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Depuis I'adoption de la Loi modifiant l'organisation et la gouvernance du
réseau de la santé et des services sociaux notamment par ’abolition des
agences régionales (projet de loi n© 10) par le gouvernement du Québec
en février 2015, le Réseau public québécois vit I'une des réformes les plus
importantes de son histoire (Lepage et Denis, 2015). Par I'orchestration de
fusions régionales, nous assistons actuellement a la naissance de méga-
établissements intégrés dispensateurs de soins de santé et de services
sociaux. A titre d’exemple, en Estrie, la fusion regroupe 14 établissements.
Le nouveau Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de
I'Estrie-Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CIUSSS de I’Estrie-
CHUS) administre désormais un budget annuel de 1,1 milliard de dollars,
embauche prés de 17 000 employés, couvre un territoire s’étendant sur
environ 220 km (a vol d’oiseau) et dessert une population de plus de
470 000 habitants (CTUSSS de I'Estrie-CHUS, 2015).
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Dans ce nouveau contexte, sera-t-il possible d’entreprendre un virage
en faveur de la personnalisation des soins et services? Comment copro-
duire des soins et des services de proximité qui tiennent réellement
compte des aspirations et des choix des personnes utilisatrices de services?
Comment valoriser les savoirs d'expérience de ces personnes, de leurs
proches et de leur communauté d’appartenance? Comment gouverner ces
établissements 4 V'aune des effets produits dans la vie des gens, au-dela
d’une gouvernance classique par les nombres?

L'équipe de I'Institut universitaire de premiére ligne en santé et
services sociaux (FJPLSSS} du CIUSSS de V'Estrie-CHUS s’intéresse de prés
a ces questions et recherche activement des pistes d’actualisation de
V'approche de personnalisation présentée dans cet ouvrage. C'est dans
cette perspective que, depuis plus de quatre ans, nous coproduisons un
outil numérique: le Projet Barométre. Ce chapitre présentera dans un pre-
mier temps le contexte et les fondements théoriques sous-jacents a cette
plateforme Web. Dans un deuxiéme temps, nous décrirons: a) la démarche
d’identification des indicateurs et des dimensions qui structurent cet
outil; b) le processus de coproduction que nous avons mis en ceuvre; et
¢} l'utilité et le fonctionnement de ce méme processus. Par la suite, nous
expliquerons comment le Projet Barométre actualise la centration sur les
effets et la valorisation des savoirs. Finalement, quelques défis et limites
seront mis en lumiére2.

1. LA MISE EN CONTEXTE ET LES FONDEMENTS THEORIQUES
pU PROJET BAROMETRE

1.1. Au-dela de la «gouvernance par les nombres »

Depuis les années 1990, dans la sphére des services de premiére ligne,
l'administration publique québécoise a accordé une importance croissante
aux mécanismes de reddition de comptes, dans le but de maximiser la
production des services a partir de ressources financiéres limitées (Salais,
2010; Zimmerman, 2004). En effet, les diverses réformes opérées au cours
des ans partagent toutes «le méme dénominateur commun: elles s'ins-
crivent dans une logique de continuité [des services] et d’optimisation des
ressources» (Lepage et Denis, 2015, p. 192). Ce «gouvernement par les
nombres» (Desrosieres, 2014) privilégie ainsi une logique gestionnaire,
dans une optique de normes d'efficience et de productivité. Ces cibles sont

2. Ce chapitre n'ahardera nas les démaeches de validation de rantenu et d'éualuation elac
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constituées d'indicateurs quantitatifs démontrant essentiellement le
volume de services prodigués (nombre d'interventions) et Vintensité de
ces services (nombre d'interventions/usager/période).

Dans cette optique, la cible de réussite est atteinte lorsque les cibles
de conformité au programme clientéle sont respectées, c’est-d-dire que le
volume et I'intensité propres & un programme ont été rejoints par les
ressources humaines (Carrier et al., 2015). Cette base informationnelile
(mesurant les oufpuf) est certes utile 2 la saine gestion des services publics,
mais ne nous renseigne aucunement quant aux changements concrets
qu’elle produit dans la vie des personnes usagéres. En effet, cette logique
présuppose théoriquement que, déployés de fagon maximale, les pro-
grammes clienteles seront efficaces, qu'ils produiront des effets similaires
d'un contexte a ['autre. Or, ceux-ci ont ét€ évalués et reconnus probants
dans des contextes d'implantation trés précis, difficilement généralisables.
Se pose alors la question de la pertinence globale de ces programmes, car
il en résulte un manque d'information quant a leurs effets réels dans la
vie des personnes (outcemes) (Sanderson et Lewis, 2012),

En d’autres mots, dans bien des cas, les acteurs du Réseau produisent
et gerent des soins et services en fonction de mesures de conformité de
leurs activités et d’hypothéses théoriques bien souvent non confrontées i
I’épreuve du réel. L'accent mis sur des moyens d’action prédéterminés,
combiné & la quasi-absence de rétroactions quant aux changements pro-
duits dans la vie des personnes concemnées, augmentent considérablement
le risque de perte de qualité, d’efficacité et de pertinence.

