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LES CARNETS AIRE OUVERTE

Cette série de carnets se penche sur des aspects fondamentaux de I'implantation
du réseau de services intégrés destinés aux jeunes, intitulé Aire ouverte. Dans
chaque numéro, I'équipe de recherche rassemble une information de qualité,
présentée dans un format synthétique, et propose ces contenus pour orienter
la prise de décision, alimenter les réflexions et stimuler les échanges avec tous
les actrices et acteurs de I'implantation : gestionnaires, intervenants, partenaires,
jeunes et familles. En effet, ceux-ci travaillent en continu sur les enjeux soulevés
dans I'implantation d’Aire ouverte, ainsi que sur les pratiques a mettre en place
poury répondre.

LE RESEAU DE SERVICES INTEGRES AIRE OUVERTE

Inspiré par l'initiative australienne Headspace, le ministere de la Santé et des
Services sociaux du Québec, la fondation Graham Boeckh et le Fonds de recherche
en santé du Québec ont collaboré a une proposition de programme de recherche
et d’intervention sur un réseau de services intégrés pour les jeunes. Son but :
revoir la facon dont les services sont offerts aux jeunes de 12 a 25 ans au Québec.
Le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) du Nord-
de-I'lle-de-Montréal est un des établissements retenus pour la mise en ceuvre de
ce projet.

Au CIUSSS du Nord-de-I'lle-de-Montréal, Aire ouverte repose sur une culture
commune avec des manieres de comprendre et d’agir :

1. UNE APPROCHE GLOBALE CENTREE SUR LA PERSONNE, SON MILIEU, SON
HISTOIRE ET SES BESOINS. Il s’agit de proposer des interventions axées sur
les besoins et les forces des jeunes — plutét que sur les diagnostics et les
probléemes — et de prioriser un accompagnement et une offre de ressources
plus proches des milieux de vie et de la communauté.

2. OUVRIR LES PORTES DES SERVICES AUX JEUNES ET A LEURS PROCHES. On
prone une culture centrée sur I'accessibilité, la continuité, la pertinence et
I’'optimisation des services. La rapidité de réponse, I'accueil, des pratiques et
services de proximité et 'accompagnement sont des éléments essentiels, tout
en assurant la confidentialité.

3. FAIRE PLACE AUX JEUNES. Cela revient a entendre et croire les jeunes, a avoir
un préjugé favorable face a leurs demandes et désirs et a axer les pratiques sur
une réponse a leurs besoins et un soutien a leurs projets de vie.
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4. CREER ENSEMBLE. Il est question de se connaitre, de se reconnaitre, de créer
et de consolider des liens de confiance et des processus de collaboration avec
les divers partenaires. C'est aussi développer et consolider des ententes de
collaboration inter-organismes, et offrir des formations et du soutien clinique
croisés aux intervenants.

5. CONNAITRE, RECONNAITRE ET S’ADAPTER A LA DIVERSITE (culturelle,
socioéconomique, de genre, etc). Cela comprend une rétroaction continue
auprés des jeunes tout au long de la création d’Aire ouverte, et ce des
I'implantation. Les outils et les environnements doivent étre adaptés aux
jeunes (tranches d’age, milieux, niveau de langage). Sur le plan des pratiques,
il est nécessaire d’entendre la pluralité des manieres de nommer et de
comprendre les situations qui peuvent provoquer des demandes d’aide ou de
soutien (sensibilité culturelle). On tient compte des stratégies des jeunes dans
la recherche d’aide (p. ex. : utilisation des réseaux sociaux).

6. UNE APPROCHE CITOYENNE qui véhicule une culture de reconnaissance, de
respect et d’acces a la protection et a I'exercice des droits ainsi que de lutte
contre la stigmatisation, la discrimination et la minorisation. Aire ouverte
s’engage a promouvoir la participation citoyenne des jeunes et a reconnaitre
et soutenir le réle des organisations et des associations communautaires et
citoyennes.
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Pour assurer la qualité des services sociaux et de santé destinés aux jeunes, la
participation de ces derniers a I'amélioration de pratiques ainsi qu’a I’organisation
des services est essentielle. Soutenir la participation des jeunes aux prises de
décisions qui les concernent est également une fagon de contribuer a la réalisation
d’un droit. Les impacts positifs de la participation des jeunes sur leur santé, leur
communauté et les organisations sont connus. Cette participation peut prendre
plusieurs formes et certaines conditions lui sont favorables. L'objectif de ce
document est de mettre de I'avant de facon accessible et concise les éléments
d’information pertinents pour toute organisation offrant des services aux jeunes
et pour les acteurs impliqués dans la promotion de leur participation. Ce carnet
synthése a été élaboré dans le cadre de I'implantation du réseau de services
intégrés pour les jeunes nommé Aire ouverte.

Aire ouverte, actuellement en déploiement au Québec, a pour objectif de revoir la
facon dont les services sont offerts aux personnes de 12 a 25 ans. Le Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) du Nord-de-I'lle-de-Montréal
est un des établissements retenus pour sa mise en ceuvre initiale.

