’intégration au travail,
services de suivi dans la communauté, etc.). Cette organisation prone une vision globale de la
personne, une facon autre d’accueillir la souffrance et la détresse et une réappropriation du
pouvoir et du rétablissement des personnes sur elles-mémes et sur leur milieu.

Le Manifeste du RRASMQ situe le mouvement social alternatif dans lequel le RRASMQ s’inscrit.
D’une part, c’est un mouvement qui valorise et favorise « le pluralisme des approches et
pratiques, 'appropriation par les personnes du pouvoir qu’elles ont sur elles-mémes et sur leur
milieu de vie, 'acces au statut de citoyen ou de citoyenne, la justice sociale et la démocratie des
lieux d’existence. » (RRASMQ, 2009, p. I). D’autre part, on dit de ce mouvement qu'il est alternatif
parce qu'il est porteur « d'une facon "autre" d'accueillir la souffrance psychique et la détresse
émotionnelle, d'une conception globale de la personne et de ses liens avec son entourage et d'une
vision de la communauté en tant qu'actrice de son développement » (Ibid., p.I).

Si la nature des organismes que le RRASMQ regroupe est diverse, tous partagent une philosophie
commune. lls disent s’unir autour de principes communs: « une conception globale de la
personne, la réappropriation du pouvoir, la qualité de l'accueil, I'entraide, des ressources a "taille
humaine", des ressources imbriquées dans la communauté, des ressources engagées socialement
et politiquement » (Ibid., p. I).

Frappées par le manque, voire 'absence d’espaces de parole dans lesquels les personnes peuvent
aborder la question de la médication et leur rapport a celle-ci, les ressources alternatives se sont
intéressées a la question de la médication (Rodriguez et al, 2006). A la suite de demandes
exprimées au RRASMQ, un comité de travail a été formé en 1993 et a effectué un long travail de
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réflexion, de débat et de recherche pour en arriver en 1997 a I'appellation Gestion autonome de la
médication (Rodriguez et Poirel, 2001).

ERASME

L’Equipe de recherche et d’action en santé mentale et culture (ERASME) est une équipe de
recherche multidisciplinaire (anthropologie médicale, psychiatrie, psychologie, sociologie, travail
social, sciences politiques) et formée de chercheurs provenant de diverses universités
(Université de Montréal, Université du Québec a Montréal, Université d’Ottawa, Université Laval
et Université McGill) (Rodriguez et Drolet, 2006). Cette équipe de recherche a aussi trois
partenaires communautaires, dont le RRASMQ depuis 1992.

Cette équipe de recherche vise a : « 1) enrichir les pratiques alternatives et communautaires en
santé mentale a partir d'une meilleure connaissance des dynamiques communautaires et du
point de vue des personnes qui fréquentent les ressources; 2) mieux connaitre les pratiques
alternatives et communautaires en santé mentale développées par les différentes communautés
culturelles qui constituent la société québécoise et tout particulierement les pratiques
développées par les ressources alternatives membres du RRASMQ ; 3) contribuer a enrichir les
débats contemporains en matiére de pluralisme et du repartage des réles entre I'Etat, les
institutions, les groupes communautaires et les communautés; 4) partager les expériences
respectives en matiere d'expérimentation de modéles de pratiques alternatives et créer des
nouvelles méthodes de recherche et d’évaluation des pratiques respectueuses des philosophies
communautaire et alternative » (ERASME, 2018).

Le travail de collaboration entre ERASME et le RRASMQ a véritablement permis de développer et
d'approfondir la GAM. Ont participé a ce travail les chercheures Lourdes Rodriguez (chercheure
responsable), Ellen Corin et Cécile Rousseau, en collaboration avec Marie-Laurence Poirel et
Marie Drolet. Les efforts déployés par cette équipe ont permis d'une part, d’alimenter le
développement de la GAM : «le role de la recherche était plus de renvoyer, systématiser les
discours, les débats, les enjeux et apporter [...] une perspective qui était débattue » (Entrevue 11)
et d’autre part, de documenter ses impacts du point de vue des usagers. Divers documents, outils
de formation, publications, colloques et rencontres ont aussi été réalisés dans le cadre de ce
partenariat avec le monde de la recherche.

1.5 En conclusion

En résumé, ce chapitre met en exergue les particularités qui conférent a la GAM son caractére
novateur. D’abord et avant tout, I'approche de la GAM émane de la parole d'usagers de
ressources en santé mentale. Elle aborde 'expérience de la médication dans une perspective
globale, qui témoigne des répercussions physiques et symboliques encourus pour les usagers et
leur entourage. Le savoir expérientiel des usagers a pu étre porté et alimenté par la collaboration
entre les ressources alternatives (RRASMQ), les groupes de défense de droits en santé mentale
(AGIDD-SMQ) et la recherche universitaire (ERASME).
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2. LA DESCRIPTION DE LA PRATIQUE NOVATRICE

Le deuxiéme chapitre est consacré a la description de la GAM. Il met en lumiére les principes qui
sous-tendent I'approche et expose la place centrale qu'occupe l'usager dans son processus de
traitement. La GAM a pour objectif de guider l'usager vers l'atteinte d’'une zone de confort
subjectivement définie avec sa médication et ultimement, une meilleure qualité de vie. Ce
chapitre présente les différentes pratiques d’accompagnement qui se sont développées autour de
la GAM ainsi que les outils de transfert dédiés a sa diffusion, au Québec comme a I'étranger.

2.1 La GAM

Comme nous I'avons souligné, la GAM est une pratique novatrice qui émane d'abord et avant tout
de la parole d'usagers de services en santé mentale. La pratique a été soutenue par des
ressources communautaires alternatives et des groupes de défense des droits en santé mentale
et alimentée par des chercheures. L'approche part d’'une volonté de permettre aux personnes
médicamentées de reprendre du pouvoir sur leur vie, en les placant au cceur du processus de
traitement : « [La GAM] vise a ce que cette personne accede a une position de sujet, qu’elle puisse
se saisir de la question de la médication psychotrope, évaluer I'effet de celle-ci sur sa vie et étre
soutenue dans les changements nécessaires pour la mettre au service de son mieux-étre. »
(Rodriguez et al, 2011, p. 21). Lors des formations données par le RRASMQ, la GAM est définie de
la fagon suivante :

La Gestion autonome de la médication (GAM) est une approche qui, par I'ouverture
d’espaces de parole et de dialogue, vise a amener la personne a se rapprocher d'une
médication qui lui convient et qui s’integre dans une démarche plus large d’amélioration
de sa qualité de vie. Elle implique une démarche d’accompagnement alliant plusieurs
acteurs, qui: place la personne au centre du processus de rétablissement, reconnafit
I'importance d’'une qualité de vie subjective et les significations plurielles de la médication,
favorise une appropriation du pouvoir dans le respect de la personne, de ses décisions et
de ses droits (RRASMQ, non-publié).

En réponse aux limites d’'un traitement unidimensionnel face a la souffrance psychique, la GAM
cherche a offrir la possibilité pour la personne de prendre en main sa démarche personnelle vers
un mieux-étre en évaluant 'impact que peut avoir la médication sur son cheminement et sa
qualité de vie (RRASMQ et ERASME, 2005). La GAM ne défend ni I'observance du traitement
pharmacologique, ni l'incitation a la diminution ou méme a I'arrét de la médication. Sa visée est
plus large, elle propose de replacer le role de la médication psychiatrique dans un contexte de
questionnement personnel sur la qualité de vie et sur les changements possibles dans le
quotidien et la trajectoire de vie de la personne (RRASMQ et ERASME, 2006).
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2.2 Les principes de la GAM

Dans le guide a I'intention des intervenants, Repéres pour une gestion autonome de la médication
en santé mentale : Guide d’‘accompagnement, on identifie les principes fondamentaux de la GAM :

e L’'importance d’'une qualité de vie subjective

e La (ré)appropriation du pouvoir

e Lareconnaissance des significations plurielles de 1a médication
e Lerespectde la personne, de ses décisions et de ses droits

e Une approche large de la souffrance et du mieux-étre (RRASMQ et ERASME, 2006, p. 21).
L’'importance d’une qualité de vie subjective

La qualité de vie est au cceur de la GAM. Etant donné qu'il s'agit d'un aspect qui revient a chacun
de définir, toutes les personnes sont invitées a développer leur propre analyse de cette
dimension (RRASMQ et ERASME, 2006). La médication peut influencer la qualité de vie de fagon
positive ou négative, selon les situations et les perceptions. L’accompagnement de la GAM tient
compte de cette singularité.

Le traitement pharmacologique ayant été prescrit a un moment précis dans un contexte précis,
une évaluation de son impact sur la qualité de vie est souvent nécessaire pour mieux cerner le
role de la médication au moment présent et éventuellement, identifier les changements qui
pourraient étre apportés (Ibid.). La GAM invite a la recherche d’'une zone de confort, une zone ou
la personne qui consomme des psychotropes juge sa qualité de vie satisfaisante. On fait aussi
référence a l'atteinte d’'une « médication adéquate » pour désigner un médicament et une dose
qui permettent d’atteindre une qualité de vie qui répond aux aspirations des personnes
concernées.

La (ré)appropriation du pouvoir

La tendance des services et des pratiques de soins a prendre en charge les personnes vivant avec
un diagnostic de santé mentale a pour effet d’inhiber le pouvoir d’agir des individus (RRASMQ et
ERASME, 2006). Pour cette raison, la GAM vise a ce que les personnes développent un rapport
actif face a leur médication pour favoriser la (ré)appropriation du pouvoir (Ibid.).

Bien qu’il soit difficile de définir la (ré)appropriation du pouvoir - sa nature étant tres
personnelle et unique a chacun -, il est possible d’identifier des conditions qui favorisent son
émergence. On fait ici référence a l'acquisition d'une plus grande prise sur sa vie et son
environnement, la capacité d’actualiser ses potentialités, la possibilité de contribuer a sa
communauté, la capacité de faire des choix libres et éclairés ainsi que celle de défendre ses
droits. Dans le Guide pour une réflexion et un dialogue sur I'appropriation du pouvoir individuel et
collectif des personnes utilisatrices de services en santé mentale, on retient quatre éléments qui
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permettent cette appropriation: premiérement, la possibilité d’exercer des choix libres et
éclairés; deuxiemement, le fait de participer activement aux décisions qui ont un impact sur sa
vie; troisiemement, l'actualisation de son potentiel de croissance personnelle, professionnelle et
sociale et finalement, le fait d'étre en mesure de connaitre, comprendre, exercer et défendre ses
droits (Comité de pilotage du Guide, 2004).

Le respect de la personne, de ses décisions et de ses droits

Les principales valeurs sous-jacentes a la GAM sont le respect de la personne, de sa dignité, de
son libre choix ainsi que de ses droits fondamentaux. Ces valeurs sont considérées comme
essentielles dans l'intervention aupres des personnes qui vivent des problemes de santé mentale
et qui font appel aux services psychiatriques ou a d’autres services (Comité de la santé mentale
du Québec, 2006; Comité de pilotage du Guide, 2004 cité dans RRASMQ et ERASME, 2006).
L’intervenant se voit soutenir et accompagner la personne dans le respect de ces valeurs, en
gardant toujours en téte que les décisions reviennent d'abord et avant tout a la personne, méme
lorsque celles-ci ne concordent pas avec les préférences de I'intervenant ou de ’entourage.

Une approche large de la souffrance et du mieux-étre

A la lumiére d’une compréhension non-réductrice des problémes de santé mentale, la GAM met
en relief les limites d’un traitement unique et unidimensionnel et suggere des réponses multiples
a des souffrances plurielles et complexes. La pratique appréhende la médication psychotrope
comme un instrument parmi d’autres, susceptible de soutenir la personne dans son
cheminement personnel et dans sa quéte de mieux-étre (RRASMQ et ERASME, 2006).

La reconnaissance des significations plurielles de la médication

En prenant en compte les significations symboliques de la médication, on reconnait que pour
I'usager, celle-ci peut avoir des représentations plurielles et complexes. Ces significations
symboliques peuvent étre tout autant importantes pour la personne que les effets biologiques de
la médication (Rodriguez et Poirel, 2003), d’ou la nécessité de non seulement respecter les
représentations que la personne a de sa médication, mais aussi de travailler a partir de cet
univers de sens (Rodriguez et Poirel, 2007).

2.3 Les pratiques de la GAM

Différentes pratiques d’accompagnement ont été développées dans le cadre de la GAM. Ces
pratiques peuvent étre adaptées en fonction des contextes d’intervention. Peu importe la
pratique privilégiée, les intervenants doivent toujours mettre de 1'avant le respect des rapports
pluriels a la médication et valoriser I'expérience et le savoir que la personne possede par rapport
a sa médication. Les actions et les interventions visent a créer un espace d’expression et de
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délibération ainsi qu’a offrir du soutien a une démarche vers un mieux-étre (RRASMQ et
ERASME, 2006; RRASMQ, 2002). Pour atteindre ces objectifs, des outils sont mis a la disposition
tant des usagers (Gestion autonome des médicaments de I'dme : Mon guide personnel) que des
intervenants (Repéres pour une gestion autonome de la médication en santé mentale : Guide
d’accompagnement).

Information sur les médicaments

Les intervenants sociaux doivent s’assurer que les personnes qu’ils accompagnent recoivent et
comprennent I'information disponible sur les médicaments prescrits, leurs indications, les effets
souhaités et les effets secondaires, les interactions médicamenteuses ainsi que les autres options
de traitement existantes (RRASMQ et ERASME, 2006). L’acces a I'information la plus compléte et
la plus objective possible sur le traitement pharmacologique, ses bénéfices et ses risques,
représente un droit pour les personnes concernées (Ibid.). Il en va de méme pour les options
thérapeutiques disponibles qui peuvent étre alternatives ou complémentaires au traitement
pharmacologique.

Ces informations peuvent se trouver a différents endroits. En plus du psychiatre ou du médecin
qui prescrit la médication, le pharmacien détient une réelle expertise au niveau de la
pharmacologie. Il existe aussi des publications et des sites Internet fiables et certains organismes
communautaires détiennent aussi des connaissances acquises entres autres avec la formation
« L’Autre c6té de la pilule » dispensé par ’AGIDD-SMQ.

Les moyens qui peuvent étre utilisés pour donner accés a ces sources d’informations sont
diversifiés. Les rencontres individuelles constituent un espace privilégié d'échange, tout comme
les ateliers et les formations sur les médicaments qui sont organisés. Aussi, des documents
d’'information et de référence peuvent étre laissés a la vue dans des lieux fréquentés par les
usagers.

Accompagnement individuel

Le suivi individuel est un moment propice pour explorer les rapports que la personne entretient
avec sa médication. Différentes facettes de la médication peuvent y étre abordées, mais pour ce
faire, il importe de créer des espaces de parole, autrement dit des espaces qui sont véritablement
ouverts a une diversité d’expériences ainsi qu'a des rapports a la médication qui peuvent étre
tres complexes (Rodriguez et Poirel, 2003). Ces espaces permettent aux personnes qui le veulent
de réaliser un travail sur soi parce qu'on leur offre la possibilité d’étre écoutées, de pouvoir
s’exprimer, de donner sens a leur histoire et méme de pouvoir enclencher une transformation
profonde de soi (Rodriguez et Poirel, 2001).

Accompagner la personne peut lui permettre d’entreprendre une démarche réflexive autour de
son expérience personnelle, des rapports symboliques entretenus avec la médication et du role
de cette derniere dans son mieux-étre ou mal-étre, pour qu’elle puisse cheminer dans sa
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démarche d’amélioration de sa qualité de vie (RRASMQ et ERASME, 2006). Soulignons que le
guide développé par I'AGIDD-SMQ et le RRASMQ a l'intention des usagers peut servir d’outil a
'accompagnement individuel.

Si la personne souhaite développer un meilleur dialogue avec son médecin, les rencontres
individuelles peuvent aussi permettre de s’y préparer. De maniére générale, les ressources
offrent de l'aide pour faciliter le dialogue, la discussion, le questionnement ou la négociation du
traitement (RRASMQ, 2002). Aussi, ces rencontres peuvent permettre a la personne d’explorer
des compléments ou des alternatives a la médication (psychothérapies ou autres thérapies,
médecines douces, art, etc.) pouvant contribuer a son mieux-étre (RRASMQ et ERASME, 2006).
Les interventions qui sont explorées s’inscrivent dans une perspective globale qui prend en
compte les besoins de la personne (RRASMQ, 2002).

Dans I'ensemble, la « Gestion autonome de la médication en santé mentale peut venir s’intégrer a
toute démarche d’accompagnement ou d’intervention thérapeutique, de psychothérapie, de
réadaptation, de réinsertion orientée vers la (ré)appropriation du pouvoir et le mieux-étre, vers
le rétablissement entendu comme possibilité de reprendre pied dans sa vie et dans un monde
plus habitable. » (RRASMQ et ERASME, 2006, p. 17).