Prenons un exemple pour illustrer ces propos: un homme ayant un
diagnostic de santé mentale, suicidaire et complétement isolé socialement,
se présente pour obtenir de l'aide. 1! est alors dirigé vers I'équipe de santé
mentale. On lui offre un suivi avec un travailleur social. Par la suite, une
évaluation du fonctionnement social est réalisée de méme qu’un plan
d'intervention visant entre autres a réduire les risques suicidaires. Pendant
plus de deux ans, 'homme se présente avec assiduité au bureau de son
intervenant & des rencontres bimensuelles. 1'état de monsieur semble
s'améliorer quelque peu. Cependant, lorsqu’on aborde la fin du suivi, la
situation se détériore considérablement, ce qui justifie la poursuite des
interventions. Avec le temps, I'intervenant a Vimpression que la personne
ne s'atde pas vraiment, que le suivi «tourne en rond» et que les rencontres
ne sont pas efficaces. Pourtant, les cibles de conformité du programime
d’intervention sont atteintes: monsieur s'est présenté 3 plus de 24 ren-
contres par année. Par conséquent, malgré les «nombres», une faible effi-
cacité et une perte de sens sont pergues sur le plan qualitatif. Cet exemple
fait écho a de nombreuses situations vécues ol la base informationnelle
actuelle s'avére incapable d’assurer \’efficacité réelle des services et leur
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Cette pertinence globale - la raison d’étre du systéme sociosanitaire -
réside dans Ja corésolution des difficultés vécues en conformité aux attentes
de la personne et en s’assurant que celie-ci soit un agent actif dans I'actua-
lisation des changements poursuivis (Ordre des travailleurs sociaux et des
thérapeutes conjugaux et familiaux du québec [OTSTCFQ], 2013). Or, com-
ment peut-on savoir si ces interventions répondent a ses attentes si I'éva-
luation de cette dimension, fondatrice des programmes et services de
premiére ligne, demeure largement absente des logiques organisationnelles
et des indicateurs de mesure (Salais, 2010; Zimmerman, 2004)?

-

1.2. Une réponse anglo-sﬁxnnne: la personnalisation
des soins et services,

Les mémes préoccupations de qualité et de performance sont présentes au
Royaume-Uni, mais elles trouvent une réponse dans les notions de per-
sonnalisation et de coproduction des services (Carr, 2012). La personnali-
sation des soins et services publics au Royaume-Uni - avec des variantes
entre I'Ecosse et ’Angleterre — est une notion apparue pour la premiére
fois en 1996. Cette notion domine Vordre du jour des discussions sur la
réforme des services pubiics; il s’agit méme d’une nouvelle norme dans
la prestation de ces services (Needham, 2011). Les personnes sont recon-
nues comme responsables de leur bien-étre, avec leurs forces et leurs pré-
férences. Un changement de mentalité et de culture est ainsi proné au sein
des services publics. En Ecosse, c’est davantage le terme de soutien auto-
dirigé (self directed support), plutdt que celui de personnalisation, qui est
mis de Vavant par le gouvernement afin de promouvoir I'objectif d'offrir
plus de choix et d'indépendance aux usagers de services (Miller, 2012;
Scottish Government, 2013).

En santé mentale, le lien est ainsi explicitement fait entre rétablisse-
ment et personnalisation, car les personnes sont pergues de fagon holis-
tique: « Whole peaple in their whole context» (Brewis et Fitzgerald, 2010),
Des organismes de promotion de la santé mentale (Centre for Mental
Health, Mental Health Network et National Health Service {NHS| Confed-
eration, 2012; Mind, 2009} autant que les autorités gouvernementales
(National Voices et Think Local, Act Personal, 2014) réalisent ce lien en
singularisant les notions de choix et de contrdle comme les deux notions
clés, Par conséquent, les moyens d’action ne sont pas imposés: la réalisa-
tion des aspirations ¢t des changements souhaités par la personne guide
I'action. Des budgets personnels contrdlés par les usagers sont méme l'un
des mécanismes mis en ceuvre pour réaliser cette approche.