S’inscrivant dans un contexte ou la participation des usagers et des citoyens a la
gestion du réseau de la santé et des services sociaux est un principe de bonne
gouvernance, le déploiement d’un réseau de services intégrés pour les jeunes
passe notamment par une forte implication de ces derniers. Peu d’établissements
intégrent actuellement des mécanismes de participation des jeunes, méme
si tous reconnaissent qu’ils et elles ont le droit de participer aux décisions qui
affectent leur vie, ce qui inclut les services qui leur sont destinés. En cette période
importante de changement, quels sont les repéres pour assurer la participation
effective des jeunes?

A partir d’un ensemble d’écrits pertinents issus de la recherche, d’orientations
d’organisations internationales et de politiques publiques, ce document tente
de répondre a cette question. Il inclut une synthése des raisons pour lesquelles
il est important d’assurer la participation des jeunes, les retombées possibles
et mesurées de cette participation, ses formes ainsi que différents moyens de
soutenir et d’'accompagner |'exercice de participation.
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Suivant les orientations des organisations internationales, le gouvernement du
Québec réitere depuis de nombreuses années I'importance de la participation des
usagers-citoyens.

1.1 Pour réaliser un droit

Il est précisé dans la loi 10, Loi modifiant I'organisation et la gouvernance du réseau
de la santé et des services sociaux, notamment par I'abolition des agences régionales,
que « I'établissement régional doit s’assurer de la participation de la population a
la gestion du réseau de la santé et des services sociaux et s’assurer du respect des
droits des usagers®. » De méme, le Plan d’action en Santé mentale (PASM) 2005-2010
préconisait une plus grande participation des personnes directement concernées par
les services dans différents comités et structures de concertation locales et régionales
des établissements de santé et de services sociaux québécois®. Dix ans plus tard, le
PASM 2015-2020 réitére et souligne I'importance de la primauté de la personne dans
la planification et I'organisation des services®. Enfin, I'Organisation mondiale de la
santé (OMS) va dans le méme sens que le Ministére de la Santé et des Services sociaux
du Québec (MSSS) a ce sujet : les adolescents doivent participer a la planification, au
suivi et a I'évaluation des services de santé, a la prise de décision relative aux soins les
concernant et autres aspects pertinents de la fourniture des services*.

1.2 Pour garantir lefficacité des services

On peut distinguer deux finalités a la participation citoyenne®. La premiére est basée
sur des valeurs démocratiques et une conception de la participation comme droit et
responsabilité citoyenne. La Déclaration universelle des droits de ’lhomme® affirme que
« Toute personne a le droit de prendre part a la direction des affaires publiques de son
pays, soit directement, soit par I'intermédiaire des représentants librement choisis ».
L’'OMS appuie cette vision et ajoute que les adolescents ont le droit de participer aux
décisions qui affectent leur vie’. La participation publique est donc un objectif en soié.

L'autre finalité est I'amélioration de la performance du systeme de santé et de
services sociaux, la participation devenant alors une condition essentielle pour
garantir I'efficacité des soins destinés aux adolescents. Ce sont les jeunes qui
connaissent le mieux leurs besoins et ils sont capables d’identifier des solutions
adaptées a leur réalité, durables et efficaces®.

Pour Aire ouverte particulierement, le MSSS souligne que I'implication des jeunes
est un critére prépondérant d’appréciation de la « performance » du réseau de
services'. Dans ses directives, le ministére mentionne que la planification, la mise en
ceuvre, le suivi et I'évaluation des services doivent se faire avec les jeunes. Pour que
des jeunes du territoire soient partie prenante du processus menant aux décisions,
il est nécessaire de mettre en place des mécanismes spécifiques de participation®'.
8
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Les travaux de recherche menés dans ce domaine ont montré que la participation
des jeunes a des retombées pour ceux-ci et leurs communautés, ainsi que pour
les organisations et leurs employés, gestionnaires ou intervenants. Néanmoins,
la participation des jeunes ne meéne pas systématiguement aux retombées
souhaitées. Des conditions peuvent étre favorables ou défavorables. En voici
guelgues exemples mesurés ou observés.

2.1 Pour les jeunes et leurs communautés

Lengagement des jeunes influence leur état de santé mentale. En effet, le niveau
de participation des jeunes est associé a un niveau élevé de bien-étre émotionnel
et fonctionnel (santé mentale florissante, ou en épanouissement)*2. Beaucoup plus
de jeunes affichent une santé mentale florissante parmi ceux qui ont un niveau
d’implication sociale élevé comparativement a ceux qui ont un niveau faible ou
modéré?3,

Des jeunes interrogés affirment également que leur participation améliore leur
santé mentale en les aidant a établir des relations positives avec des adultes et en
contribuant au développement de leur identité. Ils se sentent valorisés en tant que
membres responsables de la communauté, capables d’apporter une contribution
précieuse, peu importe leur état de santé mentale!®. De plus, les jeunes engagés
ont tendance a avoir une plus forte estime de soi, un esprit critique plus développé,
travailleraient mieux en équipe et auraient un plus grand sentiment d’appartenance
aux groupes dont ils font partie®.

