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Introduction.  – Cette  étude  porte  sur  le respect  de  l’autonomie  des  enfants  et  adolescents  hospitali-
sés  en  psychiatrie  vu  sous  l’angle  de  la participation.  L’objectif  est  de mieux  comprendre  le potentiel
des  approches  participatives  dans  ce contexte  particulier.  La  conflictualité  du  principe  d’autonomie  et
l’absence  d’une  revue  de  la  littérature  sur  ce  sujet  motivent  cette  recherche.
Méthode.  –  Une  revue  de  la littérature  concernant  la  participation  des  enfants  et  adolescents  hospitalisés
en  pédopsychiatrie  est employée.  Neuf  cent  soixante  dix huit  textes  ont  été  passés  au crible  et  27  sont
inclus  dans  la revue.  La revue  de  la  littérature  est évaluée  au regard  des  modèles  de  participation  et du
principe  d’autonomie.
Résultats.  – La  littérature  étudiée  se  focalise  sur  les  freins  et  leviers  à  la participation  et  à  sa  mise  en  pra-
tique  en  pédopsychiatrie.  La  plupart  des  arguments  sont  conséquentialistes  et  rapportent  des  avantages
pour  les  patients,  les  professionnels  et  l’hôpital.  Face  aux arguments  en  faveur  de  la  participation,  de  nom-
breux  freins  sont  décrits.  Trois  catégories  de  méthodes  concrètes  de  mise  en  pratique  du  modèle  de  la
participation  sont  distinguées  : les  structures  de  participation,  les  personnes  clés,  les  outils  de  participa-
tion.  Le  niveau  conceptuel  de  la  participation  est  souvent  peu  élaboré.  Au  regard  des  modèles  théoriques,
comme  le  shared  decison-making, des  faiblesses  conceptuelles  sont démontrées  dans  ce  contexte  parti-
culier.  En  tenant  compte  du  discours  autour  de l’autonomie  du  patient,  les  notions  d’estime  de  soi et  de
confiance  envers  les  professionnels  se révèlent  également  pertinentes  pour  les  approches  participatives.
Conclusion.  –  La  littérature  sur  la participation  donne  des  arguments  forts  et  présente  des  méthodes  expé-
rimentées  en  pédopsychiatrie.  Une  approche  contextuelle  de  la  participation  est  proposée  : le shared  care
planning.  Ce  concept  permet  de  renforcer  l’estime  de  soi  du  patient  en  prenant  en compte  la dimension
relationnelle  des  soins  et  de  l’accompagnement  en pédopsychiatrie.
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Background.  – The  present  study  deals  with  the notion  of  patient  autonomy  investigated  in the  light  of
patient  participation  in inpatient  child  and  adolescent  mental  health  care.  The aim  is  to  better  understand
the  potential  of  participatory  approaches  in  the  specific  context  and  to relate  it to  the principle  of  patient
autonomy.  The  potential  for conflict  of patient  autonomy  and  the  absence  of  literature  reviews  on  the
topic  of  participation  make  this  study  essential.
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Methods.  –  A  scoping  review  concerning  the literature  that  discusses  the  concept  and  participation  in
child and  adolescent  psychiatry  has  been  employed.  Nine  hundred  and  seventy  eight  texts  from  three
central  databases  have  been  screened  for title and  abstract  by two  independent  researchers  ;  27  have
been included  in the study.  The  literature  found  in  the  systematic  review  was  re-evaluated  with  respect
to the  notion  of  autonomy  and  to different  models  of  participation.
Result.  – The  contextual  literature  reveals  different  arguments,  barriers,  and  methods  of  implementation.
Most of  the  arguments  are  utilitarian:  positive  effects  on  patients,  therapists,  and  the  hospital.  On  the
other hand,  there  are  multiple  barriers  of  implementation:  willingness  of  physicians,  reticence  of  patients
and  systemic  barriers.  Structures  of cooperation,  key  figures  and  interactive  information  brochures  have
already  been  used  as  methods  of  participation.  The  conceptual  level  is  often  little  elaborated.  Drawing  from
the  larger  context  of  general  medicine,  shared  decision-making  is  the  best-known  model  of  participation.
Disadvantages  of the  model  are  pointed  out in  the  light  of child  and  adolescent  psychiatry.  Considering
the  discussions  around  patient  autonomy  two terms  are  highlighted:  self-esteem  and  trust.  They are
identified  as  being  highly  important  for participatory  approaches.
Conclusion.  – The  literature  on  participation  provides  a range  of arguments  and  approved  methods  of
implementation  that lack,  however,  a theoretical  foundation  for  the given  context.  A contextual  concept
of participation  is proposed:  shared  care planning.  It is meant  to  be independent  from  the  capacity  to  give
informed  consent  and  underlines  the importance  of  day-to-day  issues.  It calls  out for  the  consideration
of the  mentioned  barriers  and  a high  flexibility  of  participation  methods.  While  accepting  the relational
nature  of  child  and  adolescent  health  care,  the  concept  can  help  to promote  a patient’s  self-esteem.
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1. Introduction