Ainsl, pour concrétiser la personnalisation des soins et services, des
mécanismes concrets et effectifs renforcant le choix et le contrdle de
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habilitant la parole de I'usager, en valorisant ses savoirs et ses priorités, et
en favorisant le partage du pouvoir entre la personne et les professionneis.
Cela apparait d‘ailleurs fondamental pour dépasser une vision patholo-
giste de la santé, afin de s'engager dans une démarche de coproduction de
la santé et du bien-étre, cohérente avec le concept de «salutogenése » déve-
loppé par Antonovsky en 1967 (Burns, 2013). Pour ce faire, Antonovsky
propose de centrer nos actions sur l'augmentation de la prise de pouvoir
des individus sur leur vie, générant ainst une augmentation du contréle
que ceux-ci ont sur leur santé et leur bien-étre.

Cette visée rejoint d’ailleurs ce que I'Organisation mondiale de la
santé (OMS) définissait 4 sa fondation, et définit encore aujourd’hui,
comme «un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne
consist[ant] pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité »
(OMS, 1946, p. 1). Dans cette optique, la personne n’est pas un objet
passif, réceptacle du traitement, mais davantage le protagoniste de sa
propre santé et de sa propre qualité de vie. En outre, cette approche user
fed permet de renforcer les apports individuels et collectifs dans I'orga-
nisation et la production des services de santé et des services sociaux
(Burns, 2013),

Cette réflexion rejoint également les propositions établies par
Needham (2011), qui met en évidence I'importance des narratifs ~ les
histoires — des usagers comme ancrage i la personnalisation des services.
Dans son livre Personalising Public Services: Understanding the Personalisation
Narrative, elle fait appel aux témoignages des personnes utilisatrices de
services comme source d'évaluation des effets oli les histoires sont les
reflets de la réussite des services publics. Autrement dit, elle place les prin-

-cipales personnes concernées comme «expertes de leur propre vie»

(Needham, 2011, p. 53).

1.3. La centration sur les effets comme fondement
du Projet Barométre

Cette centration sur les personal outcomes — changements perceptibles du
point de vue de la personne concernée - constitue la pierre angulaire de
la conception du Projet Barométre. Comme nous venons de le présenter,
il s'agit de la porte d’entrée de I'intervention et de I'évaluation soutenue
par les programmes au Royaume-Uni (Bason, 2010; Gray et Birrell, 2013;
Hoggarth et Comfort, 2010; Loeffler et al., 2013; Simmons et al., 2009;
Stirk et Sanderson, 2012). Nous en présentons ici les grandes lignes.

D'abord, d’un point de vue prospectif, les effets désirés deviennent
le fil d’Ariane qui guide toutes les étapes du processus d'intervention, de
Fanalyse de la demande i I'évaluation de I'intervention. Cette focalisa-
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- ou dans le cas d'une recherche évaluative —, de cerner les pratiques, les
services et le contexte en regard de leur contribution aux effets produits
dans la vie des personnes concernées. La nature de la base information-
nelle, ses outils et ses indicateurs permettent alors de cerner le degré de
conversion des asplrations de la personne en accomplissements réels. Cela
constitue une dimension clé du processus de personnalisation (Joseph
Rowntree Foundation, 2011; Sang, 2009; Williams et Tyson, 2010).

Toutes ces tendances ont été influencées par les travaux de recherche
de la Social Policy Research Unit (SPRU) de I'Université York (Royaume-
Unl), qui ont permis de tester des indicateurs d'effets (Personal Outcomes)
et de réaliser des expériences pilotes, particuliérement auprés des per-
sonnes dgées (Malley et Fernandez, 2010; Netten et al., 2012; Netten ct
Forder, 2010). .

D'ailleurs, l'influenice de l'outil de mesure ASCOT (Adult Social Care
Ouwtcomes Toolkit), créé par la SPRU, a fortement influencé les travaux de
développement du Projet Barometre. L'outil de mesure ASCOT permet de
saisir I'information pertinente en regard de la qualité de vie d’une per-
sonne mise en lien avec la dispensation de services sociaux (Social Care-
Related Quality of Life ou SCRQoL). Les chercheurs estiment que la mesure
ASCOT fournit maintenant la base, dans le domaine des services sociaux,
d'un équivalent 4 la QALY (Quality-Adjusted Life Year), largement accep-
tée comme une mesure des résultats permettant d’évaluer l'efficience des
nouvelles interventions dans le domaine de la santé,

L'outil de mesure ASCOT est directement inspiré de U'approche par
les capacités, tout aussi importante aux fondements du Projet Barométre.
Cette approche a ét& conceptualisée par Amartya Sen et Martha Nussbaum.
Ce cadre conceptuel a une étroite parenté non seulement avec les actions
intersectorielles visant a agir sur les déterminants sociaux, afin de réduire
les inégalités sociales, mais aussi avec la personnalisation et la copro-
duction (De Munck et Zimmermann, 2008). Elle s'appule sur 'analyse
concrete des conditions de vie des personnes et des communautés dans
leur cadre matériel et social, afin que les politiques, programmes et inter-
ventions offrent de plus grandes possibilités de participation, de choix
et d'accomplissement.