Par ailleurs, la relation positive entre 'engagement civique des jeunes et leurs
contributions futures a la société civile a été confirmée par des études évaluant
la contribution de I'engagement civique chez les jeunes dans le temps®®. Lorsque
les jeunes prennent part a des exercices de participation, ils en émergent plus
qualifiés, mieux connectés et préts a devenir des membres actifs et productifs de
la société?’.

Dans le domaine de I'emploi, grace a leur expérience de participation, les jeunes
acquiérent des compétences pouvant les mener a occuper un emploi (p. ex. : pair
aidant), a créer des liens avec de futurs employeurs ou a étre plus autonomes?.

Enfin, la participation des jeunes joue un réle important dans |’éducation,
I'organisation et la mise en place d’actions qui promeuvent la justice sociale®®. Elle
est donc essentielle a la survie d’un systeme démocratique et a la protection de Ia
société civile.
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2.2 Pour les organisations

Comme déja mentionné, la participation d’utilisateurs a la planification et a la
prestation de services peut améliorer la qualité et I'efficacité de ces services.
Cela stimule I'innovation et crée un équilibre entre les exigences des organismes
subventionnaires et les besoins de la communauté???, En outre, la participation
des jeunes donne l'occasion aux organisations de mieux connaitre les besoins
de ces derniers ainsi que leurs préoccupations, ce qui contribue a la mise en
place de programmes plus pertinents®. Les partenariats entre jeunes et adultes
conduiraient également a des processus décisionnels plus inclusifs et efficaces au
sein des organisations, ce qui participerait a I'atteinte de meilleurs résultats de
santé et a de meilleurs programmes et politiques de prévention et d’intervention
précoce?.

De plus, la participation des jeunes aux décisions des organisations influencerait
I'image qu’ils en ont. Une perception d’établissements plus conviviaux et inspirant
davantage confiance?® peut favoriser les demandes de soutien en cas de besoin de
la part des jeunes.

2.3 Pour les intervenants et les gestionnaires

Les adultes qui collaborent avec les jeunes mentionnent s’impliquer davantage
dans leur travail grace a cette collaboration. La connexion émotionnelle avec les
jeunes lors des collaborations susciterait I'intérét et la passion des adultes. Ce
serait I'énergie, la motivation et I'optimisme des jeunes qui les toucheraient tout
particulierement®. Les adultes qui collaborent avec des jeunes déclarent aussi
gue cette expérience leur permet d’établir de nouvelles stratégies pour entrer en
contact et interagir avec eux?’. La participation favorise aussi I'ouverture d’esprit
des équipes de travail ce qui facilite la gestion du changement?®.

Lorsqu’elle demeure une expérience constructive pour les jeunes, la participation
des jeunes constitue un vecteur de confiance pour les gestionnaires. Cela
confirme la capacité des jeunes a prendre des décisions pour eux-mémes, pour
I'organisation et pour la collectivité. Par ailleurs, la participation des jeunes permet
aux gestionnaires de consolider et de faire reconnaitre leur role dans le dialogue
social®, c’est-a-dire I'engagement démocratique des acteurs et actrices du monde
du travail afin de résoudre des problémes sociaux ou économiques. En effet, en
favorisant la participation des jeunes, les gestionnaires agissent pour la mise en
réseau des personnes, le transfert de connaissances, I'élaboration de directives ou
d’orientations pour leurs organisations, ainsi que la formation et le renforcement
des capacités des jeunes®.

10
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3.1 En fonction des niveaux d’engagement et du contexte
Il existe divers degrés de participation représentés par différentes échelles. Par

exemple, 'échelle d’Arnstein®! se compose de huit échelons qui sont regroupés
en trois niveaux de participation associés au pouvoir du participant®2.

ECHELLE DE LA PARTICIPATION D’ARNSTEIN

Controle citoyen

Délégation Pouvoir citoyen

Partenariat

Implication

Consultation Participation symbolique

Information

Education

Non participation

P N Wb O N

Manipulation

Au premier niveau de I'échelle, la non-participation, le participant ne peut pas
jouer un réle d’agent de changement. Il n’a pas I'occasion de prendre part a la
planification ou au suivi des services ou des programmes.

Au deuxieme niveau, la participation symbolique inclut les rencontres
d’information, de consultation et l'apaisement. Le participant a accés a de
I'information et partage son opinion. Cependant, il n’a pas un réel pouvoir sur
les décisions puisque rien ne garantit que les décideurs tiendront compte de ses
opinions et demandes®:. Plusieurs systemes de soins et de santé utilisent ce type
de participation tout comme une majorité des activités visant a impliquer les
patients et leurs proches dans 'utilisation des résultats de recherche. Il s’agit d’'une
participation symbolique3“.

Enfin, au troisieme niveau, le pouvoir citoyen comprend le partenariat, le pouvoir
délégué et le controle citoyen. En partenariat, le participant peut créer des liens avec
ceux qui détiennent le pouvoir afin de négocier et redistribuer celui-ci. Le participant
et le décideur ont les mémes moyens pour prendre les décisions. Lorsqu’il est
guestion de pouvoir délégué, les participants font partie des processus décisionnels
et sont majoritaires. Enfin, pour ce qui est du controle citoyen, les participants

11
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contrélent la planification et la conception des programmes. Aussi, la gestion et la
politique d’une organisation peuvent étre contrélées par ces derniers. lls maitrisent
I'information et I'action et sont donc des agents de changement a part entiere®.

