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			Introduction

			Nos sociétés font actuellement face au nombre croissant de leurs citoyens perdant partiellement leur indépendance ou leur autonomie, qu’il s’agisse de conséquences liées au handicap, à la maladie chronique, aux troubles de la santé mentale ou encore au vieillissement. L’émergence progressive de ce qui est devenu un problème public médiatisé, révèle corollairement un déficit important de transmission des moyens pour prendre sa vie en main alors que l’on est dépendant d’autrui, d’aides techniques ou médicamenteuses, au quotidien. Notre société transmet globalement peu de connaissances, de savoir-faire ou de récits d’expérience sur l’autodétermination individuelle malgré la dépendance.

			Parallèlement, des personnes ont accumulé des connaissances issues de leur expérience des situations de handicap, des maladies chroniques, des troubles de la santé mentale et de la dépendance. Ces savoirs expérientiels (Borkman, 1976) constituent autant de ressources potentielles, pouvant être mobilisées pour répondre à cet enjeu sociétal de grande ampleur. Le soutien et l’accompagnement par les pairs apportent en effet de nouvelles façons de se préparer et de se former à la gestion des contraintes de la dépendance. Ils facilitent l’anticipation des actions face aux entraves, la construction de stratégies et la transformation de l’environnement. Ils visent avant tout à soutenir la personne directement concernée dans la possibilité de choisir sa vie, dans la même mesure que tout un chacun, et de favoriser son épanouissement dans la société. Ce travail de soutien et d’accompagnement par les pairs est fondé sur une perspective de développement de la capacité d’agir et de l’autodétermination.

			En 2017, certaines personnes ayant des savoirs issus de leur expérience du handicap, de la maladie chronique, des troubles de la santé mentale, font déjà usage de leurs connaissances et compétences pour soutenir et accompagner leurs pairs de façon informelle et gratuite. D’autres pairs-accompagnants revendiquent une expertise, un statut professionnel, des revenus, une formation et un diplôme. Ils s’organisent dans la perspective d’obtenir la reconnaissance et la professionnalisation de leurs savoirs expérientiels (Gardien, 2010).

			En France, les politiques publiques reconnaissent depuis peu l’intérêt et l’importance du soutien et de l’accompagnement par les pairs. L’Organisation mondiale de la santé (OMS) soutient elle aussi la participation des personnes directement concernées à l’éducation en santé en termes de «modèles de rôle, décideurs et collaborateurs1». Aussi les relations d’entraide entre personnes (individus ou groupes) vivant des situations de handicap ou ayant des troubles de la santé mentale, sont aujourd’hui promues, voire institutionnalisées par le haut dans certains secteurs d’activité, tels le sanitaire, le social et le médico-social. Une kyrielle de dénominations désigne ces pratiques et fonctions: pair-aidant, pairémulateur, facilitateur pair, travailleur pair, médiateur santé pair sont probablement les plus connus.

			Ces mutations en cours modifient en profondeur le champ des expertises et la reconnaissance des compétences (Demailly et Garnoussi, 2015), les rapports établis entre acteurs (Laval, 2017), les légitimités, les cadres de la formation professionnelle et de la validation des acquis de l’expérience (VAE) (Lochart, 2007) et interrogent les prérogatives attachées à chaque statut. Comment comprendre ces évolutions? Revenons aux significations qui ont institué nos compréhensions contemporaines et essayons de trouver le fil de la trame qui se tisse aujourd’hui.

			Les tenants du modèle biomédical du handicap, calqué sur celui de la maladie (étiologie, pathologie/diagnostic, traitement), avaient progressivement imposé son hégémonie au cours du xixe siècle (Stiker, 1982). Dans le champ de la santé mentale, plusieurs modèles explicatifs (biogénétique, social, psychologique) s’étaient concurrencés dès son prime développement, comme l’indique la controverse entre Foucault (1972) et Swain (1994). Cependant, quels que soient les modèles, l’asile, à l’instar de l’hôpital psychiatrique, a toujours eu pour fonction de diagnostiquer et traiter les individus. Plusieurs conséquences en ont découlé, dont les suivantes:

			1) un développement massif des connaissances scientifiques relatives aux diverses pathologies – Classifications internationales des maladies (CIM) et Diagnostical and Statistical Manuel of Mental Disorders (DSM), aux moyens d’investigation et de diagnostic ainsi qu’au traitement desdites pathologies. Une épistémologie de la rupture entre le normal et le pathologique (Canguilhem, 1966) sous-tend ces perspectives;

			2) une vision biomédicale du handicap et des troubles de la santé mentale innerve encore largement aujourd’hui les conceptions de sens commun. Les intitulés des catégories signifiantes pour tout un chacun en attestent: handicap physique, handicap sensoriel, handicap mental, handicap psychique, maladie mentale, psychose, schizophrénie, dépression, bipolarité, etc.

			La perspective scientifique biomédicale, ses applications professionnelles, ses institutions ainsi que le sens commun, désignent ensemble l’individu (corps et psyché), comme lieu du trouble mental ou du handicap2 et objet de traitement. Cependant, ces modèles dits «individuels» du handicap ou de la santé mentale ont montré leurs limites. Ainsi, les conséquences des maladies chroniques, des troubles mentaux, des traumatismes, et de tout problème de santé ne correspondant pas à une phase aiguë nécessitant des soins, ne peuvent être appréhendées avec ce modèle biomédical visant la guérison (Ravaud, 1999). La médecine a dû renoncer à un progrès scientifique et technique sans fin pouvant éradiquer la maladie, les troubles mentaux et le handicap de la condition humaine.

			Aussi, au xxe siècle, émergeront le modèle de la rééducation et de la réadaptation (Ravaud, 1999; Bregain, 2014), d’une part, les modèles de la psychiatrie sociale, de la réadaptation et de la réhabilitation psychosociales (Lanteri-Laura, 1998), d’autre part. Tous visent le retour à une vie en milieu ordinaire grâce à des adaptations de l’individu (rééducation fonctionnelle, médications, psychothérapies, traitements en ambulatoire, prothèses et orthèses) et des aménagements du milieu de vie (logement, véhicule, poste de travail, temps de travail, charge psychique, statut administratif ouvrant à des droits spécifiques, etc.). Ces nouvelles perspectives persistent dans l’objectif de ramener l’individu à une norme, non plus d’intégrité corporelle et psychique, mais de fonctionnalité optimale dans son milieu ordinaire de vie. La focale porte encore largement sur l’individu comme lieu et objet du problème à traiter. Néanmoins, l’idée d’adapter le milieu de vie fait progressivement son chemin.

			Parallèlement au développement du modèle de la rééducation et de la réadaptation et des modèles de la psychiatrie sociale, de la réadaptation et de la réhabilitation psychosociales, divers apports scientifiques (Goffman, 1963; Nagi, 1965; Bolduc, 1986; Wan, 1974; Fougeyrollas, Saint-Michel et Bloin, 1989; Laing, 1960; Basaglia, 1970; Chauzaud, Bonnafé, 2005; Hochmann, 1971; Castel, Castel et Lovell, 1979; etc.) vont modifier les compréhensions du handicap, des maladies chroniques, des troubles de la santé mentale et de la souffrance psychique d’origine sociale (Renault, 2008; Furtos, Laval, 2006).

			Au cours des années 1960, des mouvements sociaux de personnes en situation de handicap et des mouvements de survivants de la psychiatrie vont progressivement être fondés et s’emparer de ces perspectives sociopolitiques pour en faire des luttes sociales nationales et internationales visant la désinstitutionnalisation et la démédicalisation (Driedger, 1989; Oliver et Campbell, 1998; Charlton, 1998; Zames Fleischer et Zames, 2001). Ces conceptions alternatives du handicap et des troubles de la santé mentale seront notamment désignées par les terminologies «modèle social du handicap» ou encore «modèle du rétablissement».

			En outre, l’Organisation des Nations unies (ONU) dès 1971, le Bureau international du travail (BIT), L’United Nations for Educational, Scientific and Cultural Organization (Unesco) et l’Organisation mondiale de la santé (OMS) dès 1980, apporteront également leur pierre à l’édification et à la diffusion de nouvelles compréhensions. La production et la diffusion par l’ONU de la Convention internationale pour les droits des personnes handicapées (2006) en sont un illustre exemple.

			Ainsi, un modèle social du handicap et la perspective du rétablissement ont-ils été progressivement institués: leurs défenseurs réfutent une explication reposant sur les caractéristiques individuelles, pour privilégier une analyse mettant en lumière les freins et obstacles liés à des barrières matérielles, techniques et architecturales, ou encore les stigmatisations et discriminations socioculturelles ou organisationnelles. La société était alors désignée comme responsable des «situations de handicap», de l’exclusion multiforme socialement construite des publics concernés, des risques psychosociaux, d’une moindre participation à la vie sociale, etc.