1.4. Une source d'inspiration: des outils d'intervention centrés
sur les effets

Le souci anglo-saxon d'apprécier les changements générés dans la vie des
gens tout au long du processus d’intervention a propulsé le développe-
ment d’outils de collecte et de rétroaction de Vinformation, intégrés aux
pratiques d'intervention (Research In Pratice For Adults [RIPFA], 2010;
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continues agissent tel un fil d’Ariane qui guide tant les personnes usagéres
et les intervenants que les gestionnaires et décideurs, Certains de ces
outils sont davantage reconnus et ont été validés par des recherches
indépendantes. En voict trois exemples:

1} En Angleterre, une plateforme Web, Ie Outcomes Star, permet de suivre
les progrés des personnes usagéres en fonction d’indicateurs de chan-
gements personnels, & 'aide d'échelles perceptuelles (positionnement
de 1 a 10). L'évaluation de chaque indicateur est réalisée conjointe-
ment, entre la personne usagére et 'intervenant. Cependant, lors de
désaccord, c'est le point de vue de I'intervenant qui prévaut, Cette
plateforme génére également des rétroactions visuelles. Congue inl-
tialement autour de la problématique de Vitinérance (2006}, elle se
décline maintenant en 23 versions adaptées aux diverses clientéles et
problématiques sociales (Burns et MacKeith, 2013). La version «santé
mentale» (Mental Health Recovery Star) présente dix indicateurs de
changement. Cet outil met également en lumiére le progrés de la
personne en fonction de I'échelle du rétablissement. 11 est 3 noter que
plusieurs études de validation concluantes, portant sur le Outcomes
Star, ont été réalisées {Burns et MacKeith, 2013).

2) En Ecosse, le I-ROC (ndividual Recovery Outcomes Counter) est lui
aussi un outil Web développé, avec le soutien de la recherche, par
Penumbra, un organisme communautaire en santé mentale (Monger
et al., 2013). A l'instar du Outconies Star, il utilise des échelles percep-
tuelles? pour décrire les changements. Douze indicateurs sont pré-
sentés. Une des particularités de cet outil réside dans son mode
d’utilisation: c’est la personne usagére qui s’autoévalue, Dans ce
contexte, l'intervenant agit comme un facilitateur qui interfére le
moins possible. Il est & noter que le I-ROC a lui aussi été validé
(Monger ¢t al., 2013),

3) En Ecosse toujours, le Talking Point est en premier lieu

une approche organisationnelle centrée sur les résultats personnels, mise en
euvre au sein du systeme public de services sociaux [...] Les résultats per-
sonmels peuvent ¢tre définis comme étant ce qui importe pour les personnes
utilisatrices de services, de méme que les résultats Gnaux ou 'impact des
activités; ils peuvent &tre utilisés 3 la fois pour déterminer une activité et
évaluer celle-ci {(Cook et Miller, 2012, cltés dans Carrier et al., 2013, p. 42).

Or, c’est par la médiation de la conversation entre I'usager et ses
proches, en adéquation avec 'approche narrative, que les « résultats pour-
suivis» sont co-identifiés et également coévalués. 11 est alors question de
coproduction des résultats tout au long des interactions d’intervention.
La démarche de collecte de données s'avere ici essentiellement qualitative.
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Les informations recueillies sont ensuite traitées et catégorisées en fonc-
tion de trois dimensions: a} les résultats en regard du maintien de la
qualité de vie; b) les résultats relatifs au processus (la qualité de la relation
d’intervention}; et c} les résultats touchant aux changements générés dans
la vie de la personne (Carrier ef al., 2013). I} est & noter que le Talking Point
n’existe pas 3 ce jour sous la forme d'une plateforme Web interactive.

L'analyse approfondie de ces outils d’intervention centrés sur les
personal outcomes a nourri 'imaginaire de notre équipe de recherche et I'a
motivée & poursuivre davantage ses investigations, afin de répondre 4 la
question suivante: « Comment pourrions-nous développer un mécanisme
concret (un outil), au service,de I'actualisation de la personnalisation, qui
serait adapté au contexte québécois, c'est-d-dire qui pourrait s'intégrer en
synergie aux pratiques et & Lorganisation des services d'ici?» C'est ainsi
que l'équipe a mis en ceuvre une démarche de coproduction avec des
usagers, des intervenants, des gestionnaires, des chercheurs et un labora-
toire de recherche en informatique de la santé (Coliaboration en recherche
pour 'efficacité en diagnostic ou CRED).