Au-dela du degré, la participation se distingue aussi par les contextes dans lesquels
elle se met en ceuvre : soins directs, organisation des services et gouvernance,

élaboration de politiques de santé, enseignement et recherche.

Le tableau de Carman et Workman3® décrit et classifie les différentes formes de
participation en fonction de deux variables : le continuum d’engagement et le

contexte.

MODELE DE PARTICIPATION DE CARMAN ET WORKMAN

Continuum de I’engagement des patients

Niveau de
participation Information Consultation Collaboration Partenariat
Patient regoit D:r(t:'as'zz Patient accompagné dans
Soins directs de l'information Patient consulté orﬁant Sur les le développement de ses
(micro = clinique) (diagnostic, sur sa perception P e capacités d’auto-gestion
traitement) préférences de sa santé
thérapeutiques
Qgmmeionger || o Gopece | | cumonse || Cocononie
ouvernance donnés aux discussion sur comités ou sont ot de‘ dérﬁarghes
9 (meso = patients portant des thémes présents des d'amélioration continue
o sur leur maladie particuliers patients L
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ENJEU : Niveau d’influence des jeunes concernés

Le contexte institutionnel peut empécher les gestionnaires du programme
de donner suite aux attentes/besoins des jeunes; ce qui peut compromettre
I'engagement des jeunes.

Un délai important entre une prise de décision commune de jeunes et la
prise en compte de cette décision par les décideurs peut aussi conduire a leur
désengagement®’.

3.2 En fonction des types d’activités

La participation peut s’effectuer a travers différentes activités. Les individus
peuvent prendre part :

e a l'administration (a la sélection du personnel, aux réunions du conseil
d’administration ou des instances décisionnelles comme membres ou encore
aux décisions de I'administration);

* ades activités de I'organisation (activités d’éducation ou politiques);

e alaformation du personnel;

[ ]
Q-

I'information (élaboration de I'information a transmettre, diffusion de celle-ci);

e alastructuration des services (planification et organisation des services);

[ ]
Q-

la prestation de service (étre un employé rémunéré ou un bénévole);

e 3 l’évaluation (de la qualité des services, du programme de formation, ou en
utilisant le service des plaintes)3®.

3.3 Dans le cadre de conseils de jeunes

Le fait de se retrouver entre jeunes pour certaines activités est une condition
facilitante au débat et a l'action. La prise de parole, le partage d’expériences
personnelles, la circulation de l'information y seraient facilités. Les jeunes
pourraient également prendre plus facilement leur place et agir de maniere
autonome®.

La création de ces espaces d’échanges dédiés leur permet de dépasser leur
expérience personnelle, en nourrissant leur réflexion grace aux expériences
vécues par leurs pairs. Ceci favorise la constitution d’un acteur collectif et est plus
susceptible de légitimer la voix des jeunes®.

Selon qu’elles fassent ou non partie de groupes, tels que des groupes d’entraide ou
des comités d’usagers, les personnes engagées dans la démarche de participation
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porteront probablement un regard différent sur leur expérience et celles de leurs
pairs. Les points de vue qu’elles exprimeront rendront compte de la richesse de ces
points de référence. Ainsi, les discours échangés grace a I'exercice de participation
peuvent refléter a la fois ces expériences singulieres comme des perspectives
collectives sur les besoins des jeunes et les services offerts*.
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3.4 Comme patient partenaire®”

Le patient partenaire est une autre modalité de participation. Le patient s’engage
dans une relation de collaboration égalitaire avec les décideurs, les cliniciens
et les chercheurs. Cette relation est fondée sur la complémentarité des savoirs
expérientiels, issus de la vie avec la maladie, et des savoirs scientifiques acquis
par les professionnels de la santé et les chercheurs. Les partenaires travaillent
ensemble avec I'objectif de planifier, coordonner les actions et intervenir de fagons
concertée, personnalisée, intégrée et continue pour 'amélioration des soins et des
services sociaux ou de la recherche®.
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4.1 Comment recruter les jeunes?

Recruter des jeunes pour un exercice de participation peut se faire de différentes
facons. Le Centre d’excellence de I'Ontario en santé mentale des enfants et
adolescents a développé plusieurs outils pour promouvoir cette participation®. En
matiere de recrutement, on propose plusieurs conditions gagnantes :

o laflexibilité. L'organisation doit offrir plusieurs options de participation, car les
participants veulent avoir le choix.

e Une information pertinente sur la participation et pour les participants.
Lorganisation doit démontrer sa légitimité. Pour y arriver, elle peut fournir
de l'information sur les options de participation disponibles et expliquer ce
gu’elles impliquent. Les jeunes veulent savoir comment ils pourront faire
une différence. Cette information doit étre accessible et il doit s’y ajouter de
I'information sur l'organisation, les attentes face aux jeunes et les mesures de
soutien mises en place pour les aider.