Groupes d’entraide

Si I'expérience et le savoir des personnes peuvent étre valorisés lors de rencontres individuelles,
des groupes de discussion peuvent aussi permettre d'atteindre les mémes fins. Les rencontres de
groupe donnent la possibilité aux personnes de partager leurs expériences plurielles en lien avec
la prise de médicaments et leur rapport aux pratiques de soin en santé mentale (Rodriguez et al.,
2011). Pour certaines personnes, cette expérience de participation a un espace collectif peut les

amener a vouloir entreprendre une démarche d'accompagnement individuel (RRASMQ et
ERASME, 2006).

2.4 Les outils de transfert et de soutien

La formation

La formation GAM a été développée en 2002 par des formateurs embauchés a cette fin et
accompagnés par I'équipe du RRASMQ et des chercheures d’ERASME. Lors du recrutement, le
RRASMQ était a la recherche de « personnes qui avaient une expérience en lien avec la santé
mentale, la médication, idéalement des personnes qui avaient fait un parcours GAM [..] peu
importe c’était quoi leur expérience, qui avaient eu une réflexion par rapport a leur médication »
(Entrevue 5). Deux personnes avec des expertises complémentaires co-animent la formation : un

1 Ce guide a été révisé et réédité en 2017 (RRASMQ, AGIDD-SMQ et ERASME, 2017).
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membre de I'équipe de travail du RRASMQ et une personne ayant vécu une expérience en lien
avec la médication psychiatrique et réalisé une démarche de réflexion par rapport a celle-ci
(RRAMSQ, 2009). Au moment de la premiere collecte de données en 2011, 'équipe de formation
comptait quatre membres (entrevue 5).

Fondée sur des principes d’éducation populaire, la formation est donnée a partir d’'une approche
interactive et participative (RRASMQ, 2011). Il y a une prise en compte des besoins des
personnes présentes et une mise en valeur des connaissances, du savoir-faire et du savoir-étre
des participants, provenant de leurs pratiques et de leur vécu. On favorise « la contribution des
personnes participantes et des formateurs et formatrices a la transmission des connaissances,
I'émergence d'une réflexion critique et la détermination de moyens d’action transférables dans le
milieu des participants et participantes. » (RRASMQ, 2010, p. 2).

Les objectifs de la formation sont :

e sensibiliser les participants a la complexité du rapport aux médicaments psychotropes et aux
implications du traitement médicamenteux dans la vie des personnes qui en font l'usage;

e faire connaitre I'approche de Gestion autonome de la médication (GAM), ses principes et ses
outils;

e favoriser 'émergence d'une réflexion et d'un dialogue sur la place que peut occuper la Gestion
autonome de la médication (GAM) dans les pratiques en santé mentale (RRASMQ, 2010).

Pour parvenir a atteindre ces objectifs, les participants sont amenés a :

e mieux comprendre les aspects symboliques de la médication psychotrope et I'importance d’en
tenir compte dans les pratiques en santé mentale;

e intégrer la question de la médication en santé mentale dans une perspective globale incluant
la qualité de vie et 'appropriation du pouvoir;

e se familiariser avec |'outil Mon guide personnel;
e reconnaitre les difficultés et les conditions qui facilitent le développement de I'approche GAM;

e identifier des pistes d’action pour la mise en ceuvre de la Gestion autonome de la médication
(GAM) dans leurs milieux respectifs (RRASMQ, 2010).

La formation GAM offerte par le RRASMQ se distingue des autres formations données dans le
milieu de la santé et des services sociaux, dans la mesure ou elle est co-animée par une personne
ayant eu une expérience personnelle en lien avec un probleme de santé mentale. Elle rejoint a la
fois des personnes directement concernées par la prise de psychotropes, des intervenants en
santé mentale, ainsi que des parents et proches de personnes qui souffrent de problemes de
santé mentale. La participation de personnes provenant de diverses perspectives dans un méme
et unique espace d’échange facilite I'entrée en dialogue et s'inscrit en continuité avec la culture
du milieu communautaire alternatif, duquel provient la GAM (Rodriguez et Drolet, 2006).
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Hormis quelques modifications mineures, la formation GAM, élaborée en 2002 est restée
essentiellement la méme. Des rencontres régulieres avec les formateurs permettent de faire des
bilans et des mises au point sur la formation au sujet notamment des défis de la formation aux
adultes et des techniques d’animation. Les orientations de la GAM font également partie des
discussions lors de ces rencontres. On y souléve les difficultés rencontrées, les bons coups, les
améliorations a apporter, etc. En plus des observations des formateurs qui permettent
d’identifier les ajustements a apporter, les participants completent des fiches d’évaluation a la fin
de la formation. Ces fiches permettent d’en apprendre davantage sur l'appréciation des
participants et leurs besoins par rapport a la formation. Au moment de notre premiére collecte
de données en 2011, une révision de la formation était cependant prévue dans 1'idée d’accorder
davantage de place a la question de I'implantation de la pratique (Entrevue 5). Cette réflexion va
mener en 2013 a I'élaboration de la boite a outils (Entrevue 14), une initiative du RRASMQ que
nous aborderons de maniére plus détaillée au chapitre suivant.

Reperes pour une gestion autonome de la médication en santé mentale: Guide
d’accompagnement

En 2006, le RRASMQ, en collaboration avec I'équipe de recherche ERASME, a produit Repéres
pour une gestion autonome de la médication en santé mentale : Guide d’accompagnement, dont la
publication a été soutenue financierement par le MSSS ainsi que par le Ministere du
Développement économique, de I'Innovation et de 'Exportation du Québec (RRAMSQ, 2007).
Remis aux intervenants lors de la formation, ce guide expose les principaux jalons de
I'accompagnement prévu dans la GAM. On y présente la GAM, ses principes ainsi que les
pratiques, les outils et les conditions qui facilitent I'accompagnement. On y trouve aussi des
textes écrits par des professionnels qui se sont penchés sur la GAM et des récits d'usagers ou
d’accompagnateurs dans divers contextes d'intervention (centre de jour communautaire et
alternatif, groupe d’aide et d’entraide, organisme d’intervention thérapeutique).

Gestion autonome des médicaments de I'déme : Mon Guide personnel

En 2002, le RRASMQ, en association avec 'AGIDD-SMQ, a publié un outil qui s’adresse plus
spécifiquement aux usagers : Gestion autonome des médicaments de I'adme : Mon guide personnel
(révisé et réédité en 2017). Le guide offre des points de repéres dans la démarche GAM, qui est
présentée comme un processus d’apprentissage, de compréhension et de questionnements face a
la prise de médication et de ses effets (RRASMQ, 2002). La publication de ce guide, également
traduit en anglais, a été financée par le MSSS, compte tenu que ce document contribue a atteindre
une cible prioritaire dans la transformation des services de santé mentale, soit I'appropriation du
pouvoir (MSSS, 2001).

D'entrée de jeu, il est souligné que le guide ne remplace pas 1'accompagnement offert par un
intervenant. La premiere partie du guide porte sur la qualité de vie. La premiere étape proposée
a ce chapitre est de réfléchir a l'affirmation suivante : « Je suis une personne et non une maladie,
ma vie m'appartient ». La deuxiéme étape est de s'observer, en répondant a une série de
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questions en lien avec la qualité de vie, le quotidien, les conditions de vies, I'entourage, la santé,
la médication et ses effets. La troisieme étape porte plutét sur l'importance de (re)connaitre ses
besoins essentiels et ceux qui sont plus difficiles a combler. On propose a la personne d'identifier
les ressources a sa disposition et on retrouve également de l'information sur les droits et la
médication (effets thérapeutiques, effets indésirables, interactions et contre-indications) et des
sources supplémentaires pour trouver d'autres renseignements. Des exercices sont aussi
proposés pour que la personne puisse faire un bilan par rapport a la médication qu’elle
consomme. La démarche présentée dans le guide débouche par la suite sur un processus de prise
de décision. A partir d’'une série d’interrogations, le guide invite a prendre différentes décisions
personnelles concernant le fait de demander davantage d’information sur sa médication et ses
effets, de changer de médication pour en essayer d’autres, de réduire graduellement la dose pour
en arriver a une qualité de vie plus satisfaisante, d'en arriver a un arrét complet de sa
meédication, de trouver des alternatives a la médication et de pouvoir négocier avec son médecin.

La deuxiéme partie du guide propose une méthode pour ceux qui en seraient arrivés a la
conclusion que leur médication a des répercussions négatives sur leur qualité de vie et qui
souhaiteraient diminuer ou arréter complétement la prise de leur médication. Divisée en deux
grandes étapes, la méthode est présentée avec beaucoup de précautions. La premiére étape
consiste en une sérieuse préparation et en I'élaboration d'un plan d’action avec des étapes
claires. La personne identifie les personnes qui 'accompagneront (ex.: médecin, intervenant,
amis, groupe d’entraide, etc.) ainsi que les conditions favorables a une telle démarche. Une partie
du guide est consacrée aux effets du sevrage et aux principaux symptémes en fonction des
différents types de médicaments. Une fois cette premiere étape réalisée, la deuxiéme étape est de
réduire progressivement la médication psychiatrique, tout en minimisant les symptomes de
sevrage. On y explique la méthode de diminution par la regle du 10 % (méthode qui provient du
Guide critique des médicaments de I"ame, Cohen, Cailloux et AGIDD-SMQ, 1995). Cette méthode
consiste a baisser le dosage quotidien de 10% a la fois, par étapes d’'une durée variable, en
fonction du type de médicament et des difficultés rencontrées, jusqu’'a I'atteinte d’'une zone de
confort. L’accent est mis sur I'importance pour la personne de respecter ce qu’elle ressent tout au
long du processus, le but étant d’atteindre un stade ou elle jugera sa qualité de vie suffisamment
satisfaisante. Une échelle d’auto-évaluation est présentée permettant a la personne d’étre a
I’écoute de ce qu’elle ressent et de prendre des décisions selon son état. On souligne le caractere
singulier de la démarche, en spécifiant que I'échec n’existe pas.

2.5 Les effets de la GAM selon les usagers

Un article paru en 2011 dans la revue Le Partenaire de l'Association québécoise pour la
réadaptation psycho-sociale (AQRP) (Rodriguez et al, 2011) présente les principaux acquis
identifiés par les personnes qui ont participé aux recherches évaluatives de la GAM réalisées en
2004, 2006 et 2010. Les personnes parlent d'acquis en lien avec leur rapport a la médication, aux
prescripteurs, a elles-mémes et a leur environnement social. Selon 1'article, la GAM favoriserait :
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« une compréhension approfondie de 'expérience, des droits et du traitement pharmacologique;
une amélioration du rapport avec les professionnels et I'ouverture de I'espace de négociation
avec le médecin; un mieux-étre et une appropriation du pouvoir » (Rodriguez et al, 2011, p. 23 et
24). 11 est également souligné que les pratiques de la GAM ont permis aux personnes de
s’interroger, de s'informer et de se conscientiser par rapport au role de la médication dans leur
vie. L'approche aurait permis aux personnes de prendre conscience des choix qui leur reviennent
et du droit au consentement libre et éclairé qui passe par 'information.

Les récits rapportés dans l'article montrent que les démarches liées a la GAM ont eu un impact
positif sur le rapport entretenu par la personne avec les professionnels de la santé, incluant le
prescripteur. La personne est davantage en mesure d’échanger avec le médecin et d’exprimer
son point de vue sur la médication et l'incidence de celle-ci sur sa vie, ce qui peut faciliter le
travail de collaboration pour s’assurer que la médication contribue au bien-étre de la personne.
Pour leur part, les professionnels seraient rassurés par le fait que la démarche proposée par la
GAM passe par un roéle actif et réfléchi de la personne concernée ainsi que par la mobilisation
d'un réseau de soutien autour d'elle. Finalement, on constate que le fait d’étre bien informé par
rapport a la médication ameéne les personnes a rechercher un traitement qui leur convient.

Enfin, l'article montre que la démarche proposée par la GAM conduit certaines personnes a
ajuster leur médication, d’autres a accepter leur traitement et d'autres a arréter completement la
prise de psychotropes. Cette derniére option ne s'applique cependant qu'a une minorité de cas.
Au-dela de la question de la médication, la GAM propose aux personnes de porter un regard
nouveau sur les expériences qui les ont menées a demander de 'aide en psychiatrie pour trouver
«d’autres formes de soutien et de pratiques, et [concevoir] de nouvelles stratégies qui
élargissent leur capacité d’agir pour faire face a la souffrance et aux situations de crise »
(Rodriguez et al.,, 2011, p. 24). Ceci explique en grande partie pourquoi la majorité des personnes
associent la GAM au fait d'exercer un plus grand contréle sur sa vie.

2.6 Ailleurs au Canada et a I'étranger

Notre collecte de données nous a permis de constater que les préoccupations qui ont mené au
développement de la GAM au Québec sont partagées par d’autres usagers et intervenants ailleurs
au Canada et a I'étranger. Par exemple, dans le contexte d'une Alliance de recherche université-
communauté internationale (ARUCI) entre le Québec et le Brésil intitulée Santé mentale et
citoyenneté, des acteurs brésiliens se sont intéressés a 'approche et ont développé un projet de
recherche autour du Guide personnel. Ce projet visait a traduire le guide en portugais, a 'adapter
et en faire I’évaluation dans trois centres locaux de services en santé mentale (Onocko et al,
2011). Quatre universités brésiliennes publiques de différentes régions (Rio de Janero, Campinas
et Novo Hamburgo) ont été impliquées dans cette démarche. Chacune des équipes créées était



32 LE TRANSFERT DE L'INNOVATION SOCIALE ET LA GESTION AUTONOME DE LA MEDICATION EN SANTE MENTALE :
LES LOGIQUES ALTERNATIVES DU MILIEU COMMUNAUTAIRE A L'EPREUVE DU POUVOIR BIO-MEDICAL

formée de chercheurs, d’étudiants et d’intervenants en santé mentale, provenant de différentes
disciplines (médecine, santé publique et psychologie)®.

Une militante et formatrice GAM, impliquée dans le développement de I'approche depuis ses
débuts, a aussi établi des liens en Ontario ou elle donne la formation depuis 2008. Cette amorce
de transfert, qui sera davantage analysée dans le prochain chapitre, a permis de rendre le guide
GAM destiné aux usagers disponible en anglais (Taking Back Control: My Self-management Guide
to Psychiatry Medication) (AGIDD-SMQ, RRASMQ 2003).

2.7 En conclusion

Ce chapitre a présenté la maniére dont la GAM s’inscrit dans une lecture plus large des
problémes de santé mentale. En valorisant la prise en compte de I'expérience unique de la
personne face a sa médication, la GAM permet la reprise de pouvoir sur sa vie. L’approche de la
GAM s’incarne a travers trois principales pratiques d’intervention : I'accés a de l'information
complete sur sa médication, I'accompagnement individuel et le groupe d’entraide. Ces pratiques
sont soutenues par trois outils visant le transfert de 'approche : la formation GAM, co-animée
par une personne ayant eu une expérience personnelle en lien avec un probléme de santé
mentale ainsi que deux autres outils s’adressant aux usagers (Mon Guide personnel) et aux
intervenants (Guide d’accompagnement). Les récits recueillis auprés des personnes bénéficiant
de la GAM témoignent des impacts positifs de 'approche, notamment sur les rapports entretenus
avec les professionnels de la santé. Enfin, les préoccupations qui ont mené au développement de
la GAM au Québec font écho a celles identifiées dans d’autres régions du monde. Cette
convergence a fait naitre des collaborations entre le Québec, le Brésil et 'Ontario.

2 Des informations obtenues en 2019 aupres d’une intervenante proche du projet ont confirmé la poursuite et méme le
développement de la GAM au Brésil.
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3. LE TRANSFERT DE LA GAM VERS LES MILIEUX COMMUNAUTAIRES ET LE SECTEUR
PUBLIC

Dans ce chapitre, nous mettrons l'accent sur la description du processus de transfert des
pratiques associées au projet de la GAM. Nous avons ainsi identifié trois étapes importantes ou
moments charniéres dans ce processus: 1) un premier projet pilote issu des milieux
communautaires ayant eu cours de 1998 a 2001; 2) un second projet pilote financé par le
ministere de la Santé et des Services sociaux de 2002 a 2005 visant le développement de
partenariats avec le secteur public et permettant l'organisation d’'un Forum international en
2006; 3) et, finalement, la tentative infructueuse, a la suite de ce Forum, de mettre sur pied un
troisiéme projet pilote visant a diffuser auprés des acteurs du secteur public et des milieux
communautaires de nouveaux mécanismes de soutien aux pratiques de la GAM. Nous
terminerons en décrivant I'état de la situation du transfert du projet GAM vers les milieux
communautaires et le secteur public a la suite de ce projet avorté.