2, LA CREATION D'UN OUTIL QUEBECOIS : LE PROJET BAROMETRE

La démarche itérative de création du Projet Barométre se déploie, en
boucle d’amélioration continue, depuis 2012, D’une part, cette démarche
participative a pour but de concevoir une plateforme au service d’une
expérience «utilisateur» optimale et en cohérence avec I'approche de per-
sonnalisation. Un souci particulier est apporté A son ergonomie, a sa faci-
lité d’utilisation et & 'expérience positive vécues par ses utilisateurs.
D’autre part, elle vise & développer les contenus qui structurent le Projet
Baromnétre, contenus issus du croisement des savoirs scientifiques et des
savoirs d’expérience.

21. Lidentification d'indicateurs de qualité de vie

Pour ce faire, I'équipe de recherche a effectué, dans un premier temps, une
recension exhaustive des écrits portant sur la personnalisation des services
au Royaume-Uni - incluant I'analyse des politiques et des outils en décou-
lant (Carrier et al,, 2015). Ainsi, nous avons identifié les principaux indi-
cateurs de changements personnels (personal outcomes) qui sont reconnus,
tant par la recherche et les personnes usagéres que par les intervenants,
pour influencer la qualité de vie. Nous avons par ailleurs croisé ces résultats
avec les cadres théoriques suivants:

1) I'approche par les capacités (Alkire et al., 2009; De Munck et
Zimmermann. 2008 : Fusco. 2007 : Sen. 2000. 20091
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2} les déterminants sociaux de la santé (De Koninck, Disant et Pampalon,
2006; Ministére de la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2010;
OMS, 2004);

3) U'empowerment (le pouvoir d’agir) (Le Bossé, 2003; Lemay, 2009;
Ninacs, 1995);

4} le concept de participation sociale et de la production du handicap
(Fougeyrollas, 2007 ; Lariviére, 2008};

5) le modéie des forces en santé mentale {McCormack, 2007;
Saleebey, 1997);

6) le concept de rétablissement (Shepherd et al., 2014)4;

7) les principaux indicateurs fondamentaux de la relation parent-enfant
{Ducreux, 2011; Lacharité, 2014).

Par la suite, nous avons catégorisé ces indicateurs qui influencent la
qualité de vie en six «sphéres de vie ». Nous avons également identifié des
indicateurs de processus, liés a la «qualité de ia relation avec les profes-
sionnels ». Le tableau 10.1 présente en synthése 'ensembte des sphéres de
vic et des indicateurs contenus dans la plateforme numérique qu'est le
Projet Barométre,

2.2. ladémarche de coproduction de la plateforme numerique

Parallélement a Ja démarche de recension et de validation de ces contenus
théoriques, nous avons configuré, «designé» et programmé une plate-
forme Web interactive. Tout d'abord un prototype, ce logiciel Web béta a
été testé par des usagers, des intervenants, des chercheurs de méme que
par des artistes (un directeur artistique’ et un concepteur audiovisuel). En
petits groupes, ceux-ci ont identifié des écueils et des problémes, mais
également des pistes d’amélioration et des idées de développement. Au fur
et & mesure, une série d’améliorations mineures ont été apportées au pro-
totype (entre 2013 et 2014). Toutefois, certaines pistes d'amélioration
proposées nécessitaient des modifications majeures pour étre concrétisées,
C'est pourquoi nous avons procédé au codesign d’une seconde maquette,
défnissant F'architecture de programmation de la version 2.0 (2014).

4. a} I-ROC = Individual Recovery Outcomes Cournter,

b) ImROC = Implementing Recovery through Organisational Change.
¢) Le groupe de rectierche anglais Implementing Recovery through Organisational Chnge
(ImROC) a publié récemment une recension exhaustive des indicateurs reliés au
concept de rétablissernent et des outils qui v sont rattachés.

5. Nous tenons 3 remercier particulitrement Frangols Morin (Frankoy IMLAY) qul, &
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ABLEAU 10.1.