e Une démarche cohérente. De fagon générale, les jeunes désirent participer a la
démarche d’une organisation efficace, c’est-a-dire ou les paroles et les actions
concordent, et ce, dans un contexte détendu ou ils peuvent étre eux-mémes.
On suggeére par ailleurs de porter une attention particuliere a la raison pour
laguelle un jeune s’engage, puisque c’est un facteur de motivation pour le
recrutement et le maintien de la participation.

e Des occasions d’acquérir des compétences. Il est également conseillé
d’expliquer aux jeunes les compétences qu’ils pourront acquérir en prenant
part a I'exercice de participation et comment ces compétences peuvent leur
étre utiles dans d’autres domaines de leur vie. L'exercice de participation devrait
ainsi étre une occasion de contribuer a |'atteinte de leurs objectifs personnels.

e Des expériences de participations agréables, ludiques et satisfaisantes.

e Des incitatifs. Des récompenses tangibles a la participation présentent un
intérét certain : événements de reconnaissance, transport gratuit, repas et
collations (voir la section 4.4.3 Dédommagement et rémunération).

Outre les conditions favorisant le recrutement des jeunes, une
stratégie gagnante serait d’inviter les jeunes aux espaces de
participation par I'entremise d’intervenants qui les accompagnent. Le
recrutement a travers le réseau des jeunes s’avére aussi facilitant™.
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4.2 Comment choisir les membres d’un conseil de jeunes?

Alors que certains jeunes participants ont utilisé les services visés par |'exercice de
participation, d’autres ont des besoins qui n‘ont pas trouvé de réponses adéquates
dans les services offerts. Par conséquent, une personne directement concernée
n‘est pas forcément utilisatrice des services. Lexercice de participation se doit de
considérer des expériences diverses, qui peuvent étre d’utilisation des services,
tout comme des trajectoires de vie et de demandes de soutien, qui ont aussi
le potentiel de changer les pratiques. Ainsi, I'effort de trouver une place a une
pluralité de voix dans |'exercice de participation prend un sens particulier, si on
situe les personnes concernées dans leur contexte socioculturel®?.

Toutes les personnes intéressées et concernées par l'exercice de participation
doivent avoir une chance équitable d’'y prendre part. Faciliter la participation
des groupes minoritaires ou vulnérables représente un enjeu particulier afin
de favoriser une diversité de points de vue®. Voici certaines stratégies pour
les rejoindre : s'appuyer sur des pairs-leaders de la communauté, s’efforcer de
rejoindre ces populations dans leur milieu de vie, établir des partenariats avec des
organismes communautaires.

Certains critéres peuvent guider le recrutement des membres d’un conseil de
jeunes :

e Les intéréts des jeunes : ils partagent les mémes idées et sont passionnés par
le changement et la lutte contre la stigmatisation;

Leur motivation : ils veulent passer a I'action et entrer en contact avec d’autres
jeunes pour construire quelque chose d’innovant au sein des services de santé;

e leur age:ilsontentre 16 et 25 ans;

Leur lieu de résidence : ils habitent pres du lieu de services;

La diversité : 'origine ethnique, le sexe, I'orientation sexuelle, les expériences
de services, le statut socioéconomique, les milieux fréquentés par les jeunes>3.

On doit soutenir :

e leur capacité de communication de maniére convaincante et authentique dans
un langage compris par tous les jeunes;

e leurs capacitésrelationnelles (ils doivent étre a I'aise pour demander aux autres
jeunes de s’engager a participer au projet et a nouer des relations avec eux)*;

e Leur estime de soi qui est aussi une condition facilitante®>.
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ENJEU : La flexibilité dans le recrutement

Lors de I'implantation d’un centre ACCESS a Montréal, un processus devait
étre suivi pour devenir membre du Conseil des jeunes : un formulaire de
candidature, un entretien téléphonique avec le responsable du centre, une
session d’information, etc.

Toutes ces formalités ont ensuite été supprimées. A présent, les jeunes
intéressés a faire partie du Conseil ont une conversation téléphonique avec une
personne responsable de ce dernier a propos de la nature du Conseil et de ce
que celaimplique d’y prendre part. Cet échange a pour objectif de vérifier si la
participation au Conseil peut réellement correspondre aux intéréts et attentes
du jeune. Ces changements ont fait augmenter le nombre de participants,
provenant notamment de différents milieux socio-économiques®®.

4.3 Comment mettre en place un conseil de jeunes?

Il est important de réfléchir avec les jeunes et de décider de ce qui leur convient
le mieux, p. ex. :

* Fréquence et durée des rencontres;
e Moment des rencontres;
e Lieu et type d’espace de réunion;

e Organisation de la réunion (nourriture, par exemple).

Une grande flexibilité est nécessaire. Il n‘existe pas de formule unique®’. Il n'y a
pas non plus de taille prescrite pour les conseils de jeunes. lls peuvent se réunir
en personne ou via la technologie aussi souvent que nécessaire. |l est toutefois
essentiel de définir un nombre minimum de rencontres par année.