			Ce vaste débat aux dimensions politiques, scientifiques, activistes, juridiques constituera le terreau fertile permettant l’émergence de nouveaux modèles du handicap dits systémiques (interactifs et holistiques), de santé mentale positive (Kovess-Masfety et al., 2009) ou encore de santé mentale globale (Patel, 2012; Stein et Illès, 2015), articulant dans la compréhension des phénomènes des dimensions liées au corps et à la psyché, à la société et, plus largement, à l’environnement.

			Cependant, aucune de ces nouvelles perspectives ne permet, comme le signale Jean-François Ravaud en 1999, de tenir compte de «la place du jugement porté par la personne sur ses déficiences, ses restrictions d’activité et le rôle de l’environnement, c’est-à-dire l’évaluation subjective du handicap3», ni de la dimension expérientielle des situations de handicap (Zola, 1982; Murphy, 2001) ou des troubles mentaux (Deegan, 1988) à laquelle participent la subjectivité et des processus individuels et sociaux de subjectivation. Par conséquent, ces approches n’envisagent pas une compréhension holistique. Certes le Modèle du développement humain – Processus de production du handicap 2 (MDH-PPH2) apporte des éléments concernant l’approche identitaire dans le pôle des facteurs personnels (Fougeyrollas, 2011, 2016). Cependant, rien ne donne à voir comment la personne sémantise (Gardien, 2008) non pas son identité mais son expérience, encore moins les savoirs qu’elle produit à partir de ces expériences, ni en quoi cela pourrait être ou non une utile contribution à nos sociétés.

			D’autres courants théoriques, tel les courants phénoménologique ou interactionniste symbolique, ont apporté un éclairage sur la vie avec un handicap, une maladie chronique, des troubles mentaux chronicisés (Blaxter, 1976), les impacts de certains symptômes sur la vie quotidienne et les relations sociales (Strauss et Glaser, 1975), les manières de faire face ou de s’adapter à ces impacts, les processus individuels et sociaux permettant de maintenir un sens et un ordre à l’histoire vécue ou à l’identité (Williams, 1984), la construction a posteriori du sens à attribuer à l’épreuve vécue (Augé et Herzlich, 1987), aux événements de la vie et au tournant biographique (Bidart, 2006; Grossetti, 2009), la trajectoire de la maladie (Strauss, 1992), etc. En outre, une contribution importante est à noter, celle des explorations en leur nom propre de l’expérience traversée, autrement dit les narrative studies (Zola, 1982; Murphy, 2001; Deegan, 1988). Mais l’investigation des savoirs issus de l’expérience des situations de handicap ou de l’expérience des maladies chroniques et des troubles de la santé mentale reste à faire.

			Cet ouvrage essaie d’emprunter une voie tierce qui ne soit pas celles de la sociologie médicale ou de la sociologie de la déviance (Sagarin, 1969), ni celles des disabilities studies et de l’oppression sociale (Oliver, 1996). Il s’agit de reprendre la question de la sémantisation de l’expérience (Gardien, 2008) en creusant un troisième sillon, celui des savoirs expérientiels; autrement dit, d’investiguer ce que l’expérience des situations de handicap, de la maladie chronique et des troubles de la santé mentale peut produire de positif et de spécifique, d’appréhender ce que ces expériences humaines et sociales peuvent apporter comme contribution à nos sociétés.

			De fait, les savoirs expérientiels issus de l’expérience des situations de handicap, des maladies chroniques et des troubles de la santé mentale sont déjà largement mobilisés dans les groupes de soutien entre pairs (Borkman, 1976), tels les Alcooliques anonymes, également dans la pratique de conseil par les pairs (Tourette-Turgis, 1996), telle l’association canadienne des paraplégiques.

			L’empan des actions menées par les pairs dans le champ de la santé et du handicap est vaste, les cibles variées: problèmes de fertilité, accouchement, addiction, diabète, cancer, Alzheimer, troubles de l’humeur, anxiété, virus de l’immunodéficience humaine (VIH), blessures de la moelle épinière, déficience intellectuelle, etc. Les pairs-accompagnants exercent en tant que bénévoles, salariés ou encore en libéral, avec des tendances variables selon les pays. Leurs pratiques reposent sur des groupes, des relations en face-à-face, des échanges par téléphone ou encore par Internet.

			Leurs actions suscitent une littérature scientifique abondante dans le champ anglo-saxon concernant leur efficience et leurs apports aux services professionnels (Rogers, 2000; Patterson, Bushnick, Burdsall, Wright, 2005; Salzer, Palmer, Kaplan, Brusilovskiy, Ten Have, Hampshire, Metz, Coyne, 2010; Jalovcic, Pentland, 2010; Laval, Mantovani, Moreau, Rhenter, 2015, etc.). Il s’agit essentiellement de mesurer les effets produits et d’apporter la preuve de leur efficacité. Une évaluation qualitative s’est également déroulée en France (Demailly, in Roelandt, Staedel, 2016): elle porte sur les dimensions de la faisabilité de l’insertion professionnelle, les effets sur le rétablissement des médiateurs santé-pairs, les effets sur les représentations des équipes. Le programme EMILIA (Greacen, Jouet, 2009) a permis d’avancer sur les questions de formation et d’articulation à la recherche.

			Cet ouvrage se propose de développer une introduction à la question des savoirs issus de l’expérience des situations de handicap, de la maladie chronique et des troubles de la santé mentale, de leur usage au cœur des pratiques de soutien et d’accompagnement par les pairs.

			Le chapitre 1 présente l’entraide entre pairs et ses variations historiques en fonction des conditions d’existence et des problèmes sociaux émergents. Une typologie des relations d’entraide individuelles et/ou groupales est établie compte tenu de leur finalité première. Après avoir distingué le type «accompagnement et soutien par les pairs», nous analyserons les relations visant à résoudre les problèmes de la vie quotidienne, à changer l’individu et à améliorer sa qualité de vie. Le chapitre 2 traitera de la relation entre pairs. Quelles sont les spécificités de cette interaction sociale entre pairs? Pourquoi le fait de vivre des situations similaires construit du lien social? Quels sont les bénéfices pour la personne d’être en relation avec son pair? Le chapitre 3 montre la spécificité de l’accompagnement par les pairs, au sens où il ne s’agit pas d’une solidarité spontanée mais d’un objectif assumé. Le pair-accompagnant n’est pas un simple pair: il endosse une posture relationnelle spécifique, il adhère à un idéal de sa fonction. Les limites de ces pratiques et les débats en cours entre pairs-accompagnants seront exposés. Le chapitre 4 introduit au concept de savoir expérientiel. Distinguant le savoir de l’expérience vécue, il s’agira tout d’abord de fonder les conditions de sa possibilité, puis d’étudier sa nature. En effet, les savoirs expérientiels ne se réduisent pas aux savoirs pratiques. Ils s’inscrivent au cœur même de la vie quotidienne, ils s’élaborent à l’instar de la réalité sociale. L’analyse démontre leur nécessité pour la survie et le développement de chaque être humain. Ainsi, les savoirs expérientiels participent-ils de la condition humaine. Le chapitre 5 explique pourquoi les savoirs expérientiels sont, pour une grande part d’entre eux, ignorés en tant que savoirs. Le chapitre 6 met en lumière les différents types de savoirs issus des situations liées au handicap, à la maladie et aux troubles de la santé mentale, leur spécificité et leurs enjeux, les modalités particulières de leur production entre pairs. D’autres façons d’envisager les problèmes ancrés dans l’expérience quotidienne et leurs solutions peuvent ainsi émerger, dans certaines conditions. Ce chapitre permet donc d’entrevoir ce que pourrait être une expertise ancrée dans l’expérience des situations liées au handicap, aux maladies chroniques et aux troubles de la santé mentale, quelle pourrait en être la légitimité. Le chapitre 7 envisage les questions posées par une possible collaboration entre pairs-accompagnants et professionnels des secteurs professionnels déjà institués (sanitaire, social et médico-social).
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					3. Ravaud, 1999, p. 64.

				

			

		

	
		
			Chapitre 1. L’émergence de l’accompagnement et du soutien par les pairs

			L’entraide informelle entre pairs est un type de relation sociale très fréquent, bien que peu conscientisé. Cette solidarité est à l’origine du développement de l’esprit self-help et du déploiement d’une myriade de pratiques y afférent. Parmi elles, l’accompagnement et le soutien par les pairs sont aujourd’hui au cœur de l’actualité sociale et politique française, par les attentes et les espoirs qu’ils suscitent. Comment comprendre ce passage d’une institutionnalisation «par le bas» des pratiques self-help à leur mobilisation contemporaine par les politiques publiques?