ihéres de vie et indicateurs de qualité de vie

Rile parental

{s’ajoute
uniquement Qualité de la
si la personne relation avec
soins essentiels  Santé Estime de soi Vie sociale Projet de vie a des enfants) I'intervenant
ssources Activité physigue  Sentiment de Qualité générale  Clarté de mon Démantrer Sentiment
anciéres fierté de mes relations  projet de vier de l'affection d'étre respecté
.. amesenfants
mentation Santé physigue  Sentiment Activités Motivation Etre constant Sentiment
t'efficacité valorisantes ot cohérent avec  d'8tre appracié
personnelle {travail, dludes, mes enfants
implications,
etc.)
n-étre en Santé Confiance enmes  Participation Sentimentd'étre  Offrir une routine  Sentiment
jement psychologique compétences communautaire  en contréle de a mes enfants d"8tre soutenu
ma vie
ntiment d'étre Santé sexuelle Dévaloppement Mehilite Respect de mes  Encourager mes  Sentiment
sécurité de mes engagements enfants & d'étre campris
connaissances découvrir leur
environnement
mmeil Maitrise des Vécuface dla Sentiment Autedétermi- Assuref la Sentiment
symptdmes discrimination d'appartenance  nation sécurité de d'étre écouté
i [a communauté mes enfants
Rdle parental
{s'ajoute
uniquement Oualité de fa
. . , . ) ) silapersonne relation avec
soins essentiels  Santé Estime de soi Vie sociale Projet de vie a des enfants) I'intervenant
ns personnels no::mmmmmznm de Discoursintériesr Capacité Sens donné & Instaurer des Sentiment
la maladie d'entraide et na vie régles pour d'étre cru
de coopération mes enfants
wo:z... d'aimer et no::wm.mmm_._om de Acceptation Capacité a Croire en mes
tre aimé ou la médication fle mes limitations  exprimer mon compétences
iée point de vue de parent
walité Dépendances Capacité 4 faire Attitude face aux Congilier
valoir mes droits  lois et aux ragles le travail et
ia famille

Espoir en avenir

Répondre aux
bessins de base
de mes enfants

ne

XIRII0S SIALIS 13 PEUES 3P SUIOS 53| suep auutosiad e ap juawadesua;|

91a 3p puenb rw Jaroipwe *aalpwoley j2l03f 2

Siz



\
216 l'engagement de la personne dans les soins de santé et services sociaux

Depuis, neuf mises a jour ont été effectuées, en respectant les mémes
principes de développement. Par ailleurs, la maquette de la version 3.0 est
présentement en cours d’'élaboration (printemps 2016).

Plus précisément, depuis 2014, cette démarche participative de
coproduction est alimentée par des expérimentations dans plusieurs
milieux de pratiques: 1) au Département de psychiatrie du Centre hospi-
talier universitaire de Montréal (CHUM); 2) au sein d’une équipe de suivi
d’intensité variable (SIV) et d'une équipe de suivi psychosocial adulte au
CIUSSS de I'Estrie-CHUS; et 3) au Rivage du Val-Saint-Frangois, organisme
a but non lucratif (OBNL) en santé mentale. De plus, la Coopérative de
solidarité L'Autre-Toit de Sherbrooke, qui offre des logements sociaux avec
soutien communautaire (56 unités), a également commencé l'implantation
du Projet Barometre au printemps 2016.

A titre d’exemple, au CHUM, une paire aidante - riche de ses expé-
riences personnelles et professionnelles — agit comme facilitatrice et
ambassadrice du Projet Barométre. Pour ce faire, elle a constitué un
groupe d'usagers dont le mandat consiste, d’'une part, a formuler des
recommandations visant I'amélioration de l'outil, et, d’autre part, a
coproduire un guide de formation et de pratique destiné aux intervenants
et aux futures personnes utilisatrices. Conjointement avec cette paire
aidante, une expérience pilote a également été réalisée auprés de sept
intervenants pairs aidants, dans le but de valider et de bonifier la démarche
de formation. En somme, ces démarches participatives contribuent a la
fois aux croisements des savoirs et au renforcement des capacités des
différents acteurs impliqués.

2.3. Les fonctionnalités du Projet Barométre

Ce processus de coproduction, impliquant divers milieux de pratique, a
permis de s’assurer que le Projet Barométre réponde aux besoins des utili-
sateurs, qu'il s'inscrive en synergie avec I'organisation des services et qu’il
favorise chez les usagers, les intervenants et les gestionnaires I'appropria-
tion et la mise en pratique quotidienne de 'approche de personnalisation.
Plus particuliérement, le Projet Barométre:

1) facilite I'évaluation longitudinale de la qualité de vie et du fonction-
nement social de la personne;

2) traduit en images ses progres a travers le temps. Ces images agissent
telles des rétroactions visuelles et « motivationnelles»;

3) permet I'identification et la priorisation des forces et des changements
signifiants que la personne souhaite poursuivre;

4) cartographie le réseau social de la personne, la qualité de ses liens
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5) soutient la réflexivité de la personne et habilite celle-ci dans 'expression
de son vécu, en fonction des indicateurs de qualité de vie;

6) accorde un réle actif a la personne dans la conception et la réali-
sation de son «plan d’action» qui a la valeur d’un plan de services
individualisé et intersectoriel (PSII), lorsque celui-ci est élaboré
conjointement avec un ou d'autres professionnels.

La plateforme fournit des repéres, facilite I'expression des différents
points de vue, alimente I'analyse et guide l'action. De plus, I'usage du
Projet Baromeétre est modulable en fonction des contextes. Il peut ainsi étre
utilisé comme un outil d’autoévaluation (I'usager seul) ou de coévaluation
(conjointement avec un intervenant).