Entre les réunions, les jeunes devraient aussi recevoir des communications

fréquentes et réguliéres sur l'avancement du projet et les fagons de rester
impliqués®:.
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ENJEU : Modalités des rencontres

Les horaires, I'accessibilité (colt du transport), le fonctionnement (régles
formelles de prise de parole, inaccessibilité des lieux décisionnels, absence de
financement des repas, etc.) sont des obstacles majeurs a la participation s'ils
ne sont pas adaptés aux jeunes®.

Les observations des premiéres expériences d’'implantation d’Aire ouverte
conduisent a penser qu’une animation dynamique qui encourage la
participation active est essentielle. Celle-ci vise également a développer un
sentiment d’appartenance dés les premiéres rencontres.
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4.4 Quel soutien offrir aux jeunes participants?

Afin de bien participer, les adolescents doivent disposer des moyens nécessaires a
leur participation et étre formés pour le faire efficacement®.

Accompagnement

Unaccompagnement par desintervenants estimportant. Ces derniers représentent
des personnes de confiance qui influencent positivement I'expérience de
participation des jeunes. Plusieurs formes d’accompagnement sont possibles : se
déplacer avec le jeune sur les lieux de la rencontre, présenter le jeune a ses pairs,
expliquer les regles de vie, etc®.

Il est important de tenir compte des expériences de travail et des formations
différentes que les intervenants accompagnant les jeunes peuvent avoir (travail
social, psychologie, éducation spécialisée, etc.). Ces dernieres teintent la maniere
dont ils accompagnent la participation des jeunes.

Certains principes sont proposés a ces intervenants, ces adultes alliés, afin de les
soutenir dans leur role :

e FEtre transparent quant a ses intentions et ses limites : Tout adulte qui travaille
avec un jeune dans le cadre d’une activité de participation doit indiquer
clairement ses limites et les limites de son soutien, ainsi que sa capacité a
défendre et a mobiliser les idées que le jeune soumettra.

o Etre réflexif et proactif : 'accompagnant doit saisir les occasions d’apprendre
avec les jeunes de différentes manieres (planifiées ou spontanées). Il doit
pouvoir adapter ce qui vient d’étre appris collectivement dans différents
contextes de participation impliquant divers acteurs, en suscitant la production
de connaissances pratiques.

e Créer des relations solides en étant honnéte : Les relations solides avec les
jeunes ne different pas beaucoup des relations solides avec les adultes.
Lhonnéteté et I'intégrité sont des éléments essentiels de toute relation
significative. Ladulte peut avoir deux intentions lorsqu’il établit une relation
avec un jeune dans le cadre d’un exercice de participation : créer des occasions
pour le jeune d’apprendre et de s’appuyer sur les capacités des adultes de sa
communauté, mais aussi créer des occasions pour les adultes de développer
leurs capacités et leurs connaissances des jeunes. On tente donc de créer une
relation de coapprentissage.

e Reconnaitre les intentions derriére le choix de travailler avec les jeunes
participants : Il y a souvent une confusion quant aux intentions et aux
ambitions qui sous-tendent les exercices de participation des jeunes. Parfois,
les organisations veulent travailler avec les jeunes et les faire participer

21




CARNET SYNTHESE NUMERD 14

DECEMBRE 2019

parce qu’ils croient que c’est quelque chose qu’ils devraient faire plutot que
guelgue chose gu’ils ont sincerement envie de faire. S’'engager uniquement
pour s’engager ne serait pas efficace, ni une bonne utilisation du temps des
organisations ou de celui des jeunes. Il est essentiel que les organisations et
les adultes qui décident de prendre part a un exercice de participation avec les
jeunes identifient ce gu’ils espérent gagner dans la démarche et I'indiquent
aux jeunes dés le début®2.

e Etre un acteur d’influence et de changement de la culture organisationnelle :
Les agents d’accompagnement influencent et aident les autres acteurs
(gestionnaires, professionnels, familles, jeunes) a comprendre les tenants et
les aboutissants du processus participatif. La mise en place d’un tel processus
prend du temps, de la détermination et de la persévérance. Leur action peut
devenir un levier d’'innovation sociale et un multiplicateur de bonnes pratiques
de participation®.

Communication, information et formation

Comme présenté dans la section sur le recrutement des jeunes, la circulation
d’une information de qualité, compléte et objective reste un enjeu important. Les
parameétres de leur participation, le fonctionnement du conseil, I'état de santé de
la population se révelent des themes importants de transfert de connaissances.
Les canaux de communication choisis doivent étre susceptibles d’atteindre et
d’interpeller les jeunes, et ce, au moment opportun®.

De plus, la formation offerte aux jeunes favorise leur implication, par exemple : sur
la prise de parole, la santé mentale, le réseau de la santé et des services sociaux,
etc. Celles-ci doivent étre adaptées a I'age des jeunes formés et du contexte. Par
exemple, pour les patients partenaires, 'unité de soutien pour la Stratégie de
recherche axée sur le patient (SRAP) du Québec offre une formation initiale sur les
fondements du partenariat entre les patients et le public.