			Ce premier chapitre propose d’éclairer l’esprit et les pratiques self-help par l’exposé de leur développement historique, l’explication des principes et idéaux les sous-tendant, l’énoncé et la discussion d’une définition, et, enfin, la classification des finalités visées. Dans un second temps, la centration sur l’accompagnement et le soutien par les pairs, type de self-help parmi d’autres, sera l’occasion de revenir sur l’émergence de ces pratiques bottom up au sein des domaines de la santé, de la santé mentale et du handicap. Le tournant politique de leur institutionnalisation par le haut sera décrit et interrogé dans ses conséquences: s’agit-il toujours de relations et de pratiques self-help ou bien assiste-t-on à leur détournement par des politiques d’activation?

			Une institutionnalisation «par le bas» de l’entraide par et pour les pairs

			Fondés sur une solidarité entre pairs, les self-help se sont développés sur le partage de mêmes conditions sociales, sur la similarité des épreuves endurées et des situations traversées. Leurs développements suivent le cours de l’histoire et se façonnent selon les adversités apparaissant au gré des périodes, des zones géographiques et des cultures. En Occident, après la seconde guerre mondiale, une diversification des self-help a été observée parallèlement à l’avènement des nouveaux mouvements sociaux. Que sont les self-help? Une posture d’esprit unifiée autour d’un petit nombre de préceptes, dont découlent une myriade d’applications et de mises en œuvre, a contrario très disparates.

			Court historique du développement des self-help

			Depuis des temps immémoriaux, l’humanité fait face à une grande diversité d’épreuves, de problèmes et de conditions auxquels trouver une issue ou une solution est primordial. Aussi, l’histoire de l’humanité est également celle des connaissances et des pratiques inventées pour permettre la survie et/ou améliorer la vie quotidienne. En ce sens, l’entraide entre pairs vivant une même situation (condition durable ou événement ponctuel) a probablement toujours existé, là où l’action d’un seul ne pouvait suffire. Ce soutien pour faire face à une même situation ou expérience est tout aussi utile à autrui qu’à soi-même: chacun apprend et progresse. C’est pourquoi De Jongh fait remarquer que le self-help est à la fois aide pour soi et aide pour autrui, une dynamique de solidarité réciproque et un intérêt personnel bien compris. Cette relation d’entraide mutuelle entre pairs correspond aux deux facettes d’un même phénomène4, un individu ayant besoin du soutien d’autrui pour se venir en aide, et de pairs éprouvant la même nécessité. Aussi l’entraide est-elle au cœur de la vie ordinaire et fait partie de ces liens sociaux qui fondent et perpétuent les collectifs et les sociétés, au même titre que ces liens de solidarité (primaire ou secondaire) unissant famille, voisinage, amis et citoyens.

			Cependant, le self-help ne doit pas être assimilé ou confondu avec la solidarité spontanée entre proches, innervant nos vies quotidiennes. Le self-help correspond à de l’entraide organisée par et pour des pairs, ayant vécu ou partagé une même situation problématique, généralement pendant une certaine durée, au nom de cette communauté d’expérience. Aussi, le soutien observé entre les membres de certaines familles peut-il relever ou non du self-help. Si les membres d’une fratrie considèrent vivre des expériences très différentes, et donc ne se reconnaissent pas comme pairs à ce titre, ils peuvent faire preuve de soutien réciproque sans pour autant être dans une dynamique self-help. En revanche, si les mêmes frères et sœurs traversent ensemble le deuil d’un parent, ils pourront alors se retrouver liés par une forte solidarité face à l’épreuve commune. Le self-help est ainsi une forme parmi d’autres de l’entraide entre proches. Mais il ne se résume pas à cela. En effet, la dynamique self-help dépasse très largement ce réseau des proches. La plus grande part des accompagnements et des soutiens entre pairs se développent au cœur de relations extérieures aux cercles sociaux usuels de la famille, des amis et du voisinage. C’est la reconnaissance subjective réciproque d’une même expérience vécue et/ou partagée qui est au fondement de ces relations interpersonnelles et/ou groupales. Des réseaux et des collectifs durables naissent de ces identifications réciproques.

			Un premier historique des groupes de self-help portés par des pairs a été constitué par Petr Kropotkin (1972), repris et prolongé par Alfred Katz et Eugène Bender en 1976. Ce travail fait la preuve de l’institutionnalisation de ce type de collectifs d’entraide dès le Moyen Âge, même s’ils ont probablement existé bien avant, qu’il s’agisse de familles, de corporations de métier ou de communautés villageoises. Petr Kropotkin signale également un nouveau type de collectifs d’entraide s’établissant dans la durée en Angleterre, à partir de 1601, pour faire face à la condition sociale inédite des populations pauvres engendrée par une loi dédiée. Pour pallier leur manque de communauté d’appartenance, pour faire face au désert de solidarités primaires les concernant, pour échapper aux corvées imposées ainsi qu’aux taxes et prélèvements divers, pauvres et indigents se sont alors regroupés entre pairs pour former de petites communautés survivant au cœur des forêts, loin des villages. Robin des Bois fut un héros charismatique de ce type de collectifs de pairs.

			Avec l’industrialisation naîtra une autre forme de collectifs d’entraide par les pairs: les associations et les amicales constituées pour répondre aux besoins et défendre les intérêts de ceux vivant la condition ouvrière. Ces collectifs auront souvent une fonction de politisation de leurs membres. Pour une part, ces amicales prendront d’ailleurs progressivement des tournures de syndicats professionnels et s’occuperont d’organiser résistances, grèves et manifestations pour forcer au changement social. Elles seront également impliquées dans l’organisation de réponses à leurs membres les plus nécessiteux. Pour ce faire, elles mettront en place une relative assurance contre la maladie, aideront pour les enterrements, rendront possible l’accès au logement, sa construction, etc. Enfin, ces collectifs de pairs, amicales et associations, seront très couramment à l’initiative d’événements construisant la solidarité et l’entre-soi: pique-niques, soirées dansantes, festivités. Ces amicales et associations connaîtront un grand développement au cours des xviiie et xixe siècles: la grande majorité des adultes de la classe ouvrière de l’époque s’y investiront (Katz et Bender, 1976).

			Ces organisations de pairs prirent également la forme de coopératives de consommateurs. Le mouvement social des coopératives s’est bâti sur un principe d’entraide mutuelle au xviiie et au xixe, d’abord en Grande-Bretagne, puis en France, dans le sillage de l’industrialisation. Il trouvera ses formes modernes en 1844 avec les principes établis par la Société des équitables pionniers de Rochalde, usuellement considérée comme à l’origine du mouvement coopératif. La mutualité, les assurances fondées par et pour les ouvriers ou encore les unions commerciales assurant des débouchés à des productions collectives furent d’autres modalités d’organisation de cette entraide entre pairs.

			Diversification et dissémination des self-help au cours de la seconde partie du xxe siècle

			Comme le montre ce court historique du développement de l’entraide par et pour les pairs, ces collectivisations de la solidarité reconduisent les différenciations sociales et suivent les lignes de fractures de chaque époque. Une erreur serait de résumer et de confondre ces organisations de soutien entre pairs avec ce que nous appelons en France les «communautés», sous-entendant généralement par ce vocable des regroupements entre personnes ayant les mêmes origines ethniques ou une même appartenance religieuse. De fait, dans l’histoire américaine, les migrants récemment arrivés se regroupaient couramment en fonction de leurs origines ethniques pour organiser une solidarité entre pairs. Mais, ce serait bien réducteur d’en rester là dans l’analyse, car, pareillement, les colons américains furent solidaires entre eux pour faire face à la riposte des peuples autochtones habitant les territoires qu’ils conquirent. Autrement dit, le phénomène de l’entraide par les pairs, bien qu’il puisse prendre des formes liées aux origines ethniques ou aux appartenances religieuses, est avant tout un régime de solidarité pour affronter des épreuves et à une condition commune constituée de situations et d’expériences similaires et/ou partagées. Il s’agit d’engagements individuels et collectifs autour de causes partagées, pour faire face, grâce au soutien des pairs, et s’en sortir.

			Non seulement ces dynamiques de solidarité entre pairs suivent les lignes de fractures de la société, mais elles se transforment également avec les variations des contextes sociaux et plus largement environnementaux. Les xviiie et xixe siècles seront des périodes historiques au cours desquelles certains pays européens et l’Amérique du Nord vont voir leur production de richesses se développer grâce à l’industrialisation, une relative redistribution s’opérer et les niveaux de vie globalement s’améliorer au xxe siècle, même si cela reste très inégalitaire. Ainsi, même les conditions d’existence de la classe ouvrière seront-elles stabilisées progressivement vers le haut, notamment grâce aux luttes ouvrières. La question de la survie, même si elle ne disparaît pas totalement, se fait globalement moins urgente au fil du xxe siècle. Les raisons motivant les solidarités vont alors se diversifier. En outre, avec l’industrialisation, la division du travail (et plus généralement des activités) s’accroît considérablement et rapidement. Il devient plus fréquemment envisageable pour un nombre croissant d’individus de s’investir dans des activités ne contribuant pas directement à leur subsistance, ni à celle de leurs proches. C’est pourquoi les conditions de vie, les situations et les expériences qui en sont faites se diversifient considérablement. Les épreuves sont moins communément partagées, mais relèvent davantage de segments sociaux, voire de petits collectifs. La solidarité entre pairs va alors prendre de nouvelles et multiples figures. Opéré au cours du xxe siècle, ce tournant historique se déploiera largement dans sa deuxième partie.

			Ainsi, de nouvelles formes d’entraide s’organisèrent dans l’après-seconde guerre mondiale, tant aux États-Unis que dans la vieille Europe. Dans les années 1950 et 1960, ces sociétés sont secouées par de nouveaux mouvements sociaux: la révolte noire contre la ségrégation aux États-Unis d’Amérique, les luttes pour les droits civiques, les combats féministes, ceux des homosexuels et des lesbiennes ou encore les luttes contre la guerre au Vietnam, le mouvement hippie, les organisations de consommateurs, Mai 68 pour la France, la marche pour l’égalité et contre le racisme, etc. (Pigenet et Tartakowsky, 2012). La question ouvrière au cœur de la société libérale n’est plus la seule centrale. De nouveaux acteurs prennent place dans l’arène politique et permettent l’avènement de nouveaux problèmes sociaux (Blumer, 2004). Autant de causes et de contestations qui témoignent d’une nouvelle sémantisation de la réalité sociale, de l’émergence d’autres logiques d’appartenance et du renouvellement des identités sur fond d’individualisation grandissante. Ainsi, les pairs changent-ils car ce qui est signifiant dans les situations, les expériences et les conditions sociales se transforme. L’entraide par les pairs suit cette tendance et se fractionne en une constellation de causes, diversifiant la scène contemporaine des actions par et pour les pairs.

			D’après Katz et Bender (1976), ce seraient d’abord les réseaux d’entraide entre parents ayant un enfant malade ou handicapé qui auraient émergé dans l’après-seconde guerre mondiale, suivis ensuite d’une collection d’autres raisons de se soutenir les uns les autres. Nos recherches documentaires nous amènent à penser que la dynamique de diversification des causes autour desquelles se bâtissent ces collectifs et ces réseaux d’entraide a probablement débuté dès le xixe siècle, notamment avec les ligues féministes. Moins connues, d’autres causes ont également fédéré les énergies et rassemblé des pairs. Le Popular Health Movement est un bon exemple de cette collectivisation. Ce mouvement social a eu une influence considérable entre les années 1930 et 1950 aux États-Unis d’Amérique. Son objectif principal était de promouvoir un scepticisme rationnel contre l’expertise médicale fondée sur l’autorité personnelle du médecin et de favoriser l’ancrage de ses membres dans une attitude pragmatique concernant les soins de santé. Les pairs s’emparaient ainsi des problèmes de santé rencontrés qui les concernaient très directement et travaillaient à trouver des solutions communes (Weisman, 1998). Comme en témoigne son intitulé, l’ancrage dans une appartenance à une condition commune, celle du peuple, est fondateur de ce rassemblement de citoyens en une pairie5.

			Les champs d’action investis par les pairs sont aujourd’hui vastes et pluriels, la définition du pair changeant avec l’activité considérée. Le pair peut être celui qui partage, avec une ou plusieurs personnes, une même condition, situation, expérience: condition d’élève, situation de handicap, etc. Les collectifs de pairs sont de fait présents dans: les écoles (à tous les niveaux) et les universités en tant qu’élèves et étudiants soutenant leurs pairs (notamment pour le soutien scolaire); l’armée et ses vétérans de guerre; le champ de la santé comme patients ou ex-patients (parmi les associations de patients les plus courantes, apportant du soutien à leurs pairs, on trouve des coalitions autour de pathologies telles que le diabète, le cancer, le VIH, les traumatismes crâniens, etc.); le champ du handicap comme personnes directement concernées… Les pairs se regroupent également autour de causes comme l’allaitement au sein, les violences faites aux femmes, les abus sexuels, l’infertilité, l’homosexualité, les troubles du sommeil, le suicide, etc. Beaucoup de ces relations interpersonnelles, collectifs et réseaux concernent également des problèmes usuellement interprétés comme des troubles de la santé mentale: les addictions aux produits psychotropes, l’alcool ou le jeu, les troubles liés à l’anxiété, la paranoïa, la schizophrénie, Alzheimer, les personnalités borderline, entre autres…

			La posture self-help: faire face et se prendre en main, avec le soutien de ses pairs

			La posture self-help relève du tempérament ou du choix d’un individu, de l’influence d’un milieu social, généralement de tous ces facteurs ensemble. Aucune injonction provenant du haut d’une politique publique et engageant les individus à se prendre en main n’est à signaler. Autrement dit, la posture self-help ne doit pas être assimilée aux principes d’activation et de responsabilisation des individus mis en œuvre dans de nombreuses politiques sociales contemporaines, le revenu minimum d’intégration devenu revenu de solidarité active en étant un exemple phare. La posture self-help est une dynamique bottom up de solidarité entre pairs. Son institutionnalisation par le bas ne vise pas l’avènement d’une politique publique mais une auto-organisation de l’entraide entre individus directement concernés. En ce sens, son esprit met l’accent sur les libertés individuelles, et suppose à la fois leur existence et les moyens de leur préservation. L’individu n’y est pas mis en concurrence avec autrui, mais est appelé à se développer et se dépasser. Il ne s’agit pas d’une nouvelle forme du culte du surhomme nietzschéen, ou encore de l’avènement de l’homme décrit par Thomas Hobbes comme un loup pour l’homme. Au contraire, cette perspective self-help souligne la vulnérabilité inhérente à la condition humaine, et considère par suite l’entraide comme une nécessité.

			Un même principe d’action relie tous ces collectifs, organisations et réseaux: l’entraide par les pairs. Centrée sur l’individu, s’appuyant sur ses capacités propres à se développer et à se prendre en main, l’entraide suppose pourtant les pairs. En effet, c’est d’entre-aide et non d’aide dont il est question; «entre» signifie un espace d’échanges, de réciprocité entre pairs; «aide» met en lumière le soutien prodigué par autrui. De ce point de vue, l’individu n’est pas pensé comme une entité séparée de son environnement humain et social, mais bien au contraire comme fondamentalement en lien et interdépendant. L’individu est ainsi traversé et alimenté par son milieu de vie. Il y trouve aspirations, ressources, moyens, etc. Il a véritablement besoin des autres pour sortir de l’épreuve, franchir l’obstacle ou résoudre le problème, et plus particulièrement du soutien de ses pairs. En effet, ces derniers faisant face à des situations proches, à des obstacles et épreuves similaires, lorsqu’ils les ont dépassés, sont perçus comme de véritables ressources pour atteindre les mêmes objectifs. Ces principes d’empowerment et d’autodétermination de l’individu n’empêchent donc pas que leur mise en œuvre passe par le collectif de pairs, au contraire.

			Le self-help est une tournure d’esprit que l’on pourrait résumer ainsi: si, à l’analyse, chaque être humain se révèle être le fruit d’une multitude d’influences, fournies par l’exemple de l’un ou par la théorie de l’autre, par la vie ou la littérature, la famille, les amis ou encore les voisins, les contextes et les opportunités, il est également acteur de sa vie. Pour cette raison, il doit prendre en main son bien-être et sa conduite, s’engager dans le monde et ne pas attendre d’autrui l’amélioration de sa condition ou les solutions à ses problèmes. Cela n’empêche pas autrui d’en proposer ou d’en apporter. Cela évite par contre au premier concerné de se réfugier dans une posture passive face à la vie. L’individu doit être, pour lui-même, son meilleur soutien. Il doit prendre ses responsabilités et développer son pouvoir d’agir. Le self-help est en quelque sorte un accomplissement pratique de l’adage biblique bien connu: «aide-toi et le ciel t’aidera», lequel suppose empowerment et autodétermination.

			Cette posture d’esprit a été très largement décrite et illustrée dans un premier ouvrage dédié à ce sujet, publié en 1897. Intitulé Self-help, cet essai écrit pour la jeunesse américaine, a valu une certaine notoriété à son auteur Samuel Smiles. Il fut notamment traduit en plusieurs langues, dont le français et l’allemand. Ce traité de plusieurs centaines de pages a pour origine l’invitation de son auteur à venir s’exprimer devant une assemblée de jeunes hommes de condition modeste, à leur demande, pour les instruire et les aider à se perfectionner. Deux ou trois de ces jeunes gens avaient en effet décidé de se réunir lors de longues soirées d’hiver pour progresser par l’échange de savoirs les uns avec les autres (Smiles, 1897). Leur projet faisant des émules, ce fut bientôt une centaine de jeunes gens qui s’intéressèrent à l’exercice. La location d’un lieu adéquat fut nécessaire et permit à ces rencontres de se dérouler pendant de longues années, avec des résultats positifs concernant les trajectoires de vie d’un certain nombre des participants.

			Telle que décrit dans cet ouvrage, le self-help se veut être la posture du «parfait gentleman américain6». S’apporter réciproquement aide et soutien entre pairs rend plus fort et plus armé face à la vie. L’aide apportée par des professionnels ou encore par les meilleures institutions, produit quant à elle différents effets, possiblement utiles et constructifs. Mais si l’individu ne se prend pas en main, cette aide apportée par autrui laisse en définitive l’individu impuissant face aux événements, voire peut l’inscrire dans la passivité d’un bénéficiaire de l’assistance. Aussi la posture self-help est-elle avant tout une entreprise d’élévation morale de soi-même, avec en arrière-fond l’idée que l’esclave n’est pas celui qui est gouverné par un despote mais l’humain qui est soumis à l’ignorance, l’égoïsme et le vice, autrement dit aliéné à lui-même. Dans cette perspective, l’aide d’autrui, dans le cadre d’une relation interpersonnelle ou d’un groupe de pairs, n’a de véritable utilité qu’à la condition sine qua non que l’individu se prenne en main. Se respecter soi-même, développer ses qualités et prendre ses responsabilités sont les piliers de cette posture car tout acte engendre des conséquences qu’il faudra bien par la suite assumer.

			En outre, toujours selon Smiles (1897), s’aider soi-même aide la communauté et même la nation. Cette tournure d’esprit focalisant sur les intérêts de l’individu n’est donc pas égocentrée. Il argumente au niveau sociétal cette fois: l’état ne prospère que sur la base d’individus moraux et entreprenants, ayant développé leurs qualités; une nation dépend de ses membres, de leur travail, de leurs efforts; c’est l’action qui change le monde et améliore les existences. Aussi, la posture self-help est-elle un véritable éloge de l’utilité au monde de l’individu, sous ses formes de l’invention pratique et du métier d’ingénieur notamment, mais pas seulement. Le «véritable gentleman américain» œuvre à des buts moralement légitimes et entreprend de sa propre initiative les actions nécessaires à l’atteinte de ses objectifs et à la réalisation de ses aspirations: il est responsable et comptable pour lui-même. Ce faisant, ses actions et leurs conséquences seraient profitables à sa nation.

			Pour toutes ces raisons au moins, l’individu inscrit dans une posture self-help accorde une grande importance à son éducation et à sa formation. Il aspire à se perfectionner et à développer son potentiel. Dans la perspective self-help, l’éducation la plus importante est celle issue de la vie de tous les jours, bien avant celles de l’école, des collèges, lycées et universités. Il s’agit avant tout de parvenir à une certaine qualité de l’être: pugnacité, patience, application, goût de l’effort, persévérance, énergie, courage, action. S’éduquer soi-même est au cœur de cette responsabilisation de soi. L’individu est, dans une certaine mesure, sa propre œuvre. C’est en travaillant sur lui-même qu’il change son avenir et celui de sa communauté. Le résultat est réputé dépendre de sa persévérance. Cependant, ayant introduit son ouvrage par des remarques préliminaires sur les effets et les influences du milieu social sur l’individu, Samuel Smiles (1897) ne dénie pas les facteurs socioculturels construisant l’individu, ni l’ensemble des contraintes et obstacles auxquels il est soumis. L’auteur met simplement l’accent, car c’est là que de son point de vue se trouve la marge de manœuvre réelle d’un individu, sur la volonté de se prendre en main. Deux postulats sous-tendent cette tournure d’esprit self-help: l’individu doit décider par lui-même de sa vie et s’en donner les moyens. Son changement personnel et le déploiement de son potentiel auront un impact favorable sur son environnement en raison des objectifs moraux et légitimes, et non pas égoïstes, poursuivis.

			La vie quotidienne, l’expérience, sont par conséquent les piliers de cette posture. Il s’agit d’observer et de comprendre, de tirer parti de la moindre part de son existence, de faire preuve de réflexivité sur soi-même et à propos de sa biographie. La vie de tous les jours est perçue comme un chemin vers l’acquisition de connaissances issues de l’expérience, comme voie pour s’éprouver et s’améliorer. La meilleure éducation serait ainsi celle qu’un humain se donne à lui-même, car elle forge son caractère. Le travail et les efforts nécessaires à cette entreprise sont des éducateurs incomparables. Il s’agit aussi de se cultiver, d’étudier, voire, après de longs apprentissages, d’exceller. Cette force de l’individu capable de poursuivre ses investissements et ses efforts permettrait justement cet engagement durable et pugnace dans les études et l’obtention de meilleurs résultats que s’il ne pouvait pas s’imposer un tel cadre de travail. L’autodidaxie, l’autodiscipline et le contrôle de soi sont les maîtres mots de cette posture. De ce point de vue, aucun grand résultat n’est obtenu par hasard. Cette tournure d’esprit promeut le courage au travail et la force de la volonté. Les meilleurs effets peuvent être atteints par l’exercice patient de qualités ordinaires. Un autre adage circulant au sein de ses pairies est: «à cœur vaillant rien d’impossible».

			Dans ce traité du self-help est énoncée une condition nécessaire à tous ces efforts: l’espoir. Ce facteur est indispensable pour trouver en soi l’énergie qui porte à s’engager dans le monde. Rien ne peut compenser la perte d’espoir chez un être humain, car cela change radicalement son caractère et ses capacités d’action. «À qui est malheureux, rien ne sert d’être courageux.» Aussi, les ouvrages de self-help, et celui de Samuel Smiles (1897) le premier, contiennent-ils quantité d’exemples de pairs ayant réussi après de longs efforts, de biographies inspirantes, pour donner espoir. Les figures du pionnier ou de l’inventeur y tiennent une place majeure.

			Cette implication de soi dans le monde trouve son terreau dans l’action partagée avec autrui. Elle demande une relative humilité pour accepter l’aide d’autrui et se saisir des opportunités qu’il propose. Il faut également apprendre à entreprendre avec ses pairs. La pairie est une ressource sur laquelle s’appuyer. Ce devoir de s’aider soi-même se réalise dans la mise en œuvre de soutiens réciproques. Le soutien à sa personne et l’entraide mutuelle sont ainsi inextricablement mêlés. L’autonomie de l’individu ne suppose ni son indifférence, ni son égoïsme, encore moins son retrait du commerce avec autrui. Le self-help est une pensée de l’action dans le monde et du soutien entre pairs.

			Self-help: proposition de définition et discussion

			L’esprit self-help a donné lieu à une diversité de relations interpersonnelles et d’actions, de collectifs et de réseaux, et ce probablement dans tous les territoires du monde, quels que soient les milieux sociaux. Cette forme d’institutionnalisation «par le bas» des liens sociaux et des individus prend des formes très variées: entraide, soutien, aide, conseil, mentorat, tutorat, accompagnement, coaching, etc. Ce sont des relations en face-à-face comme dans le conseil par les pairs ou le pair-accompagnement, des relations via un forum Internet ou un site dédié comme pour certains pairémulateurs, de relations au sein d’un groupe de pairs se réunissant régulièrement comme pour l’entraide mutuelle ou le soutien par les pairs. La posture «faire face et se prendre en main, en s’appuyant sur ses pairs là où l’action d’un seul ne peut suffire» unifie cette immense constellation d’initiatives.

			Au-delà de cette prime caractéristique, identifier les self-help est une véritable gageure tant le champ des actions et des relations concernées est vaste et d’une grande disparité. Cependant, certains traits structurent quasi systématiquement les self-help, quelles que soient les formes prises. Nous en proposons les éléments d’identification suivant:

			– relations de pair(s) à pair(s), se reconnaissant réciproquement comme pairs. Les identités endossées sont liées à des expériences ou des situations vécues sensiblement similaires et/ou partagées;

			– ces relations interindividuelles et/ou groupales ont pour objectif: de faire face à des problèmes de la vie quotidienne; de perfectionner l’individu; d’améliorer le monde social et naturel dans lequel il vit; ou encore deux ou trois de ces options conjointement;

			– ces relations interindividuelles et/ou groupales sont portées et organisées à l’initiative des pairs, mais non par des professionnels ou des institutions. C’est d’auto-organisation dont il est question. Cela n’exclut pas des groupes ayant eu pour origine l’implication d’un ou plusieurs professionnels, ou encore des personnes s’étant rencontrées par l’intermédiaire de professionnels, si la dynamique présente est portée par les pairs et que les professionnels se sont retirés de tout rôle de premier plan;

			– l’aide et le soutien trouvés dans ces relations interindividuelles et/ou groupales sont essentiellement issus de l’investissement, des qualités, des savoirs expérientiels et des compétences des pairs. Lorsque des professionnels participent en tant que professionnels à ces groupes ou à ses relations, ils savent rester discrets pour ne pas interférer dans cette dynamique;

			– ces relations interindividuelles et groupales sont sous le contrôle des pairs. L’État, les institutions et les professionnels n’en ont pas la maîtrise, même s’ils peuvent soutenir et promouvoir ce type d’actions.

			Cette définition des self-help présente au moins quatre intérêts. Tout d’abord, elle permet de ne pas introduire une discontinuité systématique entre relations interpersonnelles et groupe de soutien. En effet, la fréquentation d’un groupe de pairs peut amener à lier des liens de soutien et d’affinité en dehors de ces temps de rencontre. Certains groupes instituent même ces deux modalités de soutien, relation interpersonnelle et groupale, conjointement. Par exemple, les Alcooliques anonymes proposent à la fois des réunions très régulières et un parrainage des nouveaux arrivants par d’autres plus anciens ayant fait leurs preuves en matière d’abstinence sur une longue durée. A contrario, la dynamique inverse existe également. Des relations interpersonnelles de soutien et d’accompagnement peuvent amener un individu à rejoindre un groupe de pairs et s’y inscrire dans la durée (Lord, 2010: 156-158).

			Ensuite, cette définition ne retient pas les effets escomptés ou objectivés des échanges entre pairs comme constitutifs de l’entraide entre pairs. En effet, contrairement à la modélisation proposée par Jauffret (2000: 10-17) indiquant que ces relations interpersonnelles et ces groupes redéfinissent les identités, nous faisons attention à ne pas inclure des effets se produisant (ou non) dans l’exercice de caractérisation du self-help. Autrement dit, les effets escomptés des échanges entre pairs se produisent ou non. Ils ne sauraient être confondus avec les causes ou les conditions d’émergence du phénomène, celles de sa perpétuation, encore moins avec ses qualités. Les effets produits par un phénomène ne peuvent être confondus avec ledit phénomène.

			Par ailleurs, cette définition marque la distinction entre les relations interpersonnelles et/ou groupales de soutien portées par des professionnels, cadrées par les institutions, et celles assumées par des individus reconnus comme leurs pairs par les personnes aidées. En effet, les éthiques, les modalités d’actions et les effets caractérisant la dynamique self-help sont souvent en écart avec ceux assumés par des professionnels. Cette distinction permet ainsi la comparaison et, par suite, de penser les enjeux que l’intervention promotrice récente de l’État en faveur de ce type d’actions peut avoir.

			Enfin, intégrer la dimension du contrôle par les pairs à la définition du self-help n’est pas seulement une reprise de l’antienne militante des groupes de self-help autogérés. Ce contrôle et surtout son empan ne sont pas une idéologie qui cacherait des pratiques asservies aux subventions de l’État ou de financeurs privés. Des groupes de pairs comme les Alcooliques anonymes ont fait le choix de trouver leurs propres fonds afin de rester au maximum indépendants. D’autres, selon les pays, sollicitent l’État ou d’autres collectivités territoriales, institutions ou fondations, tout en restant dans un fonctionnement autogéré accepté, voire attendu, par le financeur. L’exemple des Groupes d’entraide au Québec illustre bien cette réalité. Ce critère du contrôle exercé par les pairs sur les orientations, les actions et les organisations est essentiel pour distinguer la tradition bottom up du contexte top down d’actions institutionnalisées par les politiques publiques, potentiellement porteuses d’injonctions à l’activation. Sans cette différenciation, il deviendrait difficile de discerner les trois types d’empowerment selon la perspective de Bacqué et Biewener (2013) et leurs effets.

			Une variété de self-help: typologie des finalités

			Les objectifs de ces sociabilités entre pairs sont variés, bien au-delà des seules activités d’entreprendre et de commercer largement évoquées par Smiles (1897). Edward Sagarin (1969) considère que les groupes self-help ont pour origine et raisons d’être les déviances et la lutte contre ces déviances. Cependant, les exemples des coopératives ouvrières ou des mutualités sont la preuve de la dimension réductrice de son analyse, les groupes de femmes centrés sur l’allaitement également. Mais, avec cet auteur, on peut constater que de nombreux groupes de self-help se sont effectivement agrégés autour des phénomènes usuellement considérés comme déviants. En effet, toute déviance est susceptible de devenir un problème individuel qu’il faut alors affronter et vis-à-vis duquel il peut sembler nécessaire de se prendre en main. Le soutien par les pairs est alors bienvenu.

			Plus avant, Franz Trautmann (1993, 1995) affirme que les groupes de self-help se divisent entre deux finalités: le soutien par les pairs (peer support) et la défense des droits (advocacy). D’autres auteurs, notamment Lévy (1976) ou encore Rabehisora (2001), amènent à considérer qu’une plus grande diversité d’objectifs innerve la dynamique de ces collectifs. Nos enquêtes de terrain confirment largement cette dernière perspective. Aussi, nous proposons une classification des aspirations sous-tendant les self-help en quatre types:

			– Faire face ensemble à des épreuves mettant en jeu la survie des individus. Ce type de self-help consiste à développer des formes de solidarités permettant de subvenir aux besoins souvent ressentis comme les plus immédiats: nourriture, soin, logement, éducation, etc. Les pairs partageant généralement la même condition sociale s’organisent alors en coopératives, mutualités, etc. C’est historiquement la forme repérée de groupes self-help la plus ancienne. Elle est aujourd’hui devenue beaucoup plus rare en Occident, du fait d’une amélioration notable des conditions de vie pour une part importante de la population.

			– Faire face ensemble à des épreuves de la vie en visant prioritairement son propre changement et celui de sa vie quotidienne. Dans ce type, plusieurs variantes se présentent: 1) reprise de contrôle sur son comportement et sur soi-même (exemple: Alcooliques anonymes, Narcotiques anonymes, Gamblers anonymous, etc.); 2) faire avec un statut/une désignation social(e) disqualifiant(e) et limiter le stress qui en découle pour soi (ex.: Domestic violence, Parents without partners, sexual abuse survivors); 3) développer une nouvelle façon de s’engager dans la vie par la découverte de soi et le développement de son potentiel (groupes de développement personnel); 4) découvrir et mener un autre type de vie dans un nouveau groupe d’appartenance (ex.: Gay liberation); 5) se soigner (groupes à visée thérapeutique). Certains de ces groupes visent à ramener l’individu au plus près des normes communément attendues, par exemple l’abstinence pour un alcoolique, alors que d’autres tablent au contraire sur l’émancipation vis-à-vis de ces normes et l’invention d’autres formes de vie.

			– Faire face ensemble à des épreuves de la vie et changer la société. Dans ce type de self-help, la volonté de défendre ses intérêts et ceux de son collectif de pairs est première. Cet objectif peut se décliner sous différentes formes, voire varier dans le temps au gré de l’évolution de la conscientisation des groupes d’autoreprésentants (self-advocate): campagne de déstigmatisation, lutte pour la défense des droits (advocacy), lutte pour la reconnaissance des droits des minorités, lutte contre la discrimination, lobbying politique (ex.: Disabled People International), plaidoyer visant à faire émerger un problème public.

			– Faire face ensemble à des épreuves de la vie et changer le monde. Mis en lumière par Volona Rabehisora (2001), ce type de self-help émergeant vise à modifier la matière même constituant notre monde. L’exemple étudié par Volona Rabehisora est celui d’un collectif de pairs (Association française contre les myopathies) centrant ses actions sur la recherche scientifique. Ces collectifs de pairs influencent la recherche sur telle ou telle pathologie. Les moyens utilisés sont: la levée de fonds; des appels à projet; le soutien d’équipes de chercheurs; l’impulsion d’orientations de recherche par décisions du conseil d’administration et la consultation d’un conseil scientifique ad hoc constitué pour le collectif de pairs; l’introduction de personnes directement concernées et leur famille dans le procès de production de connaissances; l’expérimentation de nouvelles façons de soigner et d’accompagner.

			Comme les relations interindividuelles et/ou groupales se transforment au fil du temps et des expériences, les finalités peuvent elles aussi varier, être poursuivies conjointement, ou encore l’une être privilégiée sans que les autres ne soient pour autant complètement négligées? D’autres groupes, à l’inverse, optent pour suivre des cadres ayant stabilité, légitimité et pérennité, à l’instar des douze étapes et des douze traditions promues par les Alcooliques anonymes (Kessel, 1965).

			Cette possibilité de transformation des finalités sans provoquer l’extinction des groupes s’explique notamment par l’élaboration de nouvelles compréhensions des situations vécues et partagées par la rencontre entre pairs. Ce processus de réflexivité interindividuelle ou groupale peut amener à considérer sous un nouveau jour les expériences et à redéfinir leurs significations, les identités et les rapports au monde. Cette modification des perspectives peut déclencher de nouvelles priorités concernant objectifs et modalités d’action. Katz et Bender (1976) ont signalé l’accroissement des collectifs de pairs visant à changer la société et la multiplication des causes à partir des années 1970.

			L’accompagnement et le soutien par les pairs

			Les self-help, en tant que relations interpersonnelles et groupes de pairs inscrits dans une solidarité réciproque, visent une variété de finalités: défense des droits, résolution de problèmes et amélioration de la vie quotidienne, changement de société ou même de monde. Ceux centrés sur les transformations de l’individu et de sa vie ordinaire seront désignés ci-après par l’intitulé d’accompagnement et/ou de soutien par les pairs. La terminologie «accompagnement par les pairs» désignera la modalité des relations interpersonnelles, celle de «soutien par les pairs» la modalité groupale. L’accompagnement et le soutien par les pairs sont deux formes de self-help caractérisées par la visée de faire face ensemble à des épreuves de la vie en priorisant son propre changement et celui de sa vie quotidienne. Ils représentent une partie seulement de l’ensemble des pratiques self-help.

			Ces accompagnements et soutiens par et pour les pairs se développent et s’institutionnalisent par le bas lorsque des individus, comprenant qu’ils traversent des expériences comparables ou qu’ils partagent des situations similaires, cherchent ensemble des solutions qui leur conviennent. Les facteurs d’une socialisation et d’une enculturation relativement uniformes, le commun d’une même langue, participent à faciliter ce processus d’institutionnalisation réciproque (Berger, Luckmann, 2002). Dans les années 1980-1990 se déploient de façon tout à fait significative des relations d’accompagnement et des groupes de soutien par les pairs concernés par des questions de santé, de handicap et de santé mentale, en de nombreux points de la planète: Bangladesh Protibandhi Kallyan Somity au Bangladesh (1985), Survivors speak out au Royaume-Uni (1986), Hearing Voices aux Pays-Bas (1987), People First au Canada (1990), World Network of Users and Survivors of Psychiatry (1991), le Groupement français des personnes handicapées en France (1994), etc. Revenons sur les prémisses du développement de ces self-help.

			L’émergence de la fonction d’accompagnement et de soutien par les pairs en santé

			Nos lectures et notre travail sur archives nous ont permis de retrouver des groupes self-help relatifs à la santé dès le début du xixe siècle, aux États-Unis d’Amérique. Nous ne pensons pas que ces pratiques soient nées spécifiquement dans le contexte social de l’Amérique du Nord. Elles ont probablement émergé en d’autres points du globe à cette même époque. Cependant, nos recherches documentaires ne nous permettent pas d’en dire davantage actuellement.

			L’usage du terme self-help dans le domaine de la santé le plus ancien que nous ayons retrouvé, fut porté par le Popular Health Movement. Ce mouvement de revendication avait pour objectif de faire de la santé un objet de débat public, de l’extraire de son enclave professionnelle. Ces militants avaient la volonté d’opposer un contre-pouvoir à une rationalité médicale selon eux omniprésente (Weisman, 1998). Ils avançaient ainsi systématiquement une posture de scepticisme rationnel vis-à-vis d’une expertise médicale basée sur une autorité personnelle. Ils encourageaient chaque citoyen ordinaire à croire en ses capacités et à s’investir dans ses propres soins et ceux de ses proches. Ce mouvement a particulièrement mis en avant le rôle des femmes comme pourvoyeuses de soin. Dans un contexte de discrimination à la formation professionnelle, et notamment médicale, des femmes, des groupes de self-help par et pour les femmes, se sont formés, forgeant une domestic medicine, et diffusant un certain nombre d’informations autour des vaccinations, des soins aux nourrissons, des avortements, de la reconnaissance et du traitement de certains symptômes. Le principe de contrôle des naissances a été largement soutenu par ce mouvement social. Son développement dans les années 1830-1840, tout d’abord circonscrit au territoire américain, s’est ensuite élargi à d’autres contrées. D’autres mouvements sociaux associant les femmes à la santé se déploieront, tels l’American Settlement Movement (après la guerre de Sécession), le Progressive Era, le Maternal and child welfare reformers ou encore le Birth control activists dans l’après-première guerre mondiale (Rothman, 1978). Ils soutiennent chacun des intérêts et des perspectives sensiblement divergents. En effet, le féminisme se diffractait alors en de multiples facettes. Les revendications relatives à l’égalité des genres, le contrôle de son propre corps, le droit de décider de sa propre santé prirent de l’ampleur dans les années 1960. Le slogan du collectif de Boston, «Our bodies, Ourselves7», l’illustre exemplairement. Cette sensibilité à l’effet de dépossession de soi et de son corps par la médecine (Illich, 1975) est alors largement diffusée et reprise dans maints contextes de santé.

			L’émergence de la fonction d’accompagnement et de soutien par les pairs en santé mentale

			De nombreux collectifs d’entraide ont probablement existé sans avoir laissé beaucoup de traces de leurs activités. Cependant, un groupe s’est historiquement détaché par l’influence qu’il aura sur le mouvement self-help tout au long du xxe siècle: celui des Alcooliques anonymes. Il est souvent considéré comme à l’origine de cette fonction de soutien par les pairs dans le champ de la santé mentale.

			C’est en 1935 que Bill W., courtier en Bourse, dépendant à l’alcool depuis de nombreuses années, désespéré et suicidaire, retrouve l’envie et la force de lutter pour devenir abstinent grâce à la visite d’un de ses amis, Ebby, lui-même récemment devenu sobre. Mesurant l’importance de ce soutien et de ce partage entre pairs pour conserver leur abstinence, ils décident, le 10 juin de cette même année, de fonder le groupe d’entraide les Alcooliques anonymes, dont l’objectif est d’aider à retrouver la maîtrise de sa vie. Ce soutien entre pairs est fondé sur le volontariat et la libre adhésion de chaque personne. Il se décline en soutien moral, partage d’expériences et d’émotions, rencontres très régulières, approche globale de la personne. Aucune thérapie n’est promue au sein des Alcooliques anonymes, mais la médecine peut être reconnue ou non par chacun comme une alliée naturelle. Ce soutien fait référence à une notion de Dieu en tant qu’entité supérieure pourvoyant de l’aide et de la force, sans pour autant en imposer la croyance ni une définition plus précise. En ce sens, les Alcooliques anonymes ne sont pas un mouvement religieux. Une grande variété de dynamiques collectives s’observe dans ces groupes, cependant fortement structurés par les douze traditions et promesses des Alcooliques anonymes. Le premier principe et pilier consacre l’idée que le bien-être individuel est intrinsèquement relié au bien-être commun, à l’instar de la philosophie self-help: «Notre bien-être commun devrait venir en premier lieu: le rétablissement personnel dépend de l’unité de AA8.» Ces groupes rencontrent un vrai succès auprès du public des dépendants à l’alcool. Ils s’étendront progressivement sur tout le territoire américain, avant de gagner le Canada, puis l’Europe. Ce mouvement s’implantera en France dans les années 1960, notamment grâce à l’ouvrage Avec les alcooliques anonymes de Joseph Kessel (1965). En cette année 2017, il représente environ 600 groupes répartis sur l’ensemble du territoire français.

			Ce modèle d’entraide et de soutien entre pairs sera repris et largement diffusé dans le champ des addictions. Créé vers la fin des années 1940 par un ancien toxicomane, Narcotiques anonymes, par exemple, reprendra ces douze traditions. Cette ONG internationale vise l’entraide entre pairs pour arrêter durablement la consommation de stupéfiants. À cette même époque, d’autres groupes structurent également ce même type d’actions, par exemple le Habit Forming Drugs, situé à Los Angeles en Californie ou le Notrol dans la prison fédérale de Lorton en Virginie. Ces collectifs, indépendants les uns des autres, sont tous en lien avec les Alcooliques anonymes ou encore avec l’hôpital de Lexington dans le Kentucky. L’acte de naissance officiel sous l’intitulé «Narcotiques anonymes» est daté de septembre 1953: «Il s’agit d’un groupe informel de toxicomanes, qui se regroupent pour s’aider les uns les autres à se libérer de la toxicomanie9.» La première réunion de ce mouvement en France se déroula en 1983.

			De nouvelles figures de pair émergeront de cette dynamique d’accompagnement et de soutien: le pair-aidant principalement inscrit dans le champ de la santé mentale; le médiateur de santé-pair participant comme membre salarié dans des équipes de psychiatrie; le facilitateur de groupes de parole autogérés ou non, etc.

			L’émergence de la fonction d’accompagnement et de soutien par les pairs dans le champ du handicap

			En France, le début du xxe siècle, sous la troisième République, fut propice à l’émergence d’un grand nombre de sociétés de secours mutuel. Ces collectifs regroupant des pairs mutilés, avaient pour vocation essentielle de faire face aux conséquences dramatiques et massives de la première guerre mondiale. Une parmi tant d’autres, l’Union des blessés de la face exprimait ainsi ses finalités: «Le véritable but de notre Union est d’améliorer matériellement le sort de nos camarades malheureux, de les aider et de les soutenir dans les crises morales qu’ils ont à traverser, mais aussi de nous élever nous-mêmes moralement, ainsi que nos enfants, en pratiquant les sentiments de la plus sincère et de la plus pure fraternité10.»

			Ces regroupements de personnes handicapées se sont constitués en deux vagues, tout d’abord au cours de la première guerre mondiale, puis lors de la démobilisation. Ils concernèrent d’abord les anciens combattants, puis les prisonniers de guerre. Ces associations étaient puissantes de plusieurs millions d’adhérents et fleurissaient sur l’ensemble du territoire français. Au début des années 1930, ces collectifs d’actions revendicatives et d’entraide étaient inscrits géographiquement dans environ deux tiers des communes. Deux cent trente-cinq d’entre eux se réunissaient hebdomadairement ou mensuellement (Prost, in Pigenet et Tartakowsky, 2012). Il n’y avait alors pas ou peu de découplage entre entraide et action revendicative. L’objectif d’améliorer le sort de ses pairs et le sien propre mobilisait ces anciens combattants sur les deux fronts conjointement.

			D’autres groupements de pairs handicapés se sont organisés par la suite, au-delà du seul champ de l’armée. La Fédération nationale des mutilés et des invalides du travail (FNMIT) fut créée en 1920 dans l’objectif de concevoir et de défendre les intérêts des accidentés du travail, puis de l’ensemble des invalides du travail11 à partir de 1927 (Montès, in Barral et al., 2000). L’Association catholique des malades de Berck (ACMB), fondée en 1926, travailla avec acharnement à favoriser une réadaptation en milieu ordinaire (ibid.: 152-154). La Ligue pour l’adaptation au travail du diminué physique, née en 1929, organisera ses actions en faveur de l’insertion professionnelle en milieu ordinaire (Montès, in Barral et al., 2000). Ces collectifs de pairs s’entraidaient dans une perspective de vie en milieu ordinaire.

			Une pratique davantage centrée sur les relations en face-à-face s’est développée avec le Groupement français des personnes handicapées. Les premières journées en France pour la Vie autonome se sont déroulées au cours de l’automne 1994, à Paris. De longs débats sur les pratiques du peer counseling et de peer support, sur leurs significations et leurs possibles traductions en français se tinrent durant cet événement, échanges desquels est né le terme de pairémulation, réaménageant ainsi les concepts de peer counseling et de peer support couramment utilisés dans le monde anglo-saxon. De ce labeur collectif, le sens de ces pratiques est sorti véritablement modifié. Car, au-delà d’une pratique de conseil et/ou de soutien par les pairs, ce qui aurait correspondu à une traduction conventionnelle en français des termes de peer counseling ou de peer support, ce sont les connaissances expérientielles, les compétences développées et la capacité à les transmettre qui ont été mises en avant. L’idée d’émulation par les pairs s’est, elle aussi, progressivement imposée au fil des discussions. Le vocable de «pairémulation» a donc été créé et adopté pour désigner: «la transmission de l’expérience par les personnes handicapées autonomes, pour les personnes handicapées en recherche de plus d’autonomie, avec le but de renforcer la conscience des personnes handicapées sur leurs possibilités, leurs droits et leurs devoirs12».

			Cette notion de pairémulation va faire de nombreux émules au fil du temps et de sa diffusion en différents sites du territoire national. Plusieurs expérimentations bottom up seront tentées par divers collectifs et soutenues par une pluralité d’organismes. Mentionnons par exemple le Groupement pour l’insertion des personnes handicapées physiques (GIHP): un premier collectif s’est mobilisé dans la région de Niort pendant quelques années; un second groupe a tenté d’initier la pairémulation à Toulouse, mais sans grand succès. Des collectifs locaux de l’Association des paralysés de France (APF) ont souhaité s’investir dans le pair-accompagnement en intervenant dans le cadre de centres de rééducation et de réadaptation fonctionnelles. Paris, Bordeaux et deux établissements de la Drôme sont ou ont été concernés. La Coordination handicap et autonomie (CHA), pour sa branche située dans le Bas-Rhin, a impulsé pendant quelques années une activité de pair-accompagnement en face-à-face. La Fédération étudiante pour une dynamique études et emploi avec un handicap (FEDEEH) a repris le concept de pairémulation, et en propose une adaptation pratique essentiellement fondée sur une base de témoignages en ligne et la possibilité de mise en contact dans le cadre de groupes de pairs dédiés à la résolution de problèmes concrets d’étudiants ou encore de jeunes s’insérant dans la vie professionnelle.

			Un tournant politique: l’institutionnalisation par le haut de l’accompagnement et du soutien par les pairs

			Au cours des années 2000, le politique s’empare progressivement de l’idée de soutien par les pairs. Les Groupes d’entraide mutuelle (GEM) en seront une des premières applications concrètes, inscrits dans le cadre légal de la loi 2005-102, dite loi pour l’égalité des droits, des chances, pour la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Les GEM ont une certaine filiation avec les «clubs thérapeutiques» français, car ces derniers, collectifs de patients cogérés par des infirmiers et des patients et parfois par ces derniers seulement, se déploient dans un cadre généralement associatif. Cependant, cette volonté politique instituant les GEM a surtout émergé sous la pression d’associations majeures du champ de la santé mentale: la Fédération nationale des patients en psychiatrie (FNAPSY), les Croix Marine, l’Union nationale des familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques (UNAFAM) et la Fédération d’aide à la santé mentale (FASM). Ces organisations se sont largement inspirées de l’exemple de leurs pairs à l’international, et notamment des self-help groups américains, des club houses britanniques et des groupes d’entraide canadiens (Vanthuyne, 2003, 2008). Ces activistes prônent l’importance de la reconnaissance de l’expérience vécue par les personnes directement concernées et la recherche de solutions aux problèmes qu’elles rencontrent. Le déploiement des GEM a été rendu possible par des subventions débloquées dans le cadre de la circulaire DGAS/3B n° 2005-418 du 29 août 2005 relative aux modalités de conventionnement et de financement des groupes d’entraide mutuelle pour personnes souffrant de troubles psychiques et au plan psychiatrie et santé mentale 2005-2008. Leur mise en œuvre est plus proche, dans son application de la préconisation trouvée dans le rapport de Michel Charzat à la ministre Ségolène Royal, à savoir: «lutter contre l’isolement des personnes et veiller sur elles, […] leur offrir des modes de convivialité et d’activité leur apportant du bien-être13» que de l’esprit self-help.

			Une autre collection d’initiatives a ensuite introduit et légitimé le concept de pair-aidance auprès des politiques, en lien avec la théorie du rétablissement. L’une d’entre elles a une importance particulière: l’engagement du Centre collaborateur de l’Organisation mondiale de