La figure 10.1 présentée ci-dessous donne un exemple de la plate-
forme Web, sous 'onglet «Qualité de vie». En outre, pour visualiser
I'ensemble du Projet Barométre, nous vous invitons 3 visionner une courte
vidéo d'introduction, disponible a I'adresse www.projetbarometre.com.

FIGURE 10.1.
Onglet « Qualité de vie » du Projet Barometre
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24. Le monitoring systématique des effets

Simultanément & son utilisation, le Projet Barométre recueille, dans une
banque de données sécurisée, des données quantitatives — a l'aide
d'échelles visuelles analogiques pondérées de 0 & 10 - et des données
qualitatives, & I'aide de boites de texte. Ces derniéres permettent aux uti-
lisateurs d’exprimer la signification de leurs positionnements, d’inscrire
des obijectifs personnalisés ainsi que les moyens qui seront mis en ceuvre
pour les concrétiser.

Cette banque de données constitue par ailleurs une base informa-
tionnelle permettant d’enrichir la «gouvernance des nombres» par une
nouvelle «gouvernance du sens», en étant en mesure d‘apprécier la qua-
lité et la pertinence des services & l'aune des accomplissements réalisés par
les personnes, En effet, tant Fusager, l'intervenant, le superviseur clinique
que le gestionnaire obtiennent des rétroactions, les informant du degré
d'amélioration de la qualité de vie, et ce, a 'échelle individuelle ou encore
a I'échelle d'un groupe par V'intermédiaire d’'un procédé d'agrégation des
données anonymisées. Il est 3 noter qu’une attention particuliére a été
accordée au respect de normes de sécurité, de confidentialité et de partage
d'information de trés haut niveaus. Cette préoccupation éthique s’avére
primordiale pour établir et maintenir une alliance thérapeutique entre la
personne concernée et les professionnels qui 'accompagnent.

2.5. Un autil au service de la valorisation des savoirs

Or, I'établissement d'une relation de confiance, de rapports égalitaires et
la reconnaissance de l'autre comme sujet sont des valeurs fondatrices de
I'approche de personnalisation. Celles-ci sont a la base de la valorisation
des savoirs, ol le professionnel et la personne concernée s’enrichissent
mutuellement (Carrier et al., 2015). En ce sens, le Projet Barométre vise
explicitermnent 2 faciliter et & soutenir I’expression des savoirs d’expériences
et des forces de la personne. Si 'on se référe aux travaux portant sur e
Maodele des forces (McCormack, 2007; Saleebey, 1997}, cela constitue un
vecteur de création de «l'alliance thérapeutique » et a pour effet de mobi-
liser la personne, de la stimuler a poser des actions concrétes, en vue de
se rétablir et d'améliorer sa qualité de vie. Les témoignages des personnes
utilisatrices convergent en ce sens. Bien qu'il ne s’agisse que de résul-
tats préliminaires, voici quelques citations recueillies par notre équipe
de recherche:

6. Le CRED, centre de recherche en informatique de la santé du CHUS, est respon-
sable de la programmation et de I'hébergement du Proiet Baramatre. 11 détient 1a
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C'est connme nn guide alimentaire, mais sur la santé Klobale. L'outil m’amene &
voir oft ['en suis rendie dans mes forces et mes points & améliorer, Il me permet
d'éclaircir sur tous les aspects de wma vie powr ensuite savoir oft nren aller [-..] fe
réalise que le projet de vie est aussi important que Paspect amotrenx. (P)

Ce qui m'a surpris le plus, c'est de voir les résuitats. Quand fe lai fait une deuxizie
fois, ['ai vu 'amélioration, et puis, la troisiéme fois, j'ai vu encore Famélioration
par rapport a ma qualité de vie. e 'ai apporté & mon psychiatre, gui ne connais-
saft pas le Barométre, et ¢a a permis de changer nia médication. Et i, ca a changé
tHa vie, ¢a va beaticoup mienx ! P'étais teflemment empaté avec fes médicaments ; je
disais «je vais y aller», mais j’y allais jamars. Pis maintenant, fe fais partie d'un
club de lecture et maintenant, je fais plein d'activités. Je me suis fait une fitiere
avec le plan d'action pour mes résultats, jfaime le plait d'action, je me fixe des
buts et je wis les résultats, Je e dis: « i eccompli ¢ut et ga et ¢a» |...] Intdres-
S, ca permict de nettre en relief ce qu'on doit se souvenlr & travailler pour
avancer, Loutil permet de se situer dans le temps. Imagine si je Pavais fait quatre
tois plus 10t dans mon début de suivi, je serais ben plus loin en ce moment. Cest
i ban filet de sécurité, (M.-A)

Ma vie ne va pas si mal que ¢a! |...] Je pensais qu'elle allait paraftre pire quee cal
(majorité des utilisateurs)

Agréable, japprends & me conaitre et ¢a m'aide & faire une introspection. (R.)
Clest bien fait! Y'a pas trop a lire et les lettres sont assez grosses. C'était trés
intéressant! Ce w'est pas juste une histoire pour les filles... (J.}

Clest concret, clair et ga donne des précisions sur Vétat de ma situation. C'est un
outil ingénieux! P'ai aimé compléter Véchelle de 0 & 10. (D)

Bref, le Projet Barométre crée des occasions pour valoriser les savoirs
expérientiels, tant par son processus de coproduction que lors de son
utilisation clinique. En centrant le processus d'intervention sur la réalité
telle que pergue par la personne utilisatrice, sur ses priorités et sur les
accomplissements qu’elle poursuit, Ioutil contribue a réduire le clivage
historique entre les professionnels qui «savent et prescrivent» et I'usager
censé obtempérer,

ConcLusion

Nous sommes conscients que l'implantation d’un tel outil représente un
changement de paradigme et de culture pour les organisations. Cette
implantation souléve des défis techniques, administratifs, communica-
tionnels et cliniques de taille. En effet, dans des contextes organisation-
nels, marqués par la complexité des rapports entre la structure 3 la fois
habilitante et contraignante de méme que par la myriade de gestes et de
microdécisions des agents, les divers acteurs sont confrontés i I'imprévi-
sibilité des effets de leurs décisions et actions {Morin, 2008). De ce falt, ils
interprétent les situations, en dégagent le sens et modulent leurs actions
en fonction des réactions adaptatives des autres actenirs Mead 10421



kY
7.} L'engagement de la personne dans les soins de santé et services soCiaux
8ag

comme le suggére cet adage latino-américain. Ainsi, le changement de
culture se construit et se ritualise par la transformation des routines des
agents au sein des organisations (Giddens, 2012). Par conséquent, il
importe que ces routines et ces microdécisions soient davantage éclairées
et Informées. Force est de constater que la majorité du temps, nous
marchons a I'aveugle au cceur de ce champ de forces en tension.

Ce constat n’est pourtant pas fataliste: il ne signifie pas que les amé-
liotations soient impossibles. 11 laisse toutefois croire qu'aucune recette
prédéfinie ne peut étre appliquée. Selon notre analyse, la quotidienneté
des organisations - avec ses multiples logiques enchevétrées - nécessite
davantage de rétroactions pertinentes en regard des effets que nos services
produisent dans la vie des gens. De surcrofit, ces rétroactions sont béné-
fiques pour les personnes ufilisatrices de services: 1) elles servent a éclairer
et a reclarifier réguliérement leurs aspirations et les buts qu‘elles souhaitent
atteindre; 2) elles facilitent leurs prises de décisions «libres et &clairées»;
3) en renforcant et en mettant en lumiére les progrés et les accomplisse-
ments réalisés, elles stimulent la motivation et I'implication des personnes;
enfin, 4) elles permettent de s’ajuster réguliérement et mutuellement
au cours du processus d'intervention, afin de maximiser la production
d’effets jugés positifs par les personnes.

Or, comme nous I'avons mentionné précédemment, les mécanismes
de régulation du systéme sociosanitaire québécois se caractérisent actuel-
lement par une «gouvernance des nombres» et une recherche d’optimi-
sation des processus. Le nombre d’interventions, I'intensité, la conformité
aux standards d’un programme, etc., constituent une base information-
nelle trop pauvre pour naviguer dans un systéme complexe, marqué
par I'imprévisibilité. Dans le contexte des fusions actuelles, ces données
s’avérent d’autant plus insuffisantes, considérant 'ampleur des change-
ments entrepris et I'appauvrissement des interactions significatives entre
les décideurs (la haute direction) et les professionnels qui actualisent les
soins et services,

Une «gouvernance du sens», centrée sur la différence produite dans
la vie des citoyens, permettrait d’enrichir cette base informationnelle.
Pour ce faire, il nous apparait fondamental de refonder les mécanismes
bureaucratiques actuels, afin de permettre a 'appareil étatique d'étre
mieux informé, de gagner en flexibilité, d’étre plus adaptatif et de favori-
ser davantage les collaborations entre gestionnaires, chercheurs, profes-
sionnels et personnes usagéres. En ce sens, nous proposons que Futilisation
stratégique des technologies de l'information et de la communication
(TIC), & l'instar du Projet Barométre, habiliterait un virage structure] vers
la personnalisation des services, 4 la condition: a) qu'elle soit orientée

vers la coproductien avec les diverses parties prenantes; b) qu’elle favorise
la valorisation des savnire: et M Aane eetta utilicatinn indirianca Ase TIC
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