Pour communiquer de fagon transparente, 'organisation qui dirige I'exercice de
participation doit préciser aux participants dans quels délais, sous quelle forme et
par quels moyens les résultats de leur participation leur seront communiqués ainsi
gue les moyens de reddition de compte prévus. Des suivis réguliers s'imposent.
L'organisation se doit également de partager les regles éthiques adoptées en lien
avec I'exercice de participation®.
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ENJEU : Clarté de I'information

Lutilisation d’un vocabulaire complexe par les professionnels et le manque
d’information transmise aux jeunes constituent des limites importantes a leur
participation®. Il faut donc faire un effort pour assurer une circulation efficace
de I'information et le faire dans un langage accessible : éviter les jargons et les
acronymes, par exemple.

Dédommagement et rémunération

L'unité de soutien pour la Stratégie de recherche axée sur le patient (SRAP) du
Québec suggere que les frais de déplacement soient remboursés et que toute
participation soit rémunérée. La rémunération devrait étre définie « en fonction
du role, des responsabilités, des expériences et des formations suivies par le
patient partenaire ou membre du public®. » Toutefois, une rémunération élevée,
lorsque I'on considére le contexte de vie de la personne et de ses responsabilités
au sein de I'équipe, peut étre percue comme une forme d’influence, d’incitation
indue ou de coercition®. De la I'importance que la rémunération soit adaptée au
réle de I'individu dans I'exercice de participation, par exemple.
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4.5 Quel soutien offrir aux professionnels?

En se basant sur une revue de littérature et sur leur évaluation de la mise en ceuvre
du modéle montréalais de partenariat avec les patients, certaines recherches’?
soulignent I'importance de former les professionnels aux modalités de partenariat
etautravail de collaboration avecles concernés. D’ailleurs, I’Université de Montréal
integre depuis 2011 des patients dans les formations initiales prodiguées aux
professionnels et réalise des activités de développement professionnel continues.

4.6 Comment favoriser 'engagement de l'organisation?

Comme il s’agit d’'un changement de mode de fonctionnement des organisations,
la participation des jeunes nécessite un engagement important de la part des
organisations, et ce a tous les niveaux de cette derniere’®. Les objectifs doivent étre
clairement formulés et le processus participatif doit étre planifié en fonction de ces
derniers. Aussi, les ressources humaines et matérielles nécessaires a 'atteinte des
objectifs doivent étre mobilisées. Le temps accordé aux travaux est également une
ressource essentielle. Enfin, les efforts en matiére de partage et de vulgarisation
de I'information transmise aux jeunes sont aussi a prendre en considération’.
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4.7 Comment gérer les attentes, les réles et les responsabilités de chacun?

Pour un engagement significatif des jeunes, les attentes de l'organisation envers
les résultats de [l'exercice de participation doivent é&tre réalistes et
communiquées avec clarté aux jeunes. Il importe de définir les roles et les
compétences attendues des jeunes avant leur recrutement’. De plus, il faut
préciser dés le départ le degré d’influence que les jeunes auront sur la prise de
décision et la facon dont les décideurs vont prendre en compte leurs opinons et
demandes”’. En établissant des objectifs, des échéanciers et des attentes réalistes,
I'organisation donne aux jeunes la possibilité de développer de nouvelles
compétences dans un contexte adéquat’®.

Pour favoriser une meilleure appropriation des roles chez les participants, il peut
étre utile que les organisations affectent une responsabilité a cet égard a des
acteurs désignés. A titre d’exemple, certaines organisations mettent sur pied une
équipe dédiée a l'intégration des patients partenaires, qui a entre autres le
role d’expliquer les différents roles possibles, ainsi que les conditions de
participation, aux nouveaux participants”.

Ces facilitateurs désignés influencent et aident les autres parties prenantes
(gestionnaires, professionnels, familles) a comprendre les tenants et les
aboutissants du processus participatif. La mise en place d’un tel processus prend
du temps, de la détermination et de la persévérance afin que tous adoptent
une attitude plus ouverte et plus inclusive. Leur action peut devenir un levier
d’innovation sociale. Les chercheurs peuvent aussi jouer un réle favorable dans
la valorisation et dans la légitimation de différentes modalités de participation.

ENJEU : Conditions organisationnelles du travail des facilitateurs

La grande charge de travail des adultes alliés, le manque de soutien de
I'organisation a leur égard et leur inexpérience en ce qui concerne la
participation des usagers constituent également des facteurs qui entravent la
participation des jeunes®°.

Assurer la participation des jeunes prend du temps, de |'’énergie et des
compétences spécifiques. Quelles sont les ressources prévues pour la
soutenir a long terme?

EXEMPLE D’APPLICATION : Conseil de jeunes d’Headspace

Les jeunes du groupe national de référence d’Headspace bénéficient de
I'appui d’un agent de la participation des jeunes, ainsi que d’un soutien
clinique, ce qui permet aux jeunes ayant des problemes de santé de
participer®..
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ENJEU : Contexte institutionnel

Le contexte institutionnel peut empécher les gestionnaires du programme
de donner suite aux attentes ou aux besoins des jeunes, ce qui bien sir peut
compromettre la participation de ces derniers. A titre d’exemple, en protection
de I'enfance, 'ensemble du systeme repose sur une logique de contréle des
risques. Ceci affecte négativement les pratiques de participation des jeunes®.
De méme, les contraintes imposées aux organisations, en lien, entre autres,
avec les mécanismes de reddition de comptes et les modalités de conception
de programmes, peuvent faire en sorte que ces dernieres n‘aient pas la marge
de manceuvre nécessaire pour l'adaptation des interventions demandée par
les jeunes. En définitive, une participation des jeunes effective passe par des
conditions favorables a différents niveaux de gouvernance.