3.1 Un premier projet pilote (1998-2001)

De 1998 a 2001, un premier projet pilote regroupant dix ressources alternatives en santé
mentale et visant a poser les bases du développement et de 'expérimentation des pratiques de la
GAM a été initié conjointement par le RRASMQ et 'AGIDD-SMQ. ERASME avait alors la
responsabilité d’accompagner et d’évaluer le projet (Rodriguez et Poirel, 2001). Ce projet avait
pour but de questionner et de critiquer les pratiques médicales traditionnelles afin d’ouvrir des
possibilités aux personnes qui souhaitaient diminuer ou arréter leur médication, ou tout
simplement retrouver un certain controle sur leur vie a la suite de la prise de médicaments
psychotropes. Comme le précisait en entrevue un acteur clé de ce premier projet, « ce serait une
erreur de dire que le probléme, c’est la médication puisqu’il y a une souffrance qui a mené a la
prise de médicaments » (Entrevue 11). Les initiateurs du projet cherchaient plutot a développer
des mesures alternatives et adaptées de soutien et d’accompagnement pour les personnes aux
prises avec des probléemes de santé mentale afin d’agir sur les causes mémes de la prise de
médicaments. Cette prise de position était d’autant plus importante que le recours a la
médication revét pour les personnes concernées une signification plurielle et souvent paradoxale
qui exige un éventail de propositions allant au-dela d'un simple protocole d’'intervention
répondant a un probléme technique (arrét ou réduction de la médication).

Cette premiere étape du projet a donné lieu a de vives discussions concernant le controle et la
diffusion de l'innovation. D’'une part, certains trouvaient important que la pratique de la GAM
demeure exclusive aux milieux communautaires, voyant la un trait spécifique de leurs pratiques.
D’autre part, certains acteurs - au premier chef, les usagers - considéraient la collaboration avec
le secteur public indispensable a 'amélioration de leur situation (Entrevue 10). C’est finalement
la position des personnes usageres qui I'a emporté, ces dernieres faisant valoir qu’elles n’étaient
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pas seulement en contact avec les organismes communautaires, mais aussi avec le réseau public
et que, par conséquent, une réelle application des pratiques de la GAM exigeait une coordination
du secteur public avec les organismes communautaires. De maniére concrete, cela signifiait que
les personnes amorcant une démarche de réappropriation de pouvoir a partir des principes de la
GAM pourraient aussi compter sur le soutien de leur médecin ou de leur psychiatre et pourraient
en parler avec leurs intervenants du CLSC :

GAM, ca n’appartient pas au communautaire. GAM, c’est la personne, c’est de donner une
opportunité aux personnes de questionner la place de la médication dans leur vie. Dong, il
faut que les intervenants du secteur public et du secteur communautaire soient capables
d’accueillir la personne dans ses désirs et d’entendre la complexité par rapport a la
médication et accompagner la personne dans différentes possibilités, par rapport au
traitement médical (Entrevue 11).

Au cours de ces premieres années d’expérimentation, la collaboration avec les professionnels du
réseau public, et plus particulierement avec les médecins traitants, est donc apparue essentielle
afin que cette approche bénéficie au plus grand nombre et qu'il y ait un maximum de soutien aux
personnes qui entreprennent une telle démarche (Rodriguez et Drolet, 2006). Des lors, les
pratiques de la GAM se devaient d’étre plus largement diffusées au sein du secteur public. Ce fut
1a un des principaux objectifs du deuxiéme projet pilote ayant vu le jour en 2002.

3.2 Un deuxiéme projet pilote (2002-2005)

La diffusion plus large des principes et des pratiques de la GAM a donc exigé de la part des
acteurs-innovateurs un « travail d'intéressement » aupres d’autres personnes (Callon, 2006),
C’est-a-dire, dans ce cas-ci, I'appropriation de I'idée par les acteurs concernés du secteur public.
Ce travail a pu profiter d'un contexte institutionnel favorable. En effet, reconnaissant
I'importance primordiale de « redonner un sentiment de maitrise sur sa vie » aux personnes
vivant des problémes de santé mentale, le MSSS, dans son Plan d’action pour la transformation
des services en santé mentale de 1998, avait pour principe général I'appropriation du pouvoir
des personnes ayant des problémes de santé mentale. Le document précisait que :

cette réappropriation du pouvoir se traduit par I'exercice d’'un choix libre et éclairé au
moment de prendre des décisions a des étapes cruciales de sa vie. L’application de ce
principe améne les intervenants et les intervenantes a respecter la personne, a I'informer,
a lui offrir des recours adaptés a sa situation et enfin, 3 miser sur son potentiel. Pour
respecter son libre arbitre il peut s’avérer nécessaire de lui offrir des choix thérapeutiques
répondant a ses besoins (MSSS, 1998a, p. 17).

Autonomie, choix, respect, adaptation des pratiques, appropriation du pouvoir : les principes mis
de l'avant dans ce plan d’action convergeaient en plusieurs points avec la philosophie
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d’'intervention de la GAM. Ce rapprochement est d'ailleurs mis de I'avant lors du Forum national
de la santé mentale tenu en septembre 2000 par certains membres du Groupe d’appui a la
transformation des services en santé mentale qui connaissent bien le projet de la GAM. Ce Forum
avait pour objectif de réaliser un premier bilan de l'implantation du Plan d’action en santé
mentale de 1998 et d’identifier un certain nombre de cibles prioritaires pour accentuer la
transformation des services. Les résultats de ces travaux ont été synthétisés en 2001 dans un
document intitulé Accentuer la transformation des services de santé mentale (MSSS, 2001). C'est
ainsi que, dans le cadre du plan de travail visant l'atteinte du principe d’appropriation du
pouvoir, le MSSS s’engageait alors a « soutenir des projets visant la gestion autonome des
médicaments » (MSSS, 2001 : 24). Cette proposition se concrétise en 2002, alors que le MSSS
appuie financiérement un projet pilote qui vise a élargir la sensibilisation et le développement
des pratiques d’accompagnement a la GAM au réseau public (RRASMQ et ERASME, 2006).

Cet élargissement au secteur public du débat sur la place de la médication a profité également de
la présence de certains alliés a I'intérieur méme du MSSS. Certains médecins s’'interrogeaient
déja sur les enjeux éthiques de la prescription de la médication a la fin des années 1990, ce qui
avait donné lieu a la publication d’'un rapport issu d’'un comité ministériel du MSSS (MSSS,
1998b). A I'époque, des contacts avaient été établis avec certains membres de ce comité (sous-
comité sevrage du comité de la santé mentale) afin de leur faire connaitre I'existence du projet
GAM et les sensibiliser a cette approche dont les principes n’étaient pas tres éloignés des
conclusions de leur rapport. D’autres acteurs du MSSS, de la Direction de la santé mentale et du
Comité de la santé mentale du MSSS qui adhéraient aux principes de la GAM ont aussi porté ce
projet en différents lieux au cours de ces années (Entrevue 11).

Le travail d’intéressement a cette innovation s’est fait également par I'entremise d'usagers qui
ont pris la parole a divers moments et en différents lieux pour faire connaitre la GAM aux
professionnels du secteur public afin de rendre compte de leur réalité et des besoins associés a
une gestion plus participative de leur médication. En d'autres termes, les témoignages recueillis
et la littérature consultée permettent d’affirmer « qu'il y avait des acteurs a l'intérieur du
ministere [MSSS] qui comprenaient la GAM », ses objectifs, ses enjeux et qui travaillaient a la
diffusion et a I'appropriation plus large de cette innovation (Entrevue 11).

3.2.1 La collaboration entre les milieux communautaires et le secteur public dans trois
régions

Comme nous l'avons vu dans les chapitres précédents, le soutien financier du MSSS dans le cadre
du second projet pilote a permis la publication d’outils s’adressant aux usagers (Mon Guide
personnel, AGIDD-SMQ et RRASMQ, 2002) et aux intervenants (Guide d’accompagnement,
RRASMQ et ERASME, 2006). Ce second projet a aussi favorisé de nouvelles initiatives de
collaboration entre les ressources alternatives des milieux communautaires, 'ERASME et le MSSS
dans le but de développer, d’expérimenter et d’évaluer certaines pratiques d’accompagnement
d’usagers a la GAM. L’objectif général du projet était d’orienter les conditions de prescription et
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de suivi du traitement psychopharmacologique dans la communauté vers des démarches
d’appropriation du pouvoir et d’amélioration de la qualité de vie (Rodriguez et Drolet, 2006).

En plus de mettre sur pied, valider et diffuser aupres des différents acteurs en santé mentale un
programme de formation qui permettrait de créer des espaces de réflexion et d’échange sur la
place de la médication, ce deuxieme projet visait a établir des mécanismes de suivi et d’appui a
I'expérimentation des pratiques de la GAM dans trois régions du Québec en impliquant différents
partenaires du secteur public et communautaire (Rodriguez et al., 2006; Rodriguez et Poirel,
2003). La premiére région impliquée dans le projet était celle de Lanaudiere, une région semi-
urbaine qui, a la demande du milieu communautaire, avait déja créé des lieux de concertation
autour de la question de la médication et qui pouvait compter sur un organisme communautaire
ayant participé au premier projet pilote. La deuxieme région était celle de la Gaspésie, une région
semi-rurale ot aucun membre du RRASMQ n’avait pris part au premier projet pilote sur la GAM.
Enfin, la troisieme région participante était la sous-région nord de Montréal dans laquelle on
retrouvait une diversité d’acteurs et une ressource alternative impliquée dans le premier projet
pilote de la GAM. Cette ressource a d’ailleurs joué un role clé dans les lieux de concertation de
cette région (Rodriguez et al. 2006; Rodriguez et Poirel, 2003).

Dans le souci de respecter les réseaux déja mis en place par les acteurs dans les régions
sollicitées, le RRASMQ a choisi de travailler avec les structures de concertation existantes, telles
les tables régionales d’organismes communautaires en santé mentale et les comités de
concertation régionaux de type tripartite formées de personnes usageres, d’organismes
communautaires et du réseau public (Rodriguez et Drolet, 2006). Ce choix avait 'avantage
d’intégrer le projet GAM a l'intérieur de canaux d’échange et de concertation déja consolidés ou
les acteurs se connaissent et ont ’habitude de travailler ensemble. En contrepartie, les initiateurs
du projet ont di faire face a des acteurs qui n’étaient pas tous convaincus de la pertinence de la
GAM. Selon les chercheurs de 'ERASME, ce choix a eu pour conséquence de ralentir le processus
d’implantation des projets pilotes, mais a tout de méme permis « d’optimiser les chances de
succes de collaboration entre les différents organismes et établissements afin de développer une
approche novatrice qui suscitait de prime abord de nombreuses questions, voire des
résistances » (Rodriguez et Drolet, 2006, p. 31).

En 2004, un comité provincial aviseur a été formé dans le but de valider le contenu des
formations et de réfléchir aux orientations de travail entourant la GAM (Rodriguez et Drolet,
2006). Une diversité acteurs ont siégé sur ce comité : des usagers, des intervenants de ressources
alternatives, des intervenants et des gestionnaires du réseau public, un psychiatre, une
pharmacienne, un psychologue, la coordonnatrice de I'’AGIDD-SMQ, des permanents du RRASMQ,
une chercheure d’ERASME, ainsi qu’un représentant du MSSS. A la suite des travaux de ce comité,
des modifications ont été apportées a la formation afin de I'adapter a la culture des organismes
du réseau public. Les objectifs de la formation sont restés les mémes, mais des changements ont
été faits quant aux moyens empruntés pour atteindre les objectifs. Ainsi, une version condensée
de la formation originale a été élaborée pour offrir aux acteurs du réseau public la possibilité
d’'une formation-sensibilisation d’'une durée de deux a trois heures présentant le point de vue des
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personnes consommatrices de médicaments ainsi que les aspects symboliques de la médication.
Cette formation-sensibilisation prévoyait également un temps de discussion sur les possibilités
et les conditions permettant aux participants d’introduire cette approche ou, a tout le moins,
certains de ses aspects dans leurs pratiques.

3.2.2 Constats mitigés sur la mobilisation dans les trois régions

Les tables tripartites de deux des trois régions impliquées dans ce deuxiéme projet pilote ont
appuyé l'arrivée de la GAM. La diversité des réalités de chaque milieu explique la variation dans
les réponses et les rythmes d’implantation. Dans la premiere région, Lanaudieére, les instances
régionales, a la demande du milieu communautaire et a la suite du premier projet pilote, avaient
déja développé des lieux de concertation sur la question de la médication. Au cours des premiers
mois d’'implantation du projet pilote, il y a eu certains développements, dont une rencontre en
février 2003 impliquant la Régie régionale en santé et services sociaux et la Table régionale des
organismes communautaires alternatifs en santé mentale de Lanaudiére (ROCASML). Cette
rencontre a mené a la formation d'un Comité régional de suivi de projet (Comité de travail de
Lanaudiere GAM). Cependant, la Table régionale a décidé de se retirer de la démarche peu de
temps aprés en mai 2003, entre autres pour des raisons de financement. En bout de ligne, dans
Lanaudiere, le second projet pilote a surtout permis aux organismes communautaires en santé
mentale de recevoir la formation GAM (Rodriguez et Drolet, 2006; Rodriguez et Poirel, 2003).

La Gaspésie, deuxieme territoire choisi pour ce projet pilote, est une région rurale, éloignée des
grands centres urbains. Aucune ressource de cette région n’avait participé au premier projet
pilote. La, la Table régionale de type tripartite a reconnu l'intérét de I'approche et a méme donné
son aval aux initiatives locales qui pourraient émerger du projet GAM. Cette derniére a toutefois
refusé de participer elle-méme au projet, compte tenu de ses engagements déja importants dans
la planification des services sur le plan régional. La Table régionale des organismes
communautaires alternatifs en santé mentale (ROCASM-GIM) a aussi appuyé la démarche. Etant
donné l'intérét accordé a I'approche par certains acteurs du milieu communautaire et du réseau
public, le projet a été maintenu dans trois MRC de la région. Un comité a été formé avec des
acteurs intéressés qui ont par la suite sollicité les gestionnaires des établissements publics de
leur territoire. Ces démarches ont permis d’organiser des activités de sensibilisation aupres de
certains acteurs du secteur public dans I'une des trois MRC ainsi qu'une rencontre pour réfléchir
a limplantation des pratiques. Signalons toutefois qu'une formation offerte dans un centre
hospitalier a eu une participation mitigée en raison de l'absence des omnipraticiens. Cette
absence remarquée n’était pas étrangere au fait que, dans ce cas précis, la formation GAM n’a pas
été reconnue a titre de formation continue des médecins. Par ailleurs, dans les deux autres MRC
qui avaient été ciblées, il n’a pas été possible de mettre en place un comité de travail, compte
tenu des nombreuses résistances rencontrées par les promoteurs du projet (territoire éclaté sur
le plan de la configuration des services, réserves sur la pertinence du projet, rapports difficiles
entre organismes communautaires et secteur public) (Rodriguez et Drolet, 2006).
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Dans la sous-région montréalaise, troisieme région impliquée dans ce projet pilote, les travaux
ont progressé rapidement. Un comité de travail GAM a été formé réunissant des partenaires du
milieu communautaire et du réseau public. Les membres du comité de travail ont sensibilisé
leurs milieux respectifs, ce qui a permis d’organiser de nombreuses formations et activités de
sensibilisation incluant des tables rondes et des rencontres pour discuter des réactions a la GAM
et de I'implantation des pratiques. Il faut dire que dans cette région, le projet GAM a profité de la
présence, a la table de concertation tripartite, de la directrice d’'un des dix organismes
communautaires ayant participé au premier projet pilote. Cette présence a permis au projet de se
développer dans un contexte favorable, d’autant plus que cette méme directrice et d’autres
membres de la table de concertation tripartite avaient participé pendant plusieurs années a un
comité clinique ou la contribution de 'approche de la GAM avait pu étre mise en relief a plusieurs
reprises (Rodriguez et Drolet, 2006). Aussi, un diner-conférence a été organisé dans un centre
hospitalier dans le but d’élargir le dialogue autour de la GAM et de rejoindre les psychiatres et les
médecins généralistes (Ibid.). Contrairement a la rencontre similaire organisée en Gaspésie, cette
activité a connu une bonne participation a Montréal, puisqu’elle faisait partie des activités de
formation reconnues des médecins.

3.3 La tentative d'un troisiéme projet pilote (2006)

A la suite du second projet pilote, certains membres du comité aviseur ont fait le constat que la
seule participation a la formation GAM ne suffisait pas pour transformer les pratiques et assurer
une plus grande diffusion de I'innovation (notamment le transfert vers le secteur public). C’est
d’ailleurs pour cette raison qu’a émergé des 2005 l'idée de réaliser un troisieme projet pilote.
Celui-ci devait permettre de mettre en place de nouveaux mécanismes de soutien aux pratiques
spécifiques (RRASMQ et ERASME, 2005). Différentes possibilités ont été envisagées pour
soutenir l'intégration des principes de la GAM dans les pratiques des intervenants a la suite de
leur participation a la formation sur l'approche. Cette réflexion a mené a la mise sur pied d'un
projet intitulé La gestion autonome des médicaments : Pour un renouvellement des pratiques au
RRASMQ et avec le réseau de partenaires. Ce projet a été en grande partie financé par le
Programme de soutien a la valorisation et au transfert du Ministere du développement
économique, de I'innovation et de I'exportation (MDEIE).

Le projet prévoyait la mise en place d'«agents multiplicateurs» au sein d'un réseau
d’intervenants en santé mentale provenant des milieux alternatifs et communautaires ainsi que
du secteur public. Ces deux réseaux devaient étre développés en parallele, tout en gardant des
lieux de concertation communs. Les expériences antérieures avaient effectivement démontré que
d’accorder la responsabilité de la formation et de I'accompagnement des pratiques de la GAM aux
personnes ayant déja développé une certaine expertise dans le domaine permettait, du point de
vue de la diffusion, de dépasser les limites d'une formation générale et simplement ponctuelle
(disponibilité des intervenants, contraintes institutionnelles, préjugés, craintes, etc.). Par leurs
pratiques, leur proximité quotidienne avec d’autres intervenants et leur connaissance du milieu,
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on espérait que les intervenants faisant partie de ce réseau deviennent des agents
multiplicateurs de la GAM a plus long terme. Deux formations ont ainsi été données a I'intention
d’agents multiplicateurs a Montréal en novembre 2005 et a Québec en avril 2006 (RRASMQ,
2007). Or, ce projet n’a pas connu le succes escompté par ces promoteurs. Il semble qu'un certain
« désinvestissement » se soit fait sentir de la part des acteurs concernés par la GAM a partir de
2005-2006 (Entrevue 11).

Les causes de ce désinvestissement sont multiples. Au moins quatre facteurs (souvent
interreliés) ont été identifiés par nos informateurs pour expliquer cette situation :

1y

2)

D’abord, les rapports entre le RRASMQ et le MSSS étaient devenus plus difficiles a cette
période. Contrairement au document de 2001 faisant suite aux travaux menés
conjointement par le RRASMQ et le MSSS (MSSS, 2001), le Plan d’action en santé mentale de
2005 (La force des liens) ne faisait aucunement référence a la GAM (MSSS, 2005) et
poursuivait des objectifs dictés en bonne partie par les nouvelles priorités ministérielles.
Certes, le plan d’action de 1998 ne faisait pas lui non plus allusion directement a la GAM,
mais sa vision et ses principes d’action se rapprochaient de ceux de la GAM. Comme nous
I'avons vu précédemment, les travaux de suivi de ce plan d’action en 2001 ont mené a des
propositions visant explicitement a soutenir la GAM (MSSS, 2001). Or, rien de tout cela dans
le plan d’action de 2005 qui misait plutot sur le renforcement des pratiques déja existantes
en déployant une vision hiérarchisée et instrumentale des ressources déja en place,
notamment par la mise en ceuvre d’ententes de services. Sur le plan clinique, certaines
orientations du plan d’action de 2005 avaient assurément une certaine résonance avec les
principes de la GAM (par exemple, le rétablissement de la personne dans sa globalité et la
promesse d’efforts importants pour contrer les tabous et la stigmatisation), mais les moyens
envisagés pour les concrétiser ne faisaient aucunement référence a la GAM. Dans un tel
contexte, certains partenaires comme le RRASMQ se sont sentis instrumentalisés, alors que
leurs priorités semblaient mises de c6té au profit d'une vision plus fonctionnaliste du
développement des services.

Ces rapports plus difficiles entre le RRAMSQ et le MSSS n’étaient pas non plus étrangers aux
bouleversements apportés au systeme de santé et des services sociaux par la réforme
Couillard a partir de 2003. Inspirée en partie des préceptes de la Nouvelle Gestion publique
(NGP), cette réforme a mis de I'avant une approche plus managériale des services en
favorisant des prestations de services dont les processus sont controlables et les objectifs
mesurables et comptabilisables. L’Etat cherchait ainsi a assurer un meilleur contréle des
colits des services par une meilleure intégration au systéme des différents producteurs de
services. La mesure de la performance des différents producteurs de services devient le
nouveau leitmotiv des gouvernements qui entendent soumettre la gestion des
établissements aux impératifs qui en découlent : fusion administrative, entente de gestion et
entente de service. Le financement des services et des organismes devient lié a des cibles a
atteindre et conditionnel a une reddition de compte serré (Jetté, 2008). Or, ce nouvel
environnement organisationnel et institutionnel se préte plut6t mal aux pratiques de la GAM
qui reposent sur une lecture a la fois symbolique et personnalisée des problématiques
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vécues par les personnes ainsi que sur un rapprochement entre professionnels et usagers.
Les résultats qui découlent de telles pratiques sont difficilement conciliables avec une
approche favorisant la mesure quantitative (considérée plus objective) et les résultats a
court terme, compte tenu des nombreuses incertitudes que les pratiques de la GAM peuvent
générer.

Encore une fois, certaines orientations du Plan d’action de 2005 (qui, a I'instar de 'ensemble
des politiques gouvernementales, a subi linfluence de la NGP) étaient loin d’étre
irréconciliables avec les principes de la GAM (notamment la participation des usagers et de
leurs proches a la planification de I'organisation des services ainsi qu’aux instances de
concertation). Mais cette participation semblait balisée de maniere étroite dans le cadre
d’objectifs déterminés en fonction de la réduction des colits et de la performance des
établissements. En d’autres termes, les modalités de la nouvelle réforme associée a la NGP
réduisaient les marges de manceuvre et 'autonomie des acteurs communautaires concernés
par la production services en les obligeant a fonctionner dans le cadre de balises
prédéterminées, non seulement sur le plan financier, mais aussi sur les plans
organisationnels et institutionnels. Ces remarques sont en convergence avec la littérature
scientifique qui montre que la NGP tend a réduire l'espace d’innovation au sein des
organisations (Jetté et Goyette, 2010).

Un troisieme facteur de désinvestissement de la GAM réside dans les nombreux
changements d’interlocuteurs issus du secteur public auxquels ont di faire face les
intervenants des milieux communautaires. Ce roulement de personnel s'inscrit aussi dans le
contexte de la réforme Couillard qui a entrainé la fusion de nombreux établissements sur un
méme territoire au sein des Centres de santé et de services sociaux (CSSS) et la
transformation des Régies régionales en Agences de la santé et des services sociaux. Ces
bouleversements administratifs ont provoqué un important mouvement de personnel au
sein du réseau public qui s’est traduit, dans plusieurs cas, par une perte d’expertise et méme
I'abandon de certains projets initiés avant la réforme. Il semble bien que tel fut le cas pour la
GAM qui a perdu dans cet exercice de déplacement des ressources humaines plusieurs de
ses répondants oeuvrant dans le secteur public. Ce faisant, les promoteurs de la GAM se
retrouvaient devant la situation de devoir reconstruire les réseaux mis en place depuis le
début des années 2000 et de reprendre souvent a zéro les actions de formation et de
sensibilisation visant le personnel et les professionnels du secteur public.

Enfin, un quatrieme facteur tient a I'intérét variable manifesté par certaines composantes
des milieux communautaires en santé mentale pour la GAM. Le déploiement d’'un projet
pilote dans trois régions du Québec a notamment mis en relief 'accueil mitigé réservé a la
GAM par certains groupes en santé mentale. Ainsi, si les organismes communautaires
constituent des partenaires incontournables pour assurer le développement de 'approche
GAM, ils sont aussi des organisations autonomes opérant sur une base locale ou régionale
qui restent libres (en théorie du moins) d’adopter les pratiques qui leur paraissent les plus
adaptées pour répondre aux besoins des personnes et des communautés concernées. Or, que
ce soit par manque de ressources, complexité de 'approche, réticences idéologiques ou
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craintes des répercussions de la GAM sur les personnes aupres desquelles ils interviennent,
un certain nombre d’organismes communautaires -pourtant membres des regroupements
faisant la promotion de la GAM- ont manifesté des réticences, voire ont refusé parfois de
s’embarquer dans un projet dont ils ne voyaient pas toujours les avantages et pour lequel ils
avaient I'impression de ne pas étre suffisamment outillé.

3.4 La diffusion a I'échelle locale et internationale (2007-2011)

Bien que le transfert de connaissances par la mise en place d’« agents multiplicateurs » n’ait pas
été réalisé tel que prévu dans cette phase de développement de la GAM, la tenue d'un Forum
international de trois jours sur la Gestion autonome de la médication en santé mentale en avril
2007 a tout de méme permis un rayonnement allant bien au-dela du réseau communautaire.
Financé par le MSSS et le MDEIE, cet événement ayant pour titre Les psychotropes, une réponse a
la souffrance ? Limites et enjeux pour le renouvellement des pratiques en santé mentale a été
organisé par le RRASMQ, des membres d'ERASNE impliqués dans les travaux de recherche sur la
GAM et I'AGIDD-SMQ. Aux dires méme de certains participants, « ce forum vien[t] couronner ces
nombreuses années de réflexion et d’expérimentation autour de l'approche GAM et plus
globalement sur la place primordiale réservée au traitement psychotrope dans les sociétés
occidentales » (Rodriguez et Drolet, 2006, p. 24).

Les objectifs du Forum étaient dans un premier temps d’élargir 'espace de dialogue en
réfléchissant sur la place de la médication dans la vie des personnes, dans les pratiques en santé
mentale et dans la société de fagon générale. Dans un deuxieme temps, le Forum visait a réfléchir
aux pratiques d’accompagnement et de soutien mises en place au sein de divers services pour
répondre a la demande des usagers. Enfin, le troisieme objectif était de stimuler la mise en place
de conditions et modalités de collaboration entre les acteurs concernés pour le développement
de pratiques entourant la GAM chez les partenaires régionaux (RRASMQ, ERASME et AGIDD-
SMQ, 2007). Des usagers et des intervenants provenant d'organismes communautaires, de
ressources alternatives et de groupes de défense des droits ainsi que des professionnels de la
santé et des services sociaux du secteur public (dont plusieurs psychiatres) et des chercheurs qui
ont contribué au développement de I'approche, ont pris la parole lors du Forum et participé aux
tables rondes.

Le comité scientifique formé d’acteurs de différents milieux a permis d’assurer la représentation
de diverses perspectives. Les thématiques abordées étaient nombreuses : expériences de terrain
en lien avec l'utilisation ou le suivi de médicaments psychotropes et plus spécifiquement la mise
en pratique de I'approche GAM; questionnements éthiques sur le traitement psychiatrique et la
GAM; recours au traitement pharmacologique dans la société occidentale pour traiter une
gamme d’expériences et de souffrances de plus en plus diverses; alternatives a la médication
dans le parcours thérapeutique; pluralité de savoirs sur laquelle est fondée la légitimité des
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divers types de pratiques en santé mentale; et réflexion sur la notion d’évidence (Rodriguez et al.,
2006).

L’évenement a été un succes: 80 conférenciers y ont participé, 540 personnes y étaient
présentes, ce qui dépassait l'objectif initial. Les retombées médiatiques ont également été
importantes (RRASMQ, 2007). Un membre de 1'équipe de travail du RRASMQ a participé a deux
émissions de télévision: « Ma vie en main» sur Radio-Canada et RDI en direct avec
Madame Dominique Poirier. Paul Arcand, animateur de télévision et de radio, est aussi venu
interviewer des conférenciers pour un prochain documentaire sur les habitudes de
consommation de médicaments des Québécois. Le journal Le Devoir a également publié en
premiére page un article sur la tenue du Forum et la revue spécialisée L’actualité médicale a
produit un compte-rendu de six pages.

Selon les entrevues que nous avons réalisées, le Forum a eu un impact autant sur le plan de la
reconnaissance de la GAM que du développement des pratiques. Des usagers de services font
encore référence au Forum comme un moment marquant des partenariats a l'extérieur du
Québec (Ontario et Brésil) qui a permis de faire valoir la légitimité 'approche et ainsi, faciliter sa
reconnaissance par le secteur public dans les années qui ont suivi (Entrevue 11).

3.5 L'état de la situation du transfert

La formation GAM

Cette description du processus de transfert montre que la diffusion de la GAM auprés des milieux
communautaires et du réseau public a essentiellement passé par la formation. Au fil du temps, la
formation GAM a été donnée dans différents contextes : entre 2002 et 2003 lors de la Tournée de
formation a I'intention des organismes membres du RRASMQ, au cours de projets pilotes visant
la collaboration avec le réseau public, dans le cadre de la Tournée nationale de formation de
2008 a 2011 du RRASMQ et pour répondre a différentes demandes ponctuelles. Dans certains
cas, la demande de formation était faite par lI'entremise d'un Centre de santé et de services
sociaux (CSSS) ou de 1I'Agence de santé et de services sociaux (Entrevue 1), dans d'autres, ce sont
les organismes communautaires qui prenaient contact avec leurs partenaires du réseau public
pour leur offrir la formation (Entrevue 12).

Les professionnels du secteur public qui assistent a la formation GAM le font pour différentes
raisons. Par exemple, un gestionnaire d'une ASSS nous expliquait en entrevue y avoir assisté afin
de se familiariser avec cette approche promue par certains organismes communautaires et qui
en font état dans leur rapport d’activités (Entrevue 4). De cette fagon, il pouvait a son tour en
faire la promotion. Ce méme gestionnaire soulignait I'importance de pouvoir offrir a la
population une diversité d’approches comprenant des alternatives a la médication afin de mieux
répondre aux différents besoins :
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Je travaille a essayer a ce qu'on donne des alternatives puis qu’on ouvre des possibilités
diverses pour rendre accessibles le plus possible toutes sortes d’interventions. Pour moi, la
GAM apparaissait comme une approche ou un outil intéressant. [...] I'idée en arriere de ¢a,
C’est toujours d’étre capable d’offrir a la population des choix, de multiples choix. Parce
que, juste une approche pour un probléme, ce n’est pas nécessairement... ¢a ne rejoint pas
tout le monde. Alors, dans ma téte a moi, il faut rendre possible et disponible ou accessible
de multiples approches (Entrevue 4).

Des travailleuses sociales faisant partie d'une équipe santé mentale adulte en CLSC
mentionnaient en entrevue que, pour leur part, elles avaient assisté a la formation par intérét
pour la question de la médication. Cette question occupe effectivement une place importante
dans le traitement en santé mentale et demeure omniprésente dans leur travail d’intervention.
De leur c6té, les personnes impliquées dans la formation des pairs aidants trouvaient important
que la GAM soit également enseignée a ces acteurs. Depuis la toute premiére année de la
formation des pairs aidants, le RRASMQ forme I'ensemble des cohortes a I'approche.

Je trouvais c¢a pertinent parce que les pairs aidants sont porteurs de beaucoup d’approches
novatrices. Entre autres, ils [RRASMQ] parlent de rétablissement beaucoup, ils aménent
des outils qui ne sont pas axés sur le médical, avec un langage non stigmatisant, puis je
trouvais que la GAM s’inscrivait beaucoup dans cette philosophie-la du rétablissement. [...]
c’est dans la responsabilisation de la personne, dans la reprise du pouvoir d’agir ; le pair
aidant va outiller la personne a étre en mesure de se défendre elle-méme, de se
responsabiliser, d’étre autonome, le pair aidant vise a devenir inutile. Ca fait qu'il va
essayer d’équiper la personne elle-méme a aller discuter, [...] aller rencontrer le psychiatre
pour avoir une discussion. Ca fait que la GAM va s’inscrire la-dedans aussi. Parler de
médication, ce n’est pas évident avec son psychiatre, tout le temps. Ca vient, vraiment, dans
le méme sens du respect de la personne, de pouvoir choisir son traitement, de pouvoir
choisir son médecin, d’avoir ce pouvoir d’agir la (Entrevue 3).

En entretien, plusieurs de nos répondants voyaient cependant des limites importantes aux
retombées de la formation. Si pour certains la courte durée de la formation (généralement une
journée) ne constituait pas un probleme, la plupart soulignait qu'il s'agissait avant tout d'un
exercice d'initiation a l'approche qui mériterait d'étre approfondie. Aussi, compte tenu du
roulement de personnel et de l'importance de mobiliser 1'ensemble de 1'équipe de travail pour
implanter la pratique, on doutait de la portée de la formation lorsque seulement un ou deux
intervenants d'un milieu y participent (Entrevue 10). Parmi les solutions envisagées pour
améliorer la situation, celle de donner la formation dans des lieux structurants, tels que des
contextes de formation universitaire en travail social, sciences infirmieres et médecine, revenait
régulierement dans les propos des personnes rencontrées.

Par ailleurs, une certaine diminution de la demande pour la formation GAM a été constatée de la
part du réseau public, mais également du milieu communautaire (Entrevue 14). Certaines
tentatives de la part du RRASMQ visant a stimuler la demande de formation auprés du secteur
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public ont été réalisées. En 2007, un envoi massif a été fait a I'intention de tous les responsables
des programmes de santé mentale des CSSS. Cet envoi contenait le Guide Repéres et le Guide
personnel ainsi qu’une offre de formation. En bout de ligne, les seules nouvelles demandes faites
a la suite de cette mesure ont été attribuées a la mobilisation d’un acteur-clé au sein d’'un CSSS
plutot qu’a I'envoi (Entrevue 5).

La formation GAM a également été trés peu en demande lors de la Tournée nationale de
formation organisée de 2008 de 2011 par le RRASMQ. Pouvant choisir parmi un large éventail de
formations (ex.: I'’Alternative en santé mentale, les défis des pratiques démocratiques, les enjeux
sociopolitiques en santé mentale, etc.), les ressources membres du regroupement semblaient
plus enclines a vouloir se réapproprier I'approche alternative en santé mentale en suivant la
formation 1'Alternative (RRASMQ, 2011). Dans certains cas, la formation GAM était demandée
dans un deuxieme temps (Entrevue 5).

La mobilisation locale par 'entremise des organismes communautaires

Au cours des derniéres années, certains organismes communautaires ont toutefois pris de leur
propre chef l'initiative de mobiliser des acteurs de leur communauté autour de la GAM, et plus
largement autour de questions reliées a la place de la médication psychiatrique dans le
traitement en santé mentale et dans la société. Pour ces organismes, leur réle « n’est pas juste au
niveau de la personne, mais au niveau de sensibiliser les acteurs qui vont étre préts a recevoir
cette personne-la dans une ouverture aussi. » (Entrevue 13).

Dans le contexte de cette recherche, nous nous sommes particulierement intéressés a I'exemple
d’'un organisme communautaire alternatif en santé mentale qui, par sa mission, vise a favoriser
I'intégration et le maintien dans la communauté des personnes ayant des probléemes de santé
mentale. Au moment de notre enquéte, cet organisme menait un projet de mobilisation GAM
depuis déja quelques années. S’il y avait déja dans ses interventions un souci par rapport a
I'expérience de la médication psychiatrique, cette préoccupation s’est maintenant élargie.
Désormais, I'objectif est vraiment de désindividualiser les problemes de santé mentale « pour en
faire une problématique sociale » et c’est dans cette perspective plus large que la GAM s’est
présentée comme un outil intéressant (Entrevue 12). « [Les membres de l'organisme] l'ont
vraiment abordé du c6té de "la GAM c’est I'affaire de la communauté, ce n’est pas juste I'affaire
d’'une personne, ce n’est pas juste I'affaire d’'une ressource, c’est I'affaire d'une communauté !" Ca
prend une communauté qui croit que les personnes ont le droit de choisir. » (Entrevue 5).

Contrairement aux tentatives de mobilisation qui ont eu lieu dans le cadre du projet pilote de
partenariat avec le réseau public, cette démarche est soutenue par le RRASMQ, mais n’a pas été
initiée par celui-ci. Aussi, cette démarche ne vise pas uniquement le réseau public, mais
I'ensemble de la communauté incluant le réseau communautaire, public et méme privé (ex.:
pharmacies). Différentes tentatives de mobilisation ont été menées par le biais de représentation
a une table de concertation de partenaires locaux et régionaux en santé mentale, de rencontres
citoyennes et de rencontres individuelles. Les réactions par rapport la GAM ont été diverses :
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certains acteurs étaient tres réceptifs face aux questionnements soulevés, alors que d’autres
connaissaient déja I'approche. Pour certains, des rencontres individuelles ont été réalisées afin
de pouvoir mieux répondre aux préoccupations énoncées. Un sous-comité GAM a également été
formé a la table de concertation. Réunissant des organismes communautaires de différents
milieux (femmes, défense de droits, groupes de parents et amis, etc.) et des délégués étudiants
(sciences infirmiéres et psychiatrie), ce sous-comité devait encore clarifier son mandat lors de
notre collecte de données. Mais au-dela du succes connu par cet organisme (et d’autres) pour
faire mieux connaitre la GAM, cette initiative reste toutefois circonscrite a certains acteurs sur un
territoire local. Ce type d’'initiative locale participe certes a une plus grande diffusion de la GAM,
mais elle ne peut étre assimilée a une véritable stratégie de généralisation ou encore
d’institutionnalisation de la pratique. Elle semble tout de méme avoir été adopté comme
stratégie de reconnaissance par certains promoteurs de la pratique qui trouve plus efficace de
soutenir les organismes communautaires dans leur propre démarche de mobilisation autour de
la GAM plutdt que de solliciter le réseau public et organiser des mécanismes de transfert
auxquels prennent part aussi les milieux communautaires.

Le RRASMQ notamment constate qu’avec cette stratégie d’'intéressement local, il n'a pas besoin
de mettre en place de nouveaux réseaux puisque les organismes communautaires intéressés par
la GAM sont bien implantés dans leur milieu et collaborent déja avec le secteur public :

Ces ressources-la, localement, elles en ont des contacts avec le réseau public, bien plus que
le regroupement. Elles, elles travaillent tous les jours, puis les personnes [usageres des
services], en fait, sont partie prenante du développement de la GAM, pas juste parce
qu’elles vivent un processus GAM, mais parce qu’elles sont membres d'une ressource, donc
ce n’est pas juste des usagers. Elles sont plus que ¢a dans la ressource, donc ces personnes-
1a elles, elles connaissent leurs psychiatres, les travailleurs sociaux du réseau public, c’est
elles qui font la jonction entre la ressource et le réseau public. Ca fait qu’a partir de ca
aussi, on pense que ¢a va étre beaucoup plus facile de percer le réseau public. Les usagers
et les ressources sont mieux outillés pour aborder la GAM, travailler la GAM avec le réseau
public (Entrevue 5).

Ainsi, les activités du RRASMQ dans le processus de transfert de la GAM sont maintenant surtout
orientées vers le soutien aux ressources communautaires. Au moment de notre premiére collecte
de données en 2011, un groupe de ressources membres du regroupement venait d'étre formé
pour développer de nouveaux outils d'implantation et de soutien a la pratique. Devant étre
intégrés a la formation GAM, ces outils étaient supposés faciliter le travail des organismes qui
souhaitaient approcher les acteurs du réseau public pour leur présenter l'approche. On visait
essentiellement a ce que les organismes qui voulaient développer la GAM soient en mesure de le
faire. Ces démarches vont déboucher en 2013 sur la création d'une « boite a outils » permettant
aux personnes et organismes intéressés par la GAM de disposer de matériel facilitant
I'appropriation de 'approche. Nous y reviendrons un peu plus loin.
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Un transfert a géométrie variable dans les secteurs public et communautaire

Le degré d'implantation de la GAM dans le réseau public demeure difficile a mesurer, mais
quelques constats peuvent tout de méme étre tirés par rapport aux retombées des tentatives de
transfert. A partir de nos entrevues, nous pouvons dire d'abord que les intervenants ayant recu
la formation GAM n'y ont pas tous prété le méme intérét (nous reviendrons sur cet élément plus
loin). Nous constatons cependant que la plupart ont mentionné avoir appris certains éléments
susceptibles d'influencer leur travail d'intervention. Par exemple, une travailleuse sociale a
affirmé que, depuis la formation, elle accordait davantage d'attention aux représentations
symboliques de la médication, se montrait plus sensible au rapport que la personne traitée
entretenait avec celle-ci et prenait davantage le temps d'entendre ce que la personne avait a dire
sur cette question, au lieu de la référer systématiquement a son médecin traitant (Entrevue 2).

Les tentatives de transfert auraient aussi contribué a démocratiser en partie la question de la
médication, qui a toujours été principalement réservée aux médecins. « Certains ont pris ¢a
comme un beau moment de liberté ou d’expansion de leur capacité de bouger, de leur espace
professionnel en se disant : "C’est vrai qu’on a le droit de parler de la médication". Alors qu’avant,
c’était presqu’un tabou. » (Entrevue 8). Certains échos positifs ont également été entendus chez
les psychiatres :

Il y a eu des réactions assez importantes initialement et ensuite, les psychiatres qui ont
adopté I'outil appréciaient bien cette préparation-la. Parce que c’est ca qui est intéressant :
les gens arrivent bien préparés, ils ont observé les symptomes, ils ont observé les effets
secondaires, alors ¢a arrive tout bien documenté [...] Mais ¢a prend un psychiatre qui est
aussi ouvert au dialogue et tout ¢a. Mais oui, il y a eu des impacts positifs chez les
psychiatres les plus allumés des équipes (Entrevue 7)

Des limites évidentes quant a la diffusion et surtout I'implantation de la GAM, tant dans le milieu
communautaire que le réseau public, ont toutefois été constatées. Dans certains milieux, la GAM
n’a pas du tout percé: les acteurs n’ont participé a aucune formation ou a aucun projet de
mobilisation. Pourtant, dans d’autres milieux, la GAM est connue méme si personne n'a suivi la
formation. Les connaissances sur la GAM demeurent cependant limitées dans ces cas. Comme le
rapportait en entrevue une intervenante du secteur public ayant participé aux projets pilotes
d’implantation de la GAM :

Il y a quand méme eu un impact en termes de quelque chose qui se parle. Mais, une
expertise qui s’est transmise, tu sais, c’est long, un changement de mentalité. On n’est pas
rendu la selon moi [..] Mais ¢a se parle, c’est nommé, c’est une pratique qui est dite [...] je
pense qu’il y aurait un autre coup de barre a donner pour vraiment arriver a un transfert
d’expertise » (Entrevue 10).

Il n'y a pas que dans le réseau public ou I'on constate des limites au transfert. En effet, plusieurs
répondants ont mentionné que la diffusion de l'approche au sein méme des milieux
communautaires demeurait un défi. Soulignons qu'a 1'origine, certains membres du RRASMQ
auraient souhaité que l'adoption des pratiques promues par la GAM soit une condition pour
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devenir membre du regroupement. Cette idée a été en bout de ligne abandonnée, mais les
principes de la GAM ont tout de méme été repris dans le Manifeste du RRASMQ.

La boite a outils (2013)

L’'incompréhension manifestée par plusieurs organismes communautaires vis-a-vis 'approche de
la GAM a amené le RRASMQ a mettre sur pied un groupe de travail qui a travaillé pendant deux
ans (2011-2013) a développer des outils concrets de soutien pour le développement de la GAM.
Cette initiative n’était pas étrangere non plus au fait que peu d’organismes avaient les ressources
nécessaires pour dégager du personnel pour accompagner les personnes souhaitant faire une
démarche a partir de la GAM. En outre, plusieurs intervenants considéraient insuffisantes les
formations d’'une journée dispensées par les promoteurs de la GAM pour étre vraiment en
mesure de maitriser les diverses facettes de cette nouvelle approche.

Face a ces constats, le RRASMQ va élaborer en 2013 la Boite a outils. Constituée de guides
d’accompagnement, de témoignages, de références, et disponibles en format papier, vidéo et
powerpoint, cette boite a outils a pour objectif en quelque sorte de démocratiser 'approche de la
GAM en la rendant accessible au plus grand nombre et ce, de maniéere autonome et flexible en
permettant aux personnes intéressées (usagers et intervenants) de s’approprier I'approche dans
sa globalité et a son propre rythme (http://www.rrasmq.com/GAM_boite_a_outils.php).

La conception et la distribution de la Boite a outils a constitué une étape importante de diffusion
de la GAM puisqu’elle a permis de préciser certaines orientations et de répondre aux nombreuses
questions soulevées par I'approche dans les réseaux communautaires et publics. Elle a surtout
permis de démystifier la question de la médication pour plusieurs qui concevaient la GAM
comme une approche se positionnant contre la prise de médicaments. Or, la position portée par
les concepteurs de la GAM est plutot de développer des personnes usageres et accompagnatrices
mieux informées de la médication qui seront en mesure de s’exprimer et de prendre position sur
les effets de la médication concernant leur qualité de vie. Elles seront également mieux outillées
pour saisir la place occupée par la médication dans un éventail de traitements disponibles
permettant de réduire les contraintes liées a leur santé mentale. La démarche renvoie ainsi a un
principe d’empowerment qui permet a la personne de « s’approprier sa démarche pour faire en
sorte qu’elle va comprendre ce qu’est le role que joue la médication dans sa vie », tout en se
donnant les moyens de discuter de sa situation de maniére plus éclairée et égalitaire avec les
divers intervenants qui 'accompagnent (Entrevue 14). Un informateur nous disait en entrevue
que cette Boite a outils avait permis de « faire baisser beaucoup les craintes » et de développer
«une meilleure compréhension de ce qu’'est la GAM » (Entrevue 14). Reste a savoir quelle
incidence cette nouvelle stratégie de diffusion aura eu sur la diffusion de la pratique.
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3.6 En conclusion

Ce chapitre a permis de rendre compte des deux projets pilotes ayant jalonné le processus de
transfert des pratiques de la GAM dans le réseau public. Le premier projet pilote réalisé dans le
réseau communautaire a permis d’identifier la nécessité, pour les usagers, d’établir une
collaboration avec les professionnels du réseau public. Le deuxieme projet, reconnu et financé
par le MSSS, a concrétisé la mise en place de mécanismes de suivi et d’appui a I'expérimentation
des pratiques de la GAM dans trois régions du Québec, soit Lanaudiere, la Gaspésie et Montréal.
Enfin, une tentative a été faite de mettre sur pied un troisieme projet pilote qui visait a
consolider la transmission de la GAM avec l'aide « d’agents multiplicateurs » au sein d'un réseau
d’'intervenants en santé mentale provenant des milieux alternatifs et communautaires ainsi que
du secteur public. Ce troisieme projet n’a toutefois pas connu les résultats escomptés par ses
promoteurs et n’a pu véritablement se mettre en place. Néanmoins, la tenue en 2007 du Forum
international sur la gestion autonome de la médication en santé mentale s’est imposé comme un
moment marquant pour la reconnaissance et le développement des pratiques de la GAM a
I'extérieur du Québec. Ce chapitre se conclut sur les résultats variables de la diffusion et de
I'implantation de la GAM. Si le processus de transfert des pratiques de la GAM fut marqué par
différentes embliches et constats mitigés sur son succes, il a néanmoins contribué a une
sensibilisation et une meilleure compréhension de I'approche aupres des communautés
interpellées.
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4. ANALYSE DES CONDITIONS DE TRANSFERT

Le quatriéme et dernier chapitre porte un regard sur les conditions facilitantes et contraignantes
qui ont faconné le transfert de la GAM vers le secteur public. Il aborde I'impact des relations avec
le MSSS sur le développement de I'approche ainsi que les enjeux issus de la confrontation de
différentes perspectives cliniques et idéologiques.

4.1 Conditions facilitantes au transfert

4.1.1 La reconnaissance de la pratique par le MSSS

En entretien, les acteurs impliqués dans le transfert de la GAM affirment que la reconnaissance
du MSSS a servi de levier dans le processus, mais soulignent en méme temps les limites de cette
reconnaissance. Comme nous l'avons vu, le MSSS s’est engagé en 2001 a soutenir les projets
basés sur la GAM pour encourager l'appropriation du pouvoir (MSSS, 2001). Cette marque de
reconnaissance a mené au financement du second projet pilote, nommé officiellement le Projet
pilote de collaboration entre les ressources alternatives et communautaires et le réseau public des
services en santé mentale (Rodriguez et al, 2006). Ce projet a donné lieu entre autres a une
mobilisation autour de la place accordée a la médication dans le milieu de la santé mentale, a la
mise sur pied de comités impliquant des acteurs du milieu communautaire et du secteur public
et 2 une amélioration de l'offre de la formation. On constate ainsi que la reconnaissance du
Ministere a facilité le transfert de la GAM, en permettant le financement d’activités de diffusion,
de formation et de développement, ainsi que la production d’outils. Aussi, en plus de faciliter
financierement le transfert, cette reconnaissance a permis de faire valoir l'intérét de 'approche
aupres de certains acteurs, particuliéerement des acteurs-clés.

Ceci étant dit, les personnes qui ont travaillé au transfert de la GAM rappellent en entretien que
les instances locales du réseau de la santé et des services sociaux, notamment les CSSS, restent
libres de respecter en tout ou en partie les orientations du MSSS. Le Ministere fixe les
orientations, mais les ASSS et les CSSS doivent par la suite trouver des fonds pour développer et
offrir la formation GAM (Entrevue 5). La reconnaissance de la GAM par le Ministére a donc été
une condition facilitante au transfert, mais n'a pas été suffisante a elle seule. Comme le disait en
entrevue une gestionnaire du secteur public :

C’est un levier, mais ce n’est pas la fin 1a, c’est vraiment un moyen. Mais, ¢a peut étre un
levier pour introduire, dans des milieux particuliérement résistants, des outils de ce type-
la. [...] Les milieux sont trés libres, ils sont trés libres de tout. Ils sont treés libres de ne pas
avancer aussi, mais a un moment donné, ¢a les rattrape. Mais oui, les milieux sont libres,
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C’est siir. Mais ¢a, c’est quand méme un levier pour un gestionnaire qui est capable de saisir
I'opportunité. C'est mieux ¢a que pas de levier du tout (Entrevue 7).

Un autre de nos informateurs provenant cette fois-ci des milieux communautaires reprenait le
méme argument : « les CSSS [...] ils respectent les grandes lignes, mais ce n’est pas parce que le
Ministere a reconnu la GAM que 13, tout le monde est obligé de suivre la GAM. C’est slir que c’est
un argument a exploiter, on l'a fait, mais je veux dire ¢a n’a pas de valeur au-dela de ca.»
(Entrevue 5).

4.1.2 La valorisation du rétablissement dans les approches en santé mentale

Les différents professionnels, intervenants et gestionnaires rencontrés revenaient souvent sur la
cohérence entre la GAM et I'approche de rétablissement en santé mentale pour justifier l'intérét
porté a la GAM. L'attention accordée a l'approche s'expliquerait d'une part, par le fait que le
rétablissement est devenu un objectif incontournable dans les interventions en santé mentale et
d'autre part, par le fait que les acteurs du secteur sont toujours a la recherche d'outils pour
faciliter 1'atteinte de cet objectif. Un gestionnaire du réseau de la santé et des services sociaux
abondait en ce sens :

Il faut que les gens voient, et les établissements et les intervenants et les proches usagers,
que c’est un mouvement qui suit son cours, qui est un incontournable puis que c’est vers ¢a
qu’on s’en va. Et tous les budgets vont dans ce sens-la aussi. Maintenant, que ce soit en
premiére, en deuxiéme ou en troisieme ligne, on ne parle que du rétablissement. Tout le
monde a sa définition, mais on ne parle que de ¢a. Mais, c’est de mettre le client au centre,
la personne au centre de ses activités pour qu’elle soit vraiment sur une trajectoire de
sortir de la maladie et de s’en sortir elle-méme, par elle-méme, pour elle-méme,
accompagnée par le réseau public et communautaire (Entrevue 4).

Le fait que la GAM soit reconnue pour favoriser le rétablissement a donc créé un contexte propice
au transfert. Elle a d’ailleurs été reconnue par certains experts et psychiatres comme une
approche cohérente avec le rétablissement dans certaines formations données aux intervenants
du secteur public (Entrevue 9). Le lien étroit qui existe entre la GAM et les approches axées sur le
rétablissement et le pouvoir d’agir semble aussi avoir teinté les réponses obtenues lors de la
mobilisation des milieux dans les tentatives de transfert. Par exemple, dans le contexte ou le
rétablissement est fortement valorisé, certains informateurs expliquaient que le soutien de la
GAM de la part du Ministére était inévitable. Comme I'expliquait en entrevue un pionnier de la
démarche avec la GAM, « avec le ministere, c’est quand méme assez "facile”, dans le sens ou, eux,
ils sont la pour donner des orientations. C’est siir que tout le consentement libre et éclairé, toute
la question du choix de la personne, 'empowerment, le rétablissement, dans ce grand chapeau-13,
ils ne peuvent pas s’opposer politiquement. Donc, pour eux, ¢a ne les menace pas du tout. »
(Entrevue 9). De la méme fagon, 1'une des professionnelles ayant travaillé au développement de
la collaboration avec le secteur public expliquait qu'elle avait présenté la GAM aux gestionnaires
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et médecins impliqués dans le projet pilote comme une approche allant de pair avec le soutien au
pouvoir d’agir des personnes (Entrevue 10). Rappelons que ce principe général, sous-jacent au
rétablissement, était au coeur du plan d’action pour la transformation des services en santé
mentale de 1998 (MSSS, 1998a).

Dans l'ensemble, on constate que l'importance accordée au rétablissement dans les approches
valorisées par le réseau de la santé et des services sociaux dans le domaine de la santé mentale a
facilité I'amorce du transfert, particulierement dans les milieux ou cette orientation était bien
ancrée. En Ontario, par exemple, on remarque un engouement pour la GAM la ou l'intérét pour
I'approche du rétablissement est plus marqué. Dans un milieu ou il est tres important que les
interventions s’inscrivent dans le modele du rétablissement, les gestionnaires sont souvent a la
recherche d’outils, telle la GAM, d’ou l'accueil plus favorable (Entrevue 6). Du coOté des
intervenants québécois, le constat est semblable : I'ouverture au modele du rétablissement se
reflete dans l'accueil réservé a la GAM. Les acteurs rencontrés expliquaient que dans le réseau, le
virage du rétablissement était en cours, mais que certaines résistances se faisaient encore sentir,
entre autres de la part des professionnels qui ne souhaitaient pas changer leurs paradigmes
d’intervention. Nos informateurs constataient cependant qu’avec I'arrivée de groupes, tels que
’Association des personnes utilisatrices et des pairs aidants, le changement devenait de plus en
plus inévitable.

4.1.3 Le réseau d'acteurs

Il ressort clairement que certains acteurs-clés ont joué un réle crucial dans le processus de
transfert. Les promoteurs de l'innovation sociale portent généralement une attention toute
particuliere a ces acteurs, sachant que ces derniers peuvent faire progresser le transfert ou au
contraire, I'inhiber. Ces personnes deviennent des acteurs-clés, entre autres en raison de leur
fonction, de leur pouvoir d'influence, de leur accés privilégié aux processus décisionnels et de
leurs habilités de communicateur. Par exemple, dans le cadre du second projet pilote dans les
trois régions, des individus ont été ciblés dans certains établissements publics pour mobiliser
leur milieu respectif :

C’était dans les équipes des établissements, c’étaient les 3-4 personnes qui étaient les plus
allumées et qui étaient les plus prétes a faire face a une critique assez acerbe, je dirais. Ca
prenait des gens convaincus. Comme toute diffusion, ¢a nous prend des gens qui ont la foi,
qui sont capables de porter la bonne nouvelle. [...] 1l fallait avoir des gens qui étaient a la
fois crédibles pour les équipes et qui avaient la foi en la personne. » (Entrevue 7).

La participation de médecins au second projet pilote est un autre exemple qui confirme
I'importance du réseau d'acteurs dans le processus de transfert. Dans ce cas, selon le
coordonnateur d’'une ressource communautaire en santé mentale, le défi était de « trouver un
médecin, qui [voulait] se mouiller. C’est la qu’a tout moment, ¢a prend un allié. Un allié qui, non
seulement va étre compréhensif, mais qui va vouloir aller jusqu’au bout. C’est-a-dire, mettre en
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jeu sa crédibilité avec quelque chose de nouveau. » (Entrevue 8). Une fois que cet acteur-clé a été
trouvé, il a mobilisé a son tour ses collegues dans des instituts universitaires et a facilité une
prise de contact avec les responsables de la formation continue des médecins.

Etant donné que la GAM existe depuis plusieurs années, un certain nombre de personnes
impliquées dans le développement et le transfert de l'approche ont changé d'emploi en cours de
route. Cette reconfiguration du réseau d'acteurs a ralenti par moments le processus de transfert,
mais a aussi permis une plus grande diffusion de l'approche. En effet, les acteurs-clés de jadis
sont devenus bien souvent des ambassadeurs de la pratique dans leur nouveau milieu de travail.
C'est ainsi que plusieurs individus, méme s'ils n'étaient plus directement impliqués dans le
transfert, ont contribué a améliorer la reconnaissance de la pratique (Entrevue 9). Les exemples
rapportés a ce chapitre sont nombreux. On mentionne que des acteurs du milieu communautaire,
particulierement sensibles a la GAM, sont passés au réseau public en continuant de faire la
promotion de l'approche, tout comme des acteurs du secteur public ayant monté en grade ont
tenté d'utiliser leur nouveau pouvoir d'influence pour favoriser la diffusion de l'approche
(Entrevue 11) et méme, dans certains cas, devenir formateur dans le réseau de la santé et des
services sociaux pour la GAM (Entrevue 9).

4.1.4 La validation par la recherche

Les acteurs qui ont travaillé au transfert de la GAM vers le réseau public mentionnent que le
soutien du milieu de la recherche a été un autre facteur facilitant. Il semble effectivement que la
collaboration avec une équipe de recherche et I'implication d'une chercheure auprés du RRASMQ
aient favorisé le transfert. Etant donné que le milieu de la recherche a été trés tét mobilisé dans
le développement de l'approche, la reconnaissance du bien-fondé de la GAM est venue
rapidement (Entrevue 11). La présence de chercheures a permis de valider I'approche et de
stimuler l'intérét a son endroit. Il faut dire que les particularités de la GAM posent certains défis a
son transfert: l'approche émerge du milieu communautaire, traite d'un sujet qui est
généralement réservé au champ médical et s'inscrit dans une perspective critique en soulevant
les limites de la médication. Selon nos informateurs, l'implication du milieu de la recherche a
permis de développer un discours pour surmonter en partie ces défis.

Un gestionnaire du réseau de la santé et des services sociaux rencontré soulignait la nécessité
d’étre soutenu par le milieu de la recherche dans le transfert de la GAM, mais aussi de facon
générale dans le cadre de transferts vers le réseau public :

Je pense que le milieu communautaire gagne a s’associer a des chercheurs et a valider les
données et a ce que ce soit des chercheurs qui portent le message parce que, sinon, c’est
vécu comme étant quelque chose de non-scientifique. [...] La GAM n’aurait pas fait le bout
de chemin qu’elle a fait dans la communauté, c’est parce qu’il faut que ce soit vraiment la
recherche qui supporte ¢a, parce que, pour donner une certaine crédibilité a ces
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mouvements-la du communautaire, il faut que ca soit fondé sur quelque chose de solide
(Entrevue 7).

4.2 Conditions contraignantes

4.2.1 La compréhension variable de la GAM et sa mise en pratique

La compréhension variable de la GAM ainsi que sa difficile mise en pratique apparaissent comme
un premier obstacle a son implantation et son développement au sein du secteur public. Fait
important a noter, ce probléeme ne s'applique pas uniquement au secteur public et concerne
également le milieu communautaire (Benisty, 2011).

Les gens qui travaillent a la diffusion de la GAM par I'entremise de |'offre de formation constatent
effectivement que certaines personnes ont une idée préconcue et arrétée de ce qu’est la GAM. Un
répondant témoigne : « Des fois ca ne marche pas, c’est vraiment la compréhension, elle a été
faite a un moment donné et elle est barrée, puis ils disent "GAM c’est du sevrage, moi je ne veux
pas de ¢a dans ma ressource, ma ressource va se désorganiser” » (Entrevue 5). On observe ainsi
que l'appellation GAM continue d'étre une source d’ambigiité, l'approche étant parfois
faussement interprétée comme un appel au sevrage ou comme de l'automédication
(Entrevue 13).

Certains de nos répondants estiment qu’il y a également des ambiguités dans certains des outils
employés pour diffuser I'approche. On juge que le message et le langage utilisés sont parfois mal
compris. On note que le contenu des outils n’est pas faux, mais que le langage qui y est utilisé,
étant donné qu'il provient du milieu de la défense des droits, des pratiques alternatives et de la
recherche en sciences sociales, peut étre mal percu, particuliéerement de la part du réseau public.
Certaines personnes rencontrées en entretien nous ont confirmé que dans certaines situations,
les outils étaient davantage des sources de résistance que d'appui (Entrevues 8 et 9).

Apres plusieurs années de diffusion de la GAM, des acteurs impliqués dans le processus de
transfert remarquent aussi que les gens du milieu de la santé mentale parlent de la GAM, mais
que concretement ils ne savent pas comment s’y prendre pour mettre en place des pratiques s'en
inspirant. Comme nous I'avons souligné, ce constat s'applique a la fois au réseau public et au
milieu communautaire. Un informateur provenant des milieux communautaires soulignait que
«la formation nous parle de la GAM, mais elle ne dit pas comment faire, ca c’est un des enjeux.
Autant avec le public qu’avec le communautaire, la formation [...] n’outille pas les gens a installer
des pratiques de gestion autonome de la médication, mais elle leur dit pourquoi ils devraient le
faire » (Entrevue 8). Un autre informateur provenant des milieux communautaires observait a
son tour qu'a la suite de la formation « [i]l y a comme une euphorie et une motivation qui
retombe devant 'ampleur de ce que ¢a signifie de changer des mentalités, de convaincre les gens,
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d’en parler dans leurs mots, de s’approprier ce discours-la sur la GAM. » (Entrevue 5). Notons
que ces observations, tant en regard de la compréhension variable de la GAM que des limites des
outils de formation, sont connues du RRASMQ et que différents comités de travail se penchaient
déja sur ces enjeux au moment de notre collecte de données.

4.2.2 La conception différente de la prise de risque dans le secteur public

En privilégiant une intervention axée sur l'amélioration de la qualité de vie de la personne,
I'approche GAM met de I'avant certains principes : l'importance de la qualité de vie subjective;
I'appropriation du pouvoir; la reconnaissance des significations plurielles de la médication; le
respect de la personne, de ses décisions et de ses droits; et une approche large de la souffrance et
du mieux-étre (RRASMQ et ERASME, 2006). L’atteinte de ces principes peut passer par
différentes démarches, parmi lesquelles la démarche d’ajustement de la médication qui permet
d’atteindre « une dose confort » ou « une dose qualité de vie », en d'autres termes une situation a
partir de laquelle la personne juge sa qualité de vie satisfaisante.

Cet ajustement ne se fait pas a tous les coups, ni spontanément, au contraire. Les changements
apportés s’inscrivent dans une démarche réflexive sur la qualité de vie et I'impact de la
médication sur celle-ci. Suivant les grandes étapes proposées dans Mon Guide personnel, cette
démarche est toujours encadrée par I'accompagnement d'un intervenant (RRASMQ et AGIDD-
SMQ, 2002). Au bout de la réflexion, en fonction des conclusions tirées, différentes possibilités
s'offrent a la personne : en savoir davantage sur la médication, connaitre des alternatives,
préparer davantage les rencontres avec le psychiatre, etc. Dans certains cas, un ajustement de la
médication est souhaité. Il est alors question du travail de préparation préalable et du dialogue a
établir avec le prescripteur. Malgré les nombreuses précautions, la question de la gestion du
risque demeure trés importante pour les intervenants qui accompagnent des personnes dans
une démarche pouvant mener a 'ajustement de la médication, voire a son arrét (Benisty, 2011).
Les intervenants sont a la fois préoccupés par I'amélioration de la qualité de vie de 'usager et par
les risques encourus si la personne en vient a modifier sa médication.

Dans un contexte ou 'on attache une grande importance au maintien de la stabilité, la GAM, qui
ne vise pas tant la stabilité mais plutét 'amélioration de la qualité de vie, exige un changement de
paradigme. Des professionnels qui travaillent dans le secteur public ou d’autres qui travaillent
avec eux expliquent que la GAM peut sembler a premiere vue contradictoire avec l'objectif
d’éviter que les gens aient besoin de faire appel a I'urgence ou aient besoin d’étre hospitalisés. En
effet, il peut paraitre incohérent pour un médecin ou un intervenant d’accompagner une
personne dans une démarche GAM qui, malgré toutes les précautions, comporte des risques de
« déstabilisation ». C’est pour cette raison qu'une personne impliquée dans le programme des
pairs aidants soulignait que ces derniers sont mieux placés pour pousser la réflexion sur la
médication au-dela du simple critére de stabilité :
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Ce dialogue-la sur la médication, ils [les personnes médicamentées] ne peuvent pas I'avoir
avec l'infirmiére, ni avec le psychiatre, parce que c’est souvent : "Non, non, non, non, on
n’en parle pas, 13, ca va bien on va rester a ce niveau-la. Tu es stable, tu es en maintien et on
ne bouge plus de 1a". Alors que le pair aidant va étre souvent porté a challenger un peu la
personne, elle, qu’est-ce qu’elle en pense. Si elle pouvait choisir, qu’est-ce qu’elle ferait
(Entrevue 3).

Certains acteurs rencontrés ont aussi souligné I'importance de prendre en considération les
spécificités de l'intervention dans le secteur public. La facon dont est abordée la prise de risque
dans ce milieu a effectivement été identifiée par une travailleuse sociale ayant participé a la
formation comme une condition limitant 'intérét pour I'approche. L’intervenante en question dit
elle-méme avoir assisté a la formation GAM, non pas pour intégrer l'approche a sa pratique, mais
bien pour trouver des arguments afin convaincre les usagers qui n’observent pas leur traitement
pharmacologique des bienfaits de le faire :

Des fois, on a aussi a faire un peu la police a savoir si les gens prennent effectivement bien
leur médication, donc c’est une clientéle qui est plus au suivi d’intensité variable
maintenant. Mais quand on se rend a domicile et qu'on demande de voir la dosette pour
s’assurer que l'antipsychotique a été pris, qu’'on a des signes que la personne décompense
et qu’on a un doute a savoir si elle a arrété ou elle ne respecte pas la posologie, on demande
de voir. Alors, moi, je pensais pouvoir utiliser cette formation-la pour convaincre les gens
du bienfait parfois de la médication parce que ce n’est pas toujours négatif. Donc c’était un
petit peu ¢a mes attentes au départ (Entrevue 1).

Cette méme intervenante expliquait aussi avoir ressenti un certain malaise avec le principe de
libre choix promu par la GAM :

Justement on insistait beaucoup sur le libre choix, mais quand on est confronté comme
intervenant ol on a une responsabilité par rapport a la personne ou si légalement on doit
s’assurer que la personne et ses proches doivent étre en sécurité. Parce que si cette
personne qui cesse ses médicaments, elle va devenir suicidaire, c’est siir que moi je ne
peux pas rester avec ¢a. Alors, on est plus directif au niveau de la médication, mais je pense
qu’on est quand méme centré sur le bien-étre de la personne. Mais moi, la notion de libre
choix la-dedans, je n’y crois pas (Entrevue 1).

Il faut souligner que ce point de vue n'est pas partagé par tous les acteurs du secteur public que
nous avons rencontrés. Selon un gestionnaire d’un centre hospitalier psychiatrique interviewé, il
est certes important de prendre en considération les particularités du réseau de la santé et des
services sociaux, mais ceci n'empéche pas l'implantation de la GAM dans ce milieu: «Il y a
beaucoup de gens qui sont ici par ordonnance de la Cour, donc ils sont obligés d’étre hébergés ici.
IIs sont obligés de prendre leurs médicaments. Et ¢a, ca ne veut pas dire que la GAM n’est pas
applicable. Mais, il faut juste étre conscient de ¢a. » (Entrevue 7). Un intervenant en milieu
hospitalier était du méme avis : « Bien, moi, je pense qu’il faut reconnaitre les spécificités de
chacun. Le réseau public a sa clientéle. La majorité des gens qui sont dans le communautaire
aussi fréquentent le réseau public. Le réseau public, luj, il a une obligation 1égale de soigner les
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gens. Il a l'obligation légale de protection, que le communautaire n’a pas. Donc c’est une des
spécificités dont il faut tenir compte. » (Entrevue 9).

4.2.3 La complexité du travail interdisciplinaire

Plusieurs acteurs rencontrés nous ont fait part de I'importance de l'interdisciplinarité dans le
réseau de la santé et des services sociaux. Selon nos répondants, la diffusion de nouvelles
pratiques au sein du secteur public doit se faire dans le respect des champs d'expertise de
chaque professionnel :

Dans un établissement public, travailler tout seul... Il ne faut pas que tu te mettes a dos tes
collégues de travail, aussi [...] moi, par exemple, sur I'unité j’ai une pharmacienne qui est la.
Ca fait que je ne peux pas débarquer la et dire : « [...] je viens vous parler de la médication ».
Parce que c’est son territoire. Ca fait qu’il faut que j’aille la voir et que je négocie avec elle.
Un coup que je I'ai de mon bord, bien 13, il faut aller voir le médecin de l'unité pour
négocier avec (Entrevue 9).

Il n’est pas rare que des intervenants qui ont participé a la formation ou qui ont été impliqués
dans une démarche de mobilisation trouvent l'approche intéressante, mais ne veulent pas
s’investir sans le soutien de collégues ceuvrant dans d’autres disciplines.

Le travail interdisciplinaire n’est pas seulement qu’'une question de principe. Les acteurs
intéressés par la GAM expliquent qu'ils ont besoin de la collaboration d’autres professionnels
s'ils veulent véritablement transférer la pratique. Par exemple, le directeur d’'un organisme qui
tente de mobiliser un réseau autour de la GAM rapporte qu'une pharmacienne sensibilisée
mentionnait: «Je veux bien, une personne qui vient avec une premiére prescription
d’anxiolytique, je veux bien la référer vers des ressources alternatives ou des moyens alternatifs
de gérer son anxiété, mais, je ne les connais pas, toute seule. Et je n’ai pas les moyens, moi, de le
faire toute seule.» (Entrevue 13). De la méme maniére, un médecin d'un CSSS contactée
expliquait qu'« elle trouvait 'approche, que [cette derniere] était en lien avec ses valeurs a elle,
puis qu’elle était préte a embarquer dans ce genre de projet 13, mais, c’est siir pas toute seule. Elle
ne voulait pas non plus faire les luttes a I'interne, s’il y avait des luttes a faire. » (Entrevue 13).
Cette situation fait écho a I'observation réalisée par un gestionnaire du réseau, qui soulignait en
entretien que I'ouverture des médecins face a une nouvelle approche était plus grande lorsque
celle-ci était soutenue par 1'équipe de travail dans son ensemble (Entrevue 4).

Bien que le travail interdisciplinaire fonctionne par moments, il y a également des situations ou
la collaboration est plus complexe et ou le développement de nouvelles pratiques devient par
conséquent plus difficile. Par exemple, une travailleuse sociale de CLSC qui a suivi la formation
concevait mal comment elle pourrait accompagner un individu dans un processus d’ajustement
de la médication sans avoir le soutien du médecin :
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C'est slir qu’il n'y a pas de médecin qui va prendre le temps de regarder ¢a. Il y a des
médecins aussi en santé mentale avec qui ¢a travaille bien, et il y en a d’autres qui ont
moins d’ouverture et je dirais méme qu'’ils ont des préjugés par rapport aux intervenants
psychosociaux, [...] c'est-a-dire que la collaboration n’est pas toujours évidente et que dans
le fond des fois notre opinion professionnelle est ignorée ou pas entendue parce que méme
nos notes au dossier, quand on a des suivis communs avec des clients, ce n’est pas consulté
avec les médecins alors que c’est trés riche d’information. Méme juste pour avoir de la
disponibilité pour parler a un médecin, d’'un client commun, c’est tout un exercice. Il y en a
avec qui ca travaille mieux mais il y en a d’autres ou on sent une fermeture (Entrevue 1).

De la méme facon, le travail des pairs aidants devient rapidement ardu, voire impossible sans
I'ouverture et le soutien de leurs collegues :

C’est d’en mettre beaucoup sur les épaules des personnes usageres, des pairs aidants qui
ont a se définir, a se trouver une place et un role. Un pair aidant, dans une mer
d’'intervenants qui ne sont pas pairs aidants, tout seul, ce n’est pas évident. Je pense que ¢a
peut étre une des portes, mais il faut qu'ils soient soutenus, les pairs aidants, par rapport a
ca. Il ne faut pas qu'’ils soient tous seuls dans une boite. Il faut qu’il y ait d’autres personnes
parce que, imagine-toi, il faut qu’ils aménent le rétablissement, qu’ils amenent la GAM. Il
faut que le pair aidant trouve une facon d’amener son équipe a se questionner sur la
médication psychiatrique (Entrevue 6).

Une gestionnaire du réseau public impliquée dans le second projet pilote établissait un lien clair
entre la faiblesse du travail interdisciplinaire, les difficultés a mobiliser autour de la GAM et le
mangque de considération a I'endroit des usagers :

Mais les gens qui ont toujours travaillé seuls dans leur prestation de soins, ils ne sont
méme pas capables d'impliquer les professionnels auprés d’eux. Alors, ou est le patient
dans un fonctionnement comme ¢a ? Il est trés, trés loin. Un psychiatre qui n’est pas
capable de travailler avec son psychologue, comment il va faire pour travailler avec son
patient? Alors l'interdisciplinarité est comme un pré-requis a une ouverture a la personne
qui va permettre, par exemple, I'implantation d’outils comme la GAM. Alors, ¢ca prend cette
conception-la de : « Seul, je n'y parviendrai pas. Ensemble, c’est mieux. » [...] Plus les gens
travaillent solo avec les patients, plus c’est difficile. Ca fait que les difficultés qu’'on a
rencontrées [avec le projet pilote] c’est que l'interdisciplinarité n’était pas tres présente,
que I'implication des équipes traitantes n’était pas la. » (Entrevue 7).

4.2.4 La place centrale de I'approche bio-médicale

Par ailleurs, les gestionnaires et les intervenants rencontrés constatent que le réseau public reste
tres pres du modeéle bio-médical et d'une approche ol la médication joue un role central dans le
traitement en santé mentale. Bien que certains acteurs démontrent une certaine ouverture, on
remarque chez plusieurs psychiatres, médecins et intervenants une résistance face aux nouvelles
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approches, telle la GAM. Dans un tel contexte, la quéte d’autonomie, qui est valorisée par la GAM,
peut étre interprétée comme une opposition au modele bio-médical : « C’est toujours aussi dans
une quéte d’autonomie, ce n’est pas dans une quéte de vouloir aller contre les ordres du médecin.
Il y a souvent cette perception-la. » (Entrevue 6). Il faut dire que certains intervenants et pairs
aidant ne souhaitent tout simplement pas aborder le sujet de la médication, car ils considérent
que cette question revient strictement aux professionnels du monde médical. Un informateur
racontait en entrevue qu'aux débuts de la GAM, les organismes communautaires qui
s'impliquaient dans le développement de 'approche étaient identifiés par certains comme allant
al'encontre du modele médical : « un des problemes qu’on avait rencontré quand on a fait, aussi
tout le premier travail, c’était que les ressources, au début, se retrouvaient avec les gens qui
menacaient de ne pas référer les usagers parce qu'ils allaient implanter la GAM. Puis, tout d'un
coup, la voix se courait dans une région que ces ressources-la étaient anti-médicales. »
(Entrevue 11).

Evidemment, une approche comme la GAM demande une grande ouverture sur le plan de la
compréhension des problémes de santé mentale, de la réflexion par rapport a la médication et de
la prise en compte des savoirs de l'usager. Comme le rapportait en entrevue une gestionnaire
d’'un établissement public :

I faut travailler toute la méga-compréhension et revenir essentiellement au fait que ce
sont des personnes souffrantes qui continuent, par ailleurs, a avoir des forces vives et des
parties saines, c’est celles-la qu'il faut interpeler. Mais, ¢a a l'air béte comme c¢a 13, mais
C’est assez complexe. Mais c’est comme ¢a qu’on va faire parce que, ces pratiques-13a, quand
tu parles du communautaire, ils partent d'un tissu tres solidaire et tres centré sur la
personne et ses forces, pour arriver dans un milieu ou c’est surtout la partie malade qui
domine et la partie inapte a consentir. Ca fait qu'on a toute une passerelle a dresser entre
ces deux milieux-1a. C’est compliqué de prendre tel quel et d’'implanter parce que le terreau
n’est pas la. Il faut d’abord préparer le terreau et ensuite ¢a devient utile ces outils-1a parce
que ce n'est qu'un outil qui donne la parole a la personne. Tu sais, ce n’est pas bien
compliqué, GAM. Ce n’est pas sorcier méme! Mais d’avoir une parole structurée, une parole
organisée, une parole ferme, c’était trés novateur. [...] Dans les hdpitaux, c’était toujours la
partie tres malade. Quand les gens sont dans le communautaire, bien ils existent, ils vont la
pour une partie de leurs besoins, pas tous les besoins. Quand ils sont a I'hépital, ils sont
hébergés, ils sont nourris, ils sont logés, [ils ont] [...] la position de patient, de malade. »
(Entrevue 7).

A l'inverse, les personnes usagéres jouent un rdle actif dans la GAM. En plus de se retrouver au
coeur de la démarche, ces dernieres sont impliquées dans le développement de 1'approche. La
formation GAM est toujours co-animée par une personne ayant réalisé un travail de réflexion par
rapport a sa médication. Des recherches évaluatives de 'approche a partir de la perspective des
usagers ont également été réalisées. Cette position privilégiée a toujours été maintenue dans les
différentes tentatives de transfert de l'approche : «le projet [a] toujours [eu] le méme esprit,
c’était l'esprit de la représentativité de trois types d’acteurs, donc: usagers, recherche,
intervenants. Ca fait que c’est le méme modele qu’on a fait pour monter la formation, pour faire le
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comité de suivi », racontait en entrevue une intervenante ayant participé aux projets pilotes
(Entrevue 10). Des professionnels impliqués dans le transfert constatent que la place qu'ils
accordaient aux usagers et la reconnaissance de leur savoir expérientiel pouvaient étre
considérées comme avant-gardiste pour I'époque. Pour plusieurs, il était clair que la diffusion de
la GAM dans le secteur public, notamment en centre hospitalier, passait par le rétablissement du
pouvoir d’agir des usagers dans leur plan de traitement :

Diffuser cet outil-la et tenter de le faire métaboliser par les psychiatres, on partait de tres
loin. Ca a été assez difficile parce que les gens trouvaient que c’était une négociation qui
n’appartenait pas vraiment aux clients, alors il fallait qu’on rétablisse le pouvoir d’agir de
ces gens-la dans leur traitement. Alors, ¢a incarnait toute une démarche de prise de
conscience sur la place que les utilisateurs de service doivent avoir dans leur plan
d’intervention. Ce qui était peu populaire il y a une dizaine d’années au Québec
(Entrevue 7).

La présence simultanée d'intervenants et d'usagers dans le cadre des formations ne fait pas non
plus I'unanimité. Si certains abordent cette présence d'un ceil positif en y voyant une cohérence
avec des principes d’appropriation du pouvoir (Entrevue 2), d’autres doutent de l'intérét en
raison des différences de point de vue sur la situation (Entrevue 1). Dans l'ensemble, il est
reconnu que la GAM remet en question la place centrale de I'approche bio-médicale. Comme le
soulignait en entrevue un membre d’une équipe de recherche associée au projet GAM :

Ce n’est pas vrai qu’elle [la GAM] critique radicalement la médication, mais elle la met au
service d’autre chose. Elle détruit un peu I'idée que la médication c’est le traitement qui est
bon, puis qui guérit, puis qu’on ne peut pas toucher. Je te dirais que plus que questionner la
médication comme telle, ce qu’elle fait, la GAM, c’est de dire: « C’est 'enjeu de tout le
monde, la médication ». Donc, on doit pouvoir I'aborder. Donc, on doit pouvoir en parler,
puis il y a plusieurs perspectives a la médication. La médication, on ne doit pas la laisser
seulement aux médecins, le role que la médication joue dans la vie des personnes, c’est un
enjeu de société, puis c’est quelque chose sur laquelle la personne doit avoir un mot a dire.
Et ¢a, ce n’est pas siir que dans toutes les ressources alternatives au communautaire c’est
évident. Du tout, du tout, du tout (Entrevue 11).

4.2.5 Les facteurs organisationnels

Le faible acces a la formation dans le réseau public

Le faible acces a la formation pour les intervenants du secteur public a été identifié par plusieurs
intervenants et gestionnaires rencontrés comme un obstacle supplémentaire a la diffusion de la
GAM. Le défi est de sensibiliser a une nouvelle approche des intervenants qui ne suivent presque
plus de formations : « Ca fait deux ans et demi qu’ils n’ont pas de formation. Ca t'en dit beaucoup.
Comment tu veux amener la GAM la ? Qu'est-ce que ¢a dit ¢ca ? Comment ¢a se fait que tu ne
donnes plus de formation ? Pourquoi tu n’'investis plus au niveau de ¢a ? » (Entrevue 6).
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Lorsque le MSSS fixe de nouvelles orientations, comme celle du rétablissement, les Agences
doivent s'assurer qu'une formation minimale est donnée dans les CSSS. Les établissements sont
par la suite libres de gérer leur budget de formation, lesquels demeurent cependant tres
restreints (Entrevue 4). Déja, lors du second projet pilote, le peu de financement alloué a la

formation posait probléme a la participation d’'intervenants des CSSS. Voici ce que disait a ce
propos une intervenante de CSSS :

Les centres de santé nous disaient [...] : « On voudrait y aller, mais il va y en avoir juste un
de I'équipe parce qu’on a pété notre budget de formation. » Donc, [...] la participation a la
formation devait étre assumée par les centres de santé, qui n’ont pas de plus gros budget
de formation. [...] c’est dur avoir une formation, c’est vraiment dur. Donc, est-ce qu’'une
pratique novatrice, dont pas grand monde ont entendu parler, qui vient d'un regroupement
de ressources alternatives, est-ce que c’est la qu’on va investir ? (Entrevue 10).

On remarque que les changements de personnel, dus a des départs individuels (changement
d’emploi, départ a la retraite, etc.) ou a des réorganisations de services, deviennent dans ce
contexte un enjeu d'autant plus important. En effet, étant donné que la formation ne permet de
mobiliser qu'un nombre limité de professionnels a la fois et que cet exercice n'est pas répété
réguliérement, les départs au sein du personnel laissent des vides : « on frappe un grand coup,
comme on a fait a Albert-Prévost et depuis lors, il y a 5-6 médecins qui ont été formés qui ont
pris leur retraite, remplacés par des gens qui n’ont jamais entendu parler de la pratique. Et voila,
donc il faut recommencer. Donc, c’est un effort continu. Et nous, on y va par coup, alors qu’il
faudrait faire un trait continu», disait en entrevue un coordonnateur d'un organisme
communautaire (Entrevue 8). L'intérét d'intégrer la formation a des cursus universitaires a été
soulevé par plusieurs de nos répondants. De cette fagon, des cohortes entiéres de professionnels
faisant leur entrée sur le marché du travail dans le secteur public ou communautaire seraient
sensibilisées a la GAM.

Les rapports entre les organismes communautaires et le ministére de la santé et des services
sociaux

Les gestionnaires du réseau de la santé et des services sociaux rencontrés étaient d'accord pour
dire que lI'une des forces du milieu communautaire réside dans sa capacité a innover. D'ordre
général, les établissements du secteur public valorisent l'innovation, alors que certains de nos
répondants 1'ont méme identifiée comme une valeur de base dans leur milieu. Malgré ce contexte
pouvant paraitre favorable au transfert de la GAM, le processus achoppe entre autres en raison
du statut inférieur accordé au milieu communautaire par les acteurs du secteur public. En effet, il
semble y avoir un enjeu par rapport a la crédibilité du milieu communautaire, ce qui s'y fait étant
« souvent vu comme farfelu » ou « plus risqué ». Le réseau public serait ainsi plus réticent a
recevoir de la formation du milieu communautaire, méme si I'histoire démontre que, dans bien
des domaines -incluant la santé mentale-, les organismes communautaires se sont avérés une
véritable pépiniere de pratiques innovantes qui ont inspiré le secteur public (Jetté, 2008).
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Dans les faits, certains intervenants et gestionnaires du secteur public reconnaissaient en
entretien qu'a priori la GAM pourrait étre offerte dans leur milieu et que cet ajout favoriserait un
plus grand acces a celle-ci : « je pense que c’est les deux milieux qui devraient offrir ce service-la.
» soulignait en entrevue une répondante de I'équipe de santé mentale d’'une ASSS (Entrevue 4).
Cependant, on constate que le réseau public a davantage le réflexe de référer les usagers au
milieu communautaire plutét que de tenter de développer lui-méme l'approche : « quand il y a eu
des intervenants du réseau public, souvent ils trouvaient ¢a super, mais ils ne voyaient pas du
tout comment ils pourraient pratiquer la GAM dans leur travail, ils comptaient par contre sur les
organismes communautaires pour faire des références » (Entrevue 5). Par exemple, un CSSS peut
étre tenté de financer un organisme communautaire pour y référer des personnes susceptibles
de bénéficier de la GAM plutoét que de demander une formation pour outiller son propre
personnel.

Par ailleurs, au fil du temps, les projets de développement et de transfert de la GAM sont aussi
passés au travers d'une succession de changements organisationnels et politiques. Ces
changements se sont traduits par des transformations majeures concernant l'organisation des
services de santé et des services sociaux au Québec et I'approche privilégié par le gouvernement
dans le domaine de la santé mentale. La réforme menée par le ministre Couillard en 2003 a mené
a l'abolition du Comité de santé mentale du Québec et a la création des CSSS, ce qui a renforcé la
hiérarchisation des services dans le réseau de la santé et des services sociaux. Adopté en 2005, le
nouveau plan d'action gouvernemental en santé mentale est également venu bouleverser le
travail qui avait été déja accompli pour transférer la GAM vers le secteur public.

Ces changements organisationnels ont entrainé des défis particuliers pour les promoteurs du
transfert qui devaient a chaque réorganisation réussir a identifier leurs nouveaux interlocuteurs
au sein du secteur public: « C’est exigeant parce que, paralléelement, il y a eu la réforme de la
santé et des services sociaux et le plan d’action en santé mentale, avec les changements d’acteurs
et de gouvernement, le changement, la chaise musicale a I'intérieur du réseau, dong, il y a eu
beaucoup, beaucoup de changements. » (Entrevue 11). Le méme répondant ajoute que le
roulement de personnel, inhérent aux changements organisationnels, est un phénomeéne qui
touche également le milieu communautaire et qui a complexifié le transfert de la GAM : « [l y a eu
aussi les changements de I'équipe du Regroupement [RRASMQ)]. Il y a eu beaucoup de priorités
qui rentrent en ligne de compte et il y a aussi une instabilité au niveau des ressources
alternatives elles-mémes, c’est-a-dire la fragilité des organismes communautaires ou il faut, a
chaque fois, refaire la formation de groupe. Donc, effectivement, c’est un projet qui était quand
méme assez exigeant. » (Entrevue 11).

4.3 En conclusion

Ce chapitre nous a permis d’identifier comment la reconnaissance du MSSS, la valorisation du
rétablissement dans les approches en santé mentale, la mobilisation d’'un réseau d’acteurs ainsi
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que la validation par la recherche universitaire ont constitué des conditions ayant favorisé le
développement et la diffusion de la GAM vers le secteur public. En contrepartie, d’autres
conditions ont ralenti, voire freiné ce processus: compréhension partielle de la pratique par
certains organismes communautaires, ambigiiités sur le sens donné aux principes d’intervention,
changements dans les orientations du MSSS en matiere de santé mentale; contraintes émanant
des contextes organisationnels et professionnels du réseau public; enjeux cliniques et dominance
du modele médical dans l'organisation des services en santé mentale. Au final, ces contraintes
semblent I'avoir emporté en quelque sorte sur les éléments facilitant, ce qui n’a pas permis a la
GAM de déployer toutes ses potentialités de maniere a influencer de facon plus marquée
I'orientation générale des pratiques en santé mentale. Mais ce déploiement « a pas de tortue »
peut s’expliquer dans la mesure ou I'enjeu avec I'implantation de la GAM, ce n’est pas que des
pratiques a changer, mais un tout un paradigme d’intervention a faire bouger. Et dans ce
contexte, on peut envisager que la visée de transformation ne peut se réaliser que sur une échelle
a moyen et long terme.
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CONCLUSION

La GAM aborde la médication dans une perspective globale de la santé mentale et de la qualité de
vie. En positionnant la personne concernée au coeur de son processus de traitement, la GAM
permet la reprise de pouvoir sur sa vie. Le transfert de la GAM vers les milieux communautaires
et le réseau public prend racine dans la volonté et la mobilisation de certains intervenants,
chercheurs et personnes concernées par la médication d’exprimer leur point de vue, de se faire
entendre et de tisser des liens avec les professionnels a I'extérieur du réseau communautaire
dans le but d’élargir et de mieux faire connaitre I'approche. Mais comme nous avons pu le voir
dans les chapitres précédents, cette diffusion de la pratique ne se réalise pas sans difficultés.

Ces difficultés tiennent d’abord au fait qu’elle n’est pas une pratique aux contours bien délimités
au sens technique ou professionnel du terme qui peut facilement étre transférée a partir d’'une
formation traditionnelle ou 'application d’un protocole qui permettrait d’en assimiler facilement
les principaux rudiments. Il s’agit d’abord et avant tout d’'une posture épistémologique originale
face aux probléemes de santé mentale qui remet en question la construction méme du concept de
« maladie mentale » et les approches traditionnelles développées pour y remédier. Elle s’incarne
autant dans un savoir étre que dans un savoir-faire qui la rend imperméable aux apprentissages
« mécaniques », et difficilement assimilable aux approches standardisées découlant des nouvelles
formes de management apparues ces dernieres années dans le réseau public. La GAM se déploie
en outre a travers un contexte social, culturel et institutionnel fortement influencé par les
pratiques médicales, pharmacologiques et psychiatriques qui tendent a se considérer seules (ou
principaux) dépositaires de la science et du savoir sur le sujet. Ce faisant, la GAM se présente
comme une innovation sociale «radicale » (plutét qu’incrémentale) qui invite a faire un
croisement entre le savoir scientifique des professionnels et le savoir expérientiel des personnes
elles-mémes visées par 'intervention, ce qui bouscule les normes, les codes et la culture de tout
un champ d’intervention. Le défi pour ses artisans est non seulement de la diffuser auprés des
intervenants du réseau public de la santé et des services sociaux, mais encore de vaincre les
résistances et les craintes exprimées au sein méme des milieux communautaires qui, malgré
I'expression de fortes critiques quant aux pratiques parfois inadéquates de la psychiatrie et de la
pharmacologie, hésitent encore pour certains a s’investir pleinement dans une approche qui
vient parfois brouiller leurs propres reperes factuels et symboliques de la santé mentale.

Des lors, on ne saurait étre surpris des différentes conditions, tantot facilitantes, tantot
contraignantes, que nous avons repérées et qui ont marqué le processus de transfert de la GAM
vers une appropriation plus grande de la pratique tant par les milieux communautaires que par
le réseau public. Initialement, la reconnaissance et le soutien financier du MSSS ont constitué un
important levier de développement et de diffusion pour la GAM. Cet appui s’inscrit alors dans
une période ou la notion de rétablissement est particulierement valorisée dans les approches en
santé mentale. Les principes qui sous-tendent la GAM, au diapason des visées ministérielles, ont
assurément joué un role dans son transfert vers le réseau public. Il faut néanmoins souligner les
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limites de la reconnaissance du MSSS puisque celle-ci n’aura pas suffi, a elle seule, a imposer la
GAM dans les milieux de pratique. Dans ce contexte malgré tout favorable, la GAM a pu bénéficier
d'un réseau d’acteurs-clés qui ont contribué a la reconnaissance et a la mise en pratique de
I'approche en créant des passerelles entre le milieu communautaire et le secteur public. En
paralléle, I'implication du milieu de la recherche universitaire a contribué a valider I'approche et
stimuler l'intérét a son égard. De plus, cette collaboration a permis le développement d’'un
discours structuré, fort utile pour surmonter les obstacles entourant la diffusion de la GAM dans
certains champs de pratique, notamment aupreés des professionnels de la santé (médecins,
psychiatres, infirmieres, etc.). Ainsi, I'ensemble de ces conditions a pu faciliter une plus large
diffusion de la GAM dans les milieux communautaires et dans le secteur public au Québec comme
al'étranger.

En contrepartie, notre recherche a mis en lumiere les défis, obstacles et contraintes auxquels se
sont butés les acteurs impliqués dans le transfert de la GAM. Sur le plan des pratiques
professionnelles, on retiendra une compréhension variable de la GAM chez les intervenants et les
gestionnaires, de méme qu’une mise en pratique complexe. Si les principes de la GAM trouvent
écho chez certains intervenants, ceux-ci soulignent le peu de ressources mises a leur disposition
pour « faire vivre » 'approche sur le terrain. Ce constat s’étend autant aux intervenants du
réseau public que communautaire. Il faut également souligner la conception différente de la prise
de risque pour les acteurs du secteur public. Pour ceux-ci, une grande importance est
généralement accordée au maintien de la stabilité de la personne usagere de psychotropes. Or, la
GAM vise I'atteinte d'une qualité de vie et cette démarche, dont I'usager est au ceceur, peut mener
a I'ajustement d’'une médication, voire a son arrét dans certains cas. Le transfert de la GAM vers
le secteur public implique par conséquent la rencontre de deux paradigmes face a la gestion de la
médication. Bien que cette tension ne soit pas partagée par tous les acteurs du secteur public, elle
fut néanmoins identifiée comme un obstacle important.

A ce contexte s'ajoutent les enjeux du travail interdisciplinaire. Certes, un professionnel peut
démontrer de 'intérét envers la GAM, mais sa mise en pratique pourra difficilement se faire sans
la collaboration des collegues impliqués au dossier de la personne usagere. Il s’agit 1a d'une
condition essentielle au développement de nouvelles pratiques. Enfin, ces enjeux professionnels
s’inscrivent dans un contexte ou I'approche biomédicale occupe une place centrale dans le réseau
public. Hormis 'ouverture constatée chez certains acteurs, les données recueillies témoignent de
la résistance de plusieurs psychiatres, médecins et intervenants face aux nouvelles approches en
santé mentale, telle la GAM. L’approche bio médicale est confrontée au rdéle actif joué par la
personne usagere dans la gestion de sa médication, qui prend ses propres décisions, méme
lorsque celles-ci ne concordent pas avec les préférences des professionnels ou de I'entourage.

Enfin, des facteurs organisationnels ont également été identifiés. Le transfert de la GAM vers le
public implique nécessairement de la formation destinée aux intervenants concernés. Or, de
nombreux acteurs ont mis en exergue le faible acces a la formation dans le réseau public, qui
s’explique en partie par un financement limité. Ce contexte implique dés lors des « formations a
la piece » qui n’impliquent pas nécessairement I'ensemble des membres d’une équipe. Cette
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contrainte prend tout son sens compte tenu de la nécessité du travail interdisciplinaire abordé
précédemment. Toujours sur le plan organisationnel, les rapports entre les organismes
communautaires et le MSSS sont cités comme ayant été -du moins a une certaine époque- une
source de tension. D'un c6té, les acteurs du réseau public reconnaissent la capacité a innover du
milieu communautaire. Mais de l'autre, ils seraient tout autant réticents a recevoir de la
formation de ces milieux, compte tenu du rapport hiérarchique entretenu entre les deux réseausx.
Par conséquent, il semble que les acteurs du réseau public ont tendance a référer les usagers et
leurs proches vers des organismes communautaires offrant la GAM, a défaut de véritablement
développer I'approche au sein de leurs établissements. Enfin, soulignons que I’ensemble de ces
conditions s’inscrivent dans un contexte marqué par les profondes transformations
organisationnelles et institutionnelles du réseau public. La réforme du réseau de la santé et des
services sociaux de 2003, avec la création des CSSS et I'adoption d’un nouveau plan d’action
gouvernemental en santé mentale ont ralenti le processus de transfert de la GAM vers le secteur
public. Ces bouleversements ont notamment provoqué un important roulement de personnel
dans le secteur public qui, combiné a des changements organisationnels dans les milieux
communautaires, a eu pour effet de compromettre les réseaux de collaborations mis en place
dans les années précédentes.

Ainsi, en dépit de percées intéressantes, 'ensemble des contraintes cliniques, professionnelles,
organisationnelles et institutionnelles a eu pour effet d’alourdir le processus de transfert de la
GAM vers les milieux communautaires et le secteur public. Ces contraintes n’ont toutefois pas
empéché ses artisans a poursuivre leur travail d'intéressement et de diffusion aupres des acteurs
concernés dans les milieux communautaires et dans le secteur public. Un rapport d’activités
publié en 2018 par 'ERASME et le RRASMQ -et dont nous avons pris connaissance au moment ou
nous mettions la touche finale a ce rapport de recherche- fait état d’'un autre projet de soutien a
I'implantation et la consolidation de la GAM (Poirel, Lauzier et Pavois, 2018). Réalisé de janvier
2016 a mai 2018, ce projet a été mené avec cinq ressources alternatives situées en Montérégie et
a Montréal. Les constats émanant de ce rapport viennent étayer plusieurs des observations et
des analyses qui ont été faites dans notre recherche. Si plusieurs avancées semblent avoir été
réalisées dans le cadre de ce projet concernant I'approfondissement et la consolidation des
pratiques de la GAM, plusieurs défis restent a relever. Ces derniers recoupent en plusieurs points
certaines de nos conclusions. Relevons a titre d’exemple, l'identification de besoins visant a
« accentuer et consolider l'incarnation des valeurs de la GAM dans la pratique » ; « assurer sa
continuité dans la ressource et l'implication des différents acteurs de la ressource »;
« approfondir et consolider sa propre compréhension et pratique de la GAM pour étre mieux a
méme de la diffuser dans la communauté » (Poirel, Lauzier et Pavois, 2018 : 14). En outre, les
auteurs du rapport ne cachent pas qu’il subsiste « d'importants défis [...] face a 'implantation de
I'approche et de pratiques GAM » et que, « malgré des percées significatives dans certaines
ressources alternatives, plusieurs acteurs font depuis quelques années le constat d'importantes
limites dans I'implantation de I'approche [...] » (Poirel, Lauzier et Pavois, 2018 : 7).

Or, comme nous le soulignions en conclusion du chapitre 4, la GAM invite non seulement a une
transformation des pratiques, mais aussi plus profondément a un changement de paradigme
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épistémologique dans l'intervention aupres des personnes ayant des besoins en santé mentale.
On peut penser qu’une telle reconfiguration ne peut se réaliser qu’a condition de développer tout
un réseau de ressources et d’acteurs convaincus du bien-fondé de leurs démarches, et préts a
s’'investir dans le travail d’'intéressement et de reconnaissance nécessaire a I'adoption de cette
nouvelle pratique. Ce type de changement ne s’opere pas subitement, mais le plus souvent
lentement, a coups d’avancées et de reculs, et parfois de périodes plus ou moins longues de
stagnation. La reconnaissance du savoir expérientiel issu de I'implication des intervenants et des
personnes concernées par un besoin ou une aspiration constitue une réalité de plus en plus
reconnue dans les milieux de la recherche, et souhaitée -voire revendiquée- aussi dans plusieurs
champs du développement et de l'intervention (Bussiéres, 2014). Le déploiement de la GAM
participe a ce mouvement dans un domaine se caractérisant par la présence de puissants intéréts
corporatistes, se combinant a une structure (ou un sentier) institutionnelle particuliéerement
rigide (path dependency). Dés lors, il apparait évident que les défis a relever ne pourront qu’étre
a la mesure des écueils rencontrés.
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