Dans la littérature, les deux principales acceptions de
l’autonomie correspondent soit à un besoin psychologique, soit à
un principe d’éthique clinique, afin de guider la prise en charge
médicale [1,2]. D’un point de vue développemental, atteindre
l’autonomie est considéré comme  un objectif essentiel [3]. Dans
la prise en charge des pathologies psychiatriques, un haut niveau
d’autonomie est censé entraîner des effets positifs [4]. Pourtant,
dans le contexte d’une pathologie psychiatrique constatée chez un
enfant1, l’autonomie rencontre des limites légitimes. En pédiatrie,
la capacité de donner un consentement libre et éclairé dépend de la
maturité de l’enfant [5]. En psychiatrie adulte, ce sont des conduites
de mise en danger de soi ou d’autrui qui remettent en question la
capacité à s’autodéterminer [6]. Dans le contexte particulier des
enfants et adolescents hospitalisés en psychiatrie, le respect de
l’autonomie se complexifie avec la prise en compte des familles
ou des titulaires de l’autorité parentale.

Dans la discussion autour de la mise en pratique du principe
d’autonomie en pédopsychiatrie, est remise en cause la compré-
hension binaire de la capacité à s’autodéterminer, qui envisage
l’enfant soit comme  autonome, soit comme  non-autonome [7,8].
Pour les enfants atteints d’une pathologie psychiatrique, cette
compréhension binaire entraîne souvent une prise de pouvoir déci-
sionnelle de la part des professionnels au détriment de la prise
en compte du point de vue de l’enfant [7]. Cette conception de
l’autonomie de l’enfant est notamment critiquée lorsqu’elle tend
à se réduire au consentement éclairé [9,10]. Pour résoudre ce pro-
blème, le concept de participation qui se focalise sur les capacités
existantes de l’enfant est proposé [7,11,12]. Ce concept permet de
reconnaître la vulnérabilité d’un enfant affecté par une pathologie
psychiatrique tout en gardant l’objectif que l’enfant puisse rester
l’acteur à privilégier pour la réalisation de ses besoins [13].

Une définition de la participation utilisée en pédagogie est : « Le
pouvoir décisionnel inaliénable des enfants et adolescents sur les
processus de planification et les décisions qui les concernent »

[traduction] [14]. Dans les déclinaisons possibles du concept de
participation, les modèles progressifs comme  celui de Roger Hart,
jouent un rôle important [15]. Une équipe de recherche allemande

1 Le terme “enfants” est utilisé au sens de “enfants et adolescents”.
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résente l’un de ces modèles en l’adaptant au contexte médical [16].
rois niveaux sont distingués :

le niveau « préalable » correspondant à l’information et l’écoute
du patient ;
le niveau intitulé « participation réelle » qui correspond à la négo-
ciation et la transmission partielle du pouvoir décisionnel ;
le niveau « au-delà » qui signifie un transfert total de la responsa-
bilité décisionnelle.

Le modèle le plus connu qui traduit la participation dans le
ontexte médical est le shared decision-making (SDM) [17]. C’est
n processus de prise de décision partagée entre le soignant et le
atient qui suit un protocole structuré et précis. Il comporte neuf
tapes :

annoncer la décision ;
affirmer l’égalité dans la prise de décision ;
informer sur les différentes options thérapeutiques ;
informer sur les bénéfices et les risques des stratégies thérapeu-
tiques ;
s’assurer de la bonne compréhension des informations trans-
mises au patient ;
explorer les préférences du patient ;
négocier le choix ;
chercher une décision commune ;
définir ensemble (soignant et soigné) les stratégies de soin et
d’accompagnement [18].

Le SDM est particulièrement développé pour les pathologies
hroniques et les décisions médicales importantes (ex. décider
’initier ou d’arrêter un traitement médicamenteux).

La promotion de l’empowerment encourage les décisions parti-
ipatives et indépendantes, et ce, même  lorsque les personnes sont
onsidérées comme  très vulnérables [19]. Pour valoriser les capa-
ités d’empowerment d’une personne, une posture professionnelle
articulière est nécessaire [20]. Elle inclut : l’acceptation de la per-
onne, une confiance dans ses capacités et la reconnaissance de son

roit à faire des erreurs.

À l’exception de quelques études [21], il existe peu de modèle
e participation adapté au contexte de la pédopsychiatrie. Les
éthodes participatives en contexte d’hospitalisation pour les
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Fig. 1. PRISMA-flow di

enfants souffrant d’une pathologie psychiatrique sont peu décrites.
Pour mieux comprendre le potentiel des approches participatives
qui peuvent servir aux enfants et adolescents hospitalisés en psy-
chiatrie, une synthèse descriptive de ces méthodes a été effectuée.
Les questions abordées sont :

• Comment la participation de l’enfant hospitalisé en psychiatrie
est-elle comprise par les professionnels ?

• Avec quels arguments est-elle défendue ?
• Quels sont les freins et les leviers à sa mise en pratique ?

Pour répondre à ces questions, une revue de la littérature a été
effectuée. Le modèle du shared decision-making est la pierre angu-
laire de la discussion. Les forces et faiblesses de ce modèle sont
argumentées. L’approche participative est mise en perspective pour
d’une part, enrichir la réflexion sur le respect de l’autonomie et
d’autre part, contribuer au développement d’outils pédagogiques
favorisant la participation des enfants et adolescents hospitalisés en
psychiatrie. L’article comprend les résultats d’une thèse de méde-
cine qui a donné lieu à d’autres publications.

2. Méthodologie

La littérature a été revue de manière systématique suivant la
méthode d’une scoping-review [22]. Cette méthode est utilisée pour
répondre à une question de recherche relativement large et permet
d’inclure différents types d’articles. Par son processus itératif, elle
offre la possibilité de repenser quels éléments des articles sont à
mettre en avant. Cette flexibilité était primordiale au regard de la

diversité des articles de cette revue de littérature.

L’identification des articles résulte d’une recherche dans les
bases de données électroniques. MEDLINE, PsychINFO et Web  of
Science Core Collection ont été systématiquement explorées sur c

304
 de la scoping-review.

a littérature publiée entre 1998 et 2018 en utilisant les mots
lés suivants : (participation AND psychiatr* AND [child* OR ado-
esc*]) AND ([SU participation] AND [(SU child psychiatry) OR (SU
dolescent psychiatry)]) AND (inpatient OR hospital*). La recherche
ans les bases de données a été complétée par une recherche
anuelle dans des revues de pédopsychiatrie et par la prise de

ontact avec des experts en Allemagne, Angleterre et Irlande. Les
itres et résumés de 978 textes ont été passés au crible par deux
hercheurs indépendants (Fig. 1). Les textes englobent des travaux
héoriques, des articles originaux, des comptes-rendus de confé-
ences, des mises au point, des évaluations et des recommandations
n allemand et en anglais concernant la participation des enfants
t des adolescents hospitalisés en psychiatrie. Ont été exclus : les
rticles qui envisagent la participation en dehors de contexte de
’hospitalisation en pédopsychiatrie et les articles qui traitent le
ujet au regard d’une seule pathologie psychiatrique. Trente neuf
rticles étaient en accord avec les critères d’inclusion. La concor-
ance inter-juges était élevée (� = .82).

L’extraction des données a été effectuée selon une grille de
ocumentation qui comporte des informations numériques et des
atégories élaborées par un processus itératif. Les informations
umériques comportent les détails bibliographiques, la profession
u premier auteur et le type de publication. Les mots clés suivants
nt guidé la définition des catégories de la documentation :

« concepts » ;
«  arguments » ;
« freins » ;
« méthodes de mise en pratique ».
L’extraction des données a été vérifiée par le deuxième cher-
heur.
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Tableau 1
Glossaire des termes anglais.

Terme anglais Terme franç ais

Shared decision-making Processus décisionnel partagé
Empowerment Autonomisation, responsabilisation
Advance care planning Planification des soins
Scoping review Style de revue systématique
Flow diagram Diagramme résumant la sélection des articles
Participation worker Promoteur de la participation du patient
Child expert Enfant témoignant de son expérience de

l’hospitalisation pour améliorer les soins
Key worker Professionnel référent d’un patient
Toolkit Boîte à outils
Power tools Outil pour recueillir le vécu de l’enfant
Decison aid Aide à la décision
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Agency L’agentivité ou la capacité agentielle se réfère à
l’autodétermination dans un contexte particulier

Lors de l’analyse des données, la compréhension conceptuelle
de la participation selon les auteurs, leurs arguments en faveur
de la participation, les freins identifiés et les propositions de mise
en pratique ont été comparés et mis  en contraste. Les informa-
tions numériques, comme  la profession du premier auteur, ont
été organisées de manière descriptive. Après l’analyse des articles,
12 d’entre eux sont exclus dans la mesure où ils mettent l’accent
sur la participation en dehors du contexte de l’hospitalisation en
pédopsychiatrie. Au total, 27 articles sont inclus dans les résultats
de cette revue.

3. Résultats

Dans l’analyse du contenu des articles, les auteurs s’intéressent
avant tout aux arguments en faveur de la participation, aux freins
qui s’y opposent et aux diverses méthodes correspondant à sa mise
en application en pédopsychiatrie. Le niveau conceptuel de la parti-
cipation est peu élaboré. Avant de présenter ces résultats, un aperç u
descriptif permet d’identifier les types d’articles inclus et les profes-
sions de leurs auteurs. Le Tableau 1 traduit certains termes anglais
présents dans la partie résultat.

3.1. Analyse descriptive

La plupart des articles (41 %) sont des opinions d’experts (Fig. 2).
Les études empiriques sont en partie qualitatives (22 %) et en par-
tie quantitatives (22 %). Les auteurs sont principalement médecins

ou psychologues en pédopsychiatrie (71 %). Une partie moindre
des articles vient de chercheurs en sciences comportementales
(15 %) ou d’acteurs de la santé publique (12 %). Les autres secteurs

Fig. 2. Types d’articles inclus dans la revue de littérature.
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’activité des auteurs (15 %) sont le travail social, les sciences des
oins infirmiers ou le droit.

.2. Niveau conceptuel

Les auteurs utilisent avant tout le shared decision-making comme
adre conceptuel [12,23–30]. Quelques auteurs se réfèrent à
’empowerment [12,31] ou citent l’orientation client [30–32]. Dans
es articles anglophones, c’est le modèle progressif de Roger Hart
ui est dominant sur un plan théorique [7,33,34]. Un nombre

mportant d’auteurs reconnaissent la participation comme un
roit de tout individu [11,12,23,24,30,31,33,35–39]. Néanmoins,

a dimension conceptuelle de la participation reste très succinc-
ement argumentée.

.3. Arguments favorables et freins à la participation

Dans la littérature examinée, on trouve à la fois des justifications
éontologiques et conséquentialistes.

Dans un sens déontologique, les auteurs évoquent l’approche
articipative comme  une « valeur en soi », qui est plus proche de la
ature humaine que l’approche paternaliste [24,37]. Ils s’appuient
ur la Convention internationale des droits de l’enfant (1989), la
onvention relative aux droits des personnes handicapées (2006)
t la Charte européenne des droits de l’enfant hospitalisé (1986)
our soutenir cet argument [11,24,25,30,31,33,39].

La plupart des arguments favorables à la participation sont
asés sur le conséquentialisme en se référant aux approches
articipatives comme  un « moyen de parvenir à un résultat ».
e résultat concerne à la fois le patient et les professionnels.
our les patients, une envie forte de participation est constatée
ans les recherches empiriques [25,38,40]. Nombre de pédopsy-
hiatres jugent que la participation renforce la satisfaction, la
otivation, l’adhésion et par conséquent le succès du traitement

12,24,30,34,35,37,39,41]. En outre, elle génère une perception
’égalité entre patient et soignant et renforce la confiance envers

es professionnels [11,23,24,35]. En tant que moyen éducatif, elle
eut aussi contribuer à améliorer l’estime de soi et les compé-
ences sociales des patients [12,33,37]. Pour les professionnels, la
articipation du patient améliore sa prise en charge et facilite sa
ortie du service [11,12,23,33,34,36,37]. En s’appuyant sur le feed-
ack des patients, il est aussi possible d’améliorer la qualité de la
rise en charge [30,31,33,34]. Globalement, les auteurs avancent
ue le concept de participation est plus opératoire que le prin-
ipe d’autonomie, surtout en contexte pédopsychiatrique [23,35].
éanmoins, les exemples de mise en pratique demeurent rares

38]. On constate même un certain « paradoxe de participation » :
es patients les plus vulnérables, qui profiteraient le plus d’une
pproche participative, sont ceux qui sont les moins souvent inclus
ans les décisions [11]. C’est le cas par exemple des enfants autistes
vec déficience intellectuelle.

Malgré ces multiples arguments favorables à la participation,
n certain nombre de freins à sa mise en pratique sont évoqués. On
eut les catégoriser comme  (1) « limites légitimes » et (2) « obstacles
u terrain » (Fig. 3). La première catégorie rassemble les arguments
ui justifient une restriction de la participation. La deuxième pointe

es difficultés de sa mise en pratique.
(1) Les limites légitimes sont la capacité ou la volonté de l’enfant

t les situations extrêmes qui relèvent du contexte de l’urgence
42]. Une participation à une décision importante peut potentiel-
ement surmener les capacités cognitives ou émotionnelles d’un
nfant atteint d’un trouble psychique [12,33,34,37]. Si l’enfant a une

endance suicidaire, elle peut même  le mettre en danger [12,37].
ans certaines situations de crise, la volonté des enfants peut
tre fortement diminuée, voire considérée comme absente [25].
i l’enfant préfère se reposer sur l’avis de ses soignants référents



P.-S. Zerbe, J. Lefèvre-Utile Neuropsychiatrie de l’enfance et de l’adolescence 69 (2021) 302–310

stacles du terrain à la participation.
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concernant certaines décisions médicales difficiles, le forcer à par-
ticiper activement à ces processus décisionnels qui le concernent
peut être considéré comme  contraire au principe de l’autonomie
[43]. Il existe également des situations où l’attention des profes-
sionnels est absorbée par d’autres priorités de la prise en charge
[33,42], par exemple dans le cas d’un enfant atteint d’anorexie
mentale dont l’état physique nécessite avant tout une renutrition.

(2) Les obstacles du terrain sont liés aux dispositions des profes-
sionnels, à l’organisation des hôpitaux, mais aussi à la réticence des
patients eux-mêmes. Concernant les professionnels, ce sont notam-
ment les psychiatres qui font preuve d’une certaine résistance aux
approches participatives considérant qu’elles limitent leur autorité
[33,34,37]. Trop souvent, leur compréhension binaire de la capa-
cité des patients–qui envisage l’enfant soit comme  autonome, soit
comme  non-autonome, sans considérer les nuances entre ces deux
pôles–les mène à prendre seuls la responsabilité de la décision [7].
Cette tendance s’explique également par l’idée qu’une approche
participative est difficile à gérer [24]. Quant aux obstacles liés à
l’organisation de l’hôpital, on peut citer : le stress, les contraintes
de temps, le manque de personnel et les cultures hiérarchiques
[11,23,24,33,34]. La complexité du sujet et le manque de méthodes
adaptées au contexte ne facilitent pas la mise en pratique de la
participation [30,34]. La réticence des patients hospitalisés envers
leur inclusion aux décisions qui les concernent peut provenir de
la stigmatisation liée à leur pathologie ou handicap psychique,
impliquant une position passive concernant leurs soins [24,34]. Le
manque de confiance en soi est plus fréquent chez les jeunes hospi-
talisés en psychiatrie et l’expérience d’infantilisation des patients
est perç ue comme  un frein à la participation [34].

3.4. Idées et exemples de mise en pratique de la participation

Outre les propositions qui ciblent une posture professionnelle
participative, il est possible de distinguer trois autres catégories
de mise en pratique de la participation des enfants et adolescents
hospitalisés en psychiatrie : les structures de participation, les per-
sonnes clés et les outils de participation (Fig. 4).

3.4.1. Posture professionnelle participative
Les auteurs des articles étudiés proposent souvent que le thème

de la participation soit davantage abordé durant la formation des
professionnels afin que ceux-ci soient sensibilisés aux approches
participatives [12,24,25,31,32,34]. Ces approches décrivent cer-
taines attitudes de soignants avec les termes suivants : « empathie »,
« compréhension », « respect », « bienveillance », « ouverture »,

« accessibilité », « intérêt », « confiance », « absence de jugement »,
« encouragement à exprimer ses besoins », « prise en considération
des besoins », « prendre au sérieux l’enfant », « être sur un même
pied d’égalité » [12,24,28,33,36,40,43]. Ces différentes postures
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articipatives permettent de s’adapter aux besoins d’un contexte
ui évolue en fonction des patients et des situations [28,32–34].

.4.2. Structures de participation
Concernant les structures de participation, on constate qu’un

ombre suffisant de professionnels et d’espaces de prise en charge
ont la base d’une mise en pratique pérenne [32–34,43]. Par ailleurs,
a continuité des soins du quotidien de l’hospitalisation est primor-
iale pour maintenir et développer des relations de confiance et
ncourage les décisions partagées entre les patients et leurs pro-
essionnels référents [40]. Une structure concrète a été implantée
n pédopsychiatrie à l’hôpital universitaire de Salzbourg [12]. Elle
e base sur le modèle du shared decision-making. Lors d’entretiens
éguliers, l’équipe médicale, les parents et les patients sont réunis
our discuter des décisions dans un dialogue structuré. Dans la
onversation, c’est d’abord le patient, puis les parents et enfin les
rofessionnels qui sont amenés à prendre la parole. Le but est de
oncilier des objectifs divers afin de trouver un accord commun.
es réunions de service sont également organisées selon le modèle
u shared decision-making pour permettre à l’ensemble des profes-
ionnels de participer aux décisions institutionnelles, ce qui aide
’équipe à s’approprier ce type de méthode.

.4.3. Personnes clés
Parmi les personnes clés, on trouve à la fois des personnes

xternes à la structure et des personnes internes qui sont dési-
nées comme  les « défenseurs » de la parole des patients. Pour ce
ui est des personnes clés venant de l’extérieur, l’initiative de la
édopsychiatrie de Leeds est exemplaire [34]. Une personne dite
articipation worker a été recrutée pour aider l’équipe soignante et
es gestionnaires de l’hôpital à développer des approches participa-
ives. Un groupe d’anciens patients, les child experts,  accompagnent
ette personne clé. Ils transmettent leur expertise théorique et pra-

ique à tous les niveaux décisionnels de la structure hospitalière.
our ce qui est des personnes clés internes, la pédopsychiatrie du
rinity College de Dublin donne un exemple emblématique [44].
n porte-parole est nommé  pour chaque enfant. Ce key worker est



i
r
p
l
p
t
d
d
d
m
p
p
e
e
i
t

d
c
a
fi
t
y
d
C
c
e
i
d
i
C
p
e
d
é

d
a
p
p
d
D
a
«
s
d

r
a
d
p
n
f
L
i
e
r
p
e
fi
f
n

P.-S. Zerbe, J. Lefèvre-Utile 

responsable de transmettre et de défendre les besoins et points de
vue de l’enfant auprès de l’équipe. Il fait partie de l’équipe hospi-
talière et peut être médecin, psychologue, infirmier ou tout autre
professionnel travaillant en permanence dans le service. Il échange
régulièrement avec l’enfant afin de pouvoir défendre sa perspec-
tive lors des réunions de service hebdomadaires. Quant à l’idée des
« pairs aidants », elle reste encore au stade théorique en pédopsy-
chiatrie [30].

3.4.4. Instruments de participation
La pédopsychiatrie de l’université d’Ulm, précurseur de la parti-

cipation en Allemagne, a implanté trois outils de participation :
une brochure d’information, une affiche énonç ant les droits de
l’enfant et une ligne téléphonique pour les plaintes [11]. La bro-
chure est spécifique à ce service de pédopsychiatrie et donc non
utilisable telle quelle par d’autres hôpitaux. Le contenu des affiches
est cité fréquemment par les patients lors des réunions avec les
professionnels. La ligne téléphonique est utilisée plus ou moins
régulièrement en fonction de la bienveillance de la personne qui en
est chargée. Un outil de participation remarquable, recommandé
par la Mental Health Commission Ireland, est mis en place dans
tout le pays : le headspace toolkit [44]. Il a été développé particu-
lièrement pour encourager les enfants atteints d’une pathologie
psychiatrique à s’exprimer et à prendre part aux décisions de
soin et d’accompagnement qui les concernent. C’est une brochure
d’information qui ne contient pas seulement des renseignements
sur la prise en charge, mais aussi des questionnaires appelés power
tools qui visent à influencer les décisions concernant la prise en
charge. Cette brochure est distribuée dans les services et égale-
ment accessible librement via un site web [45]. D’autres outils de
participation tels que les decision aids ou les « accords anticipés »
ont jusqu’à présent seulement été décrits sur un plan théorique
en pédopsychiatrie [7,25,33]. Pour la création de nouveaux outils,
l’organisation Young Minds a élaboré un guide complet et détaillé
qui décrit les différentes étapes du développement [34].

4. Discussion

La littérature sur la participation en pédopsychiatrie donne des
arguments importants en sa faveur : hausse de la motivation, faci-
litation du processus de prise en charge, amoindrissement des
préjudices rencontrés par les patients les plus gravement atteints
[12,33,37]. Le fait que les adaptations des concepts de participa-
tion au contexte soient rares est une barrière qui nécessite d’être
surmontée [30]. En examinant les idées et exemples de mise en pra-
tique de la participation, il est possible d’en extraire des méthodes
significatives. Avant tout, une grande flexibilité des méthodes
est recommandée [28,32–34]. Les mises en pratique doivent être
orientées vers cette nécessité. De plus, la participation n’est pas
uniquement limitée aux décisions médicales (ex. choix d’un trai-
tement médicamenteux) mais c’est bien les différents corps de
métier comme  les infirmiers, les aides-soignants ou les éducateurs,
qui sont invités à jouer un rôle de « facilitateurs de l’autonomie ».
La proposition d’une posture professionnelle participative semble
répondre particulièrement à la nécessité d’une flexibilité dans
les méthodes employées [12,24,28,33,36,40,43]. Elle correspond
au concept de l’empowerment [12,24,31]. En ce qui concerne les
structures de participation, on peut remarquer qu’il existe déjà de
nombreuses habitudes cliniques comme  les entretiens familiaux
ou les groupes de parole. L’exemple emblématique des entretiens
collectifs selon le concept de shared decision-making mis  en place

en Autriche, peut être considéré comme  un modèle [12]. Pour ce
qui est des personnes clés, il parait judicieux de désigner un porte-
parole pour chaque patient [44]. En comparaison avec le modèle de
« soignant référent » en France, la mise en place de porte-paroles
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ndividuels en Irlande, qui peuvent être des professionnels de diffé-
entes disciplines, semble avantageuse. En outre, l’idée d’impliquer
lus activement les patients eux-mêmes, en tant qu’experts de

eurs propres intérêts, mériterait d’être explorée davantage. Des
ersonnes clés dites « pairs aidants » existent déjà en psychia-
rie adulte en Allemagne et en France [46]. Concernant les outils
e participation, la réduction de la participation à la transmission
’informations par des brochures d’information ou l’affichage des
roits de l’enfant par exemple, ne semble pas suffisante pour per-
ettre une participation active. Si on l’analyse selon le modèle

rogressif de participation, l’information seule reste au « niveau
réalable ». Un outil qui a déjà fait ses preuves dans la pratique
t permet d’influencer les décisions de soin et d’accompagnement
st le headspace toolkit [44]. L’expérience montre qu’il s’agit d’une
nformation interactive permettant une implication plus authen-
ique des jeunes dans leurs prises en charge en psychiatrie.

Les exemples de mise en pratique de la participation comportent
es forces et des faiblesses : « Il n’y a pas de forme idéale de parti-
ipation. Chaque forme doit être adaptée à la situation, à l’objectif,
u groupe d’âge ou au stade de développement des enfants. En
n de compte, ce n’est pas la forme qui prime, mais le résul-
at de la participation » [traduction] [47]. En pédopsychiatrie, il

 a une importante hétérogénéité des enfants en termes d’âge,
e pathologie, de personnalité et de trajectoire développementale.
ompte tenu de cette hétérogénéité, une seule modalité de parti-
ipation ne peut être suffisante. Pour que chaque jeune hospitalisé
n psychiatrie puisse participer aux décisions qui le concernent,
l semble nécessaire de développer des modalités de participation
iversifiées et adaptées à chacun d’eux. Une équipe de recherche

nterdisciplinaire intitulée « VOICE » (Views On  Interdisciplinary
hildhood Ethics) est engagée dans la promotion et le dévelop-
ement de la reconnaissance des capacités agentielles de tous les
nfants. Ces chercheurs proposent notamment des outils métho-
ologiques [48–50] et des cadres conceptuelles spécifiques pour
tudier les valeurs de l’enfance à l’hôpital [51–54].

Le niveau conceptuel de la participation est souvent peu élaboré
ans les articles inclus dans cette revue de littérature. L’expérience

 montré que le shared decision-making, qui est le modèle le plus cité
ar les auteurs, se révèle particulièrement efficace dans le cas des
athologies psychiatriques [26,27,29,55]. Il est pourtant essentiel
e noter que ce modèle est conç u pour les décisions médicales.
ans le contexte hospitalier en pédopsychiatrie, où les patients sont
ccueillis pendant plusieurs semaines, les « micro-décisions » et

 affaires interstitielles » qui concernent le quotidien des soins sont
ous-estimées dans les discours associés au respect de l’autonomie
u patient [56].

L’Advance Care Planning (ACP), un modèle de participation valo-
isant ces « affaires interstitielles », n’est pas nommé  dans les
rticles inclus dans cette revue. Il est pourtant judicieux de le citer
ans ce contexte. L’organisme ACP International le définit comme  un
rocessus de communication entre les individus et les profession-
els de santé pour comprendre, réfléchir, discuter et planifier les

utures décisions en matière de soins et d’accompagnement [57].
’avantage de l’ACP est qu’il envisage le soin dans un sens large,
ncluant les décisions médicales et les décisions quotidiennes. Il
st intéressant de noter que ce modèle considère les soignants
éférents du quotidien comme  des intermédiaires essentiels pour
romouvoir et faciliter la participation [58]. L’inconvénient de l’ACP
st qu’il vise principalement les situations d’accompagnement dif-
cile, lorsque par exemple la capacité à l’autodétermination est

ortement altérée, voire considérée comme  absente par les cli-
iciens [59]. En supposant que les enfants soient généralement

apables d’être acteurs de leurs « propres intérêts », ce modèle
e semble pas complètement adapté à la pédopsychiatrie où

es situations de crise accompagnées par une incapacité totale
’autodétermination restent relativement rares.
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Ces quatre approches sont déduites des idées et exemples de
mises en pratique de la participation décrits dans les résultats de
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Lorsque l’on compare le concept de participation avec celui
d’autonomie, le second concept englobe implicitement le pre-
mier. En regard de la définition de l’autonomie comme un« droit à
l’autodétermination », le concept de participation peut être consi-
déré comme  un « droit à la codétermination » [60]. Cette seconde
conception – moins abstraite et plus opératoire – du respect de
l’autonomie, rend ce principe éthique plus accessible aux enfants
hospitalisés en psychiatrie, notamment puisque sa mise en pratique
reconnaît les capacités agentielles des enfants [13,61] et promeut
différentes modalités concrètes d’autodétermination, avec ou sans
l’aide d’un soignant référent. Le concept de participation se pré-
sente donc comme  une version réaliste et pragmatique de la mise
en application concrète du principe de l’autonomie. En proposant
des méthodes concrètes, le concept de participation ne répond pas
seulement à la question du « pourquoi », mais plus précisément à
la question du « comment ». Si l’on envisage le trépied de la prise
en charge évoqué par Delion, « éducatif (toujours), pédagogique (si
possible) et thérapeutique (si nécessaire) » [62], la participation est
un concept qui incarne la dimension pédagogique. Si on adapte
l’environnement aux capacités développementales de l’enfant, sa
participation est souvent possible.

Deux notions sont souvent évoquées dans les discours asso-
ciés au respect de l’autonomie du patient et semblent compléter
le concept de participation : l’estime de soi et la confiance envers
les autres. Ces deux notions sont considérées comme  essentielles
aux fondements d’une décision autonome [63,64]. Pour les enfants
atteints d’une pathologie psychiatrique, l’estime de soi est fré-
quemment altérée. La confiance envers les autres peut quant à elle,
favoriser le rétablissement psychique. À cet égard, les médecins, les
parents et l’institution hospitalière dans son ensemble, jouent un
rôle majeur [23]. En effet, en particulier chez les enfants hospitali-
sés en psychiatrie, la confiance peut constituer un point d’ancrage
relationnel lorsque leur capacité à prendre des décisions est dimi-
nuée. Il semble raisonnable de ne pas comprendre la capacité des
enfants comme  une condition nécessaire à leur inclusion dans les
processus décisionnels qui les concernent, mais bien d’envisager
leur capacité comme  un objectif pour d’une part promouvoir la rela-
tion de confiance et l’estime de soi, et d’autre part limiter autant que
possible les attitudes paternalistes [65].

La question du niveau de participation est aussi une question
sociétale. Dans le monde entier, l’approche participative a tendance
à se substituer au modèle paternaliste de la relation médecin-
patient [66]. Pour la pédopsychiatrie – notamment en France – le
principe de bienfaisance reste souvent au premier plan, au risque
de négliger l’inclusion des enfants dans les décisions visant à ajus-
ter leurs soins. Les obstacles à la participation décrits dans cette
revue de littérature s’ajoutent à ce risque. Pourtant, le contexte poli-
tique semble favorable à la participation des enfants aux décisions
concernant leur santé, notamment grâce à l’article 12 de la conven-
tion de l’ONU : « L’enfant a le droit, dans toute question ou procédure
le concernant, d’exprimer librement son opinion et de voir cette opi-
nion prise en considération » [67]. La convention relative aux droits
des personnes handicapées affirme que ce droit s’applique égale-
ment pour les personnes ayant un handicap cognitif ou psychique
[68]. En 2018, le défenseur des enfants nous invite ainsi à être vigi-
lant : « Les enfants qui sont les plus vulnérables, comme les enfants
en situation de handicap, sont les plus éloignés de leurs droits » [69].
Les personnes pour qui la participation aux décisions serait la plus
bénéfique sont celles que l’on inclut moins aisément dans les pro-
cessus décisionnels qui les concernent. C’est cela que Jörg Fegert,
avant-gardiste des méthodes participatives en Allemagne, appelle
« le paradoxe de participation » [11]. Il est temps de le surmon-
ter. Lorsque par exemple, les approches participatives prennent
davantage en compte la dimension corporelle de certains jeunes

avec déficience intellectuelle, il devient possible de développer
l’expression singulière de leurs capacités agentielles [70].
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. Limites

Une analyse de la littérature peut seulement révéler les
xemples de mise en pratique qui sont explicitement décrits. Il
st donc possible qu’il existe des habitudes participatives adop-
ées par les professionnels qui ne sont pas forcément explicitées
n tant que telles dans la littérature, et manquent par conséquent
ans cette revue. Les articles focalisés uniquement sur une psy-
hopathologie spécifique ont été exclus de cette analyse. L’objectif
tait d’analyser des méthodes de participation qui sont valables
our toutes les pathologies et handicaps en pédopsychiatrie. Pour
e préparer à des situations aiguës qui peuvent arriver dans le
ontexte donné, il serait intéressant d’envisager ce sujet dans le
adre de cas concrets pour mieux distinguer les freins spécifiques

 la participation en pédopsychiatrie, exemples : le déni chez un
atient souffrant d’anorexie mentale, les mises en danger chez un
dolescent ayant des tendances suicidaires, les difficultés de com-
réhension chez un jeune avec déficience intellectuelle, le défaut de
écentration chez un patient autiste, etc. En outre, l’objectif de cette
evue de littérature était précisément de se focaliser sur l’enfant. La
imension parentale n’entrait donc pas dans le périmètre de cette
nalyse, tout en sachant que les parents jouent un rôle central dans
’accompagnement des décisions de la prise en charge. L’une des
imites habituelles d’une scoping-review est qu’elle ne prend pas
ystématiquement en compte la qualité de la littérature incluse
22]. Pour cette raison, la fiabilité des résultats présentés est par-
ielle. La possibilité d’inclure des articles hétérogènes, qui donnent
n aperç u plus large, est néanmoins considérée comme  une force
e cette méthode [71].

. Conclusion

La littérature sur la participation de l’enfant hospitalisé en
sychiatrie donne des arguments significatifs en faveur de la par-
icipation et présente des méthodes valables qui ont été mises en
ratique dans ce contexte spécifique.

Malgré les méthodes de participation déjà pratiquées en
édopsychiatrie, les modèles théoriques, comme  le shared decison-
aking ou l’advance care planning, ont chacun leurs limites, qui

mergent lors de leur mise en pratique dans le contexte de
’hospitalisation en pédopsychiatrie. Afin de répondre aux particu-
arités du contexte, il est judicieux de penser au-delà des modèles
récédents.

En prenant en compte les résultats de la présente analyse de lit-
érature, nous proposons un concept contextuel de la participation :

 shared care planning ». Il doit remplir les critères suivants :

prise en compte des décisions médicales et quotidiennes ;
applicabilité indépendamment de la capacité présumée des
patients à consentir ;
prise en compte des facteurs d’influence et obstacles du terrain ;
garantie d’une haute flexibilité.

On peut concrètement nommer quatre approches constitutives
es méthodes de mise en pratique :

une posture professionnelle participative ;
des structures de participation ;
des outils de participation ;
des personnes facilitatrices.
ette revue et ne doivent pas être comprises comme seules pos-
ibilités de permettre la participation des patients. Ces approches,
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tout comme  d’autres méthodologies en recherche qualitative (ex.
l’ethnographie-herméneutique participative) [21,72] doivent être
considérées comme  des possibilités toujours à explorer pour pro-
mouvoir des modalités de participation diversifiées et prendre ainsi
en compte l’unicité de chaque enfant.

Il apparaît que l’autonomie absolue reste une exigence impos-
sible à atteindre en pédopsychiatrie. Si l’on suit simplement le
principe de la bienfaisance, on risque de négliger l’inclusion des
patients aux décisions qui les concernent. C’est la participation qui
permet de concilier la dialectique entre autonomie et bienfaisance,
deux principes qui sont bien souvent trop abstraits pour répondre
aux besoins des enfants et de leur famille. Une approche participa-
tive est à même  de renforcer l’estime de soi du patient en intégrant
la dimension relationnelle des soins et de l’accompagnement en
pédopsychiatrie. Pour élaborer la conceptualisation contextuelle
qui est proposée, des recherches supplémentaires sont nécessaires.
Il serait notamment intéressant d’explorer de manière empirique la
perspective subjective des enfants, pour découvrir les domaines de
décision les plus pertinents pour eux. En comprenant mieux le vécu
des enfants hospitalisés en psychiatrie, une telle recherche permet-
trait de reconnaître les capacités agentielles de chaque enfant et
d’améliorer la qualité de leur prise en charge.
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