4.8 Comment développer un climat favorable a la participation?

Les jeunes doivent se sentir respectés, valorisés et reconnus lors des activités
de participation. lls doivent percevoir gu’ils influencent la prise de décision®. Il
est a noter que les adultes peuvent parfois exagérer le manque d’expérience des
jeunes. Il est important que les adultes considérent les jeunes comme des atouts
aujourd’hui et non comme des leaders de demain®.

Lensemble des participants doit adopter une attitude favorable a la participation
de tous, en reconnaissant les différents types de savoirs. Dans cette optique,
certains parlent d’un apprentissage mutuel, impliquant les jeunes et les adultes®”.

La conception du lieu de rencontre avec les jeunes est aussi importante que les valeurs
de l'organisation et du personnel de cette derniere pour que les jeunes se sentent les
bienvenus®. Les caractéristiques physiques des lieux de prestations sont importantes.
Lendroit doit étre accueillant, sécuritaire et préserver l'intimité et la confidentialité.
Aussi, il est conseillé que le mobilier, le matériel (ex. : magazines) et les informations
mises a la disposition des jeunes soient choisis en fonction de leur age®’.

Pour créer un environnement propice aux jeunes, ces derniers ont mentionné que
les attributs physiques suivants étaient importants :

e Environnement confortable : les canapés et les “bean bags” contribuent a
créer une atmosphere détendue;

e Aspect dynamique et positif : murs colorés et ceuvres d’art créatives sur les
murs;

e Zone d’attente créant un environnement confidentiel;
e Espaces ouverts et hauts plafonds®.
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ENJEU : Inégalités de pouvoir fondées sur I’age

La participation peut constituer un levier de transformation des rapports de
pouvoir fondés sur I'age. Au cours du processus participatif, les adultes qui
travaillent avec les jeunes devraient se décentrer des normes de références
adultes pour valoriser les expériences et les contributions participatives des
jeunes en cherchant a les traiter comme des « pairs égaux dans l'interaction
sociale® ». lls pourraient méme suggérer des pistes de changement pour agir
sur les inégalités de pouvoir entre les groupes d’age durant la participation.

4.9 Comment maintenir I'intérét des jeunes?

ENJEU : Le roulement des jeunes ou des intervenants

Le roulement des jeunes (durée d’implication trop courte) ou des intervenants au
sein du conseil peuvent étre des obstacles importants a l'atteinte des objectifs de
la participation®. Pour permettre la continuité des savoirs, on peut considérer les
consigner de différentes manieres. Par ailleurs, un bon sentiment d’appartenance
et un environnement agréable permettent d’atténuer la désaffiliation® 2.

Les jeunes sont attirés par les opportunités de changement social. Il est donc
important de donner a I'expérience de participation une signification®. Il est
également essentiel qu’il y ait une correspondance entre les thémes évoqués par
la démarche et les intéréts personnels des jeunes. En effet, il semble décisif pour
leur participation que ces derniers soient touchés personnellement par les themes
sur lesquels ils doivent sensibiliser leurs pairs, la société et les décideurs®.

Ensuite, pour maintenir leur intérét, il est recommandé d’évaluer la démarche de
participation avec eux régulierement. Les jeunes évoluent constamment et il est pertinent
d’évaluer fréquemment ce qui fonctionne et ce qui ne fonctionne pas selon eux®.

Bien s(r, les activités auxquelles participent les jeunes doivent étre adaptées a leurs
capacitéset leur donner la possibilité d’étre fiers d’eux, de leur accomplissement®®.
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Dans le cadre d’Aire ouverte, le modele de participation des jeunes adopté vise
a consolider le pouvoir citoyen de ces derniers pour qu’ils puissent avoir une
influence réelle sur les pratiques et I'organisation des services. Il est important

gue les jeunes puissent prendre part a I'implantation et a I’évaluation du nouveau
programme québécois, mais également a celle des mécanismes qui devraient
promouvoir leur participation au sein des établissements du réseau de la santé et
des services sociaux. Les pratiques proposées devront tenir compte du point de
vue des jeunes a toutes les étapes de I'intervention.

Au-dela du programme Aire ouverte, ce carnet synthese vise a clarifier les raisons
pour lesquelles la participation des jeunes représente un élément essentiel des
politiques publiques. Il présente aussi les mécanismes pour assurer la participation
effective des jeunes dans différents contextes.

L'étude de I'évolution des services ainsi que des mécanismes de participation

dans le nouveau contexte québécois ouvrent d’importantes avenues d’action
pour améliorer la santé et le bien-étre de cette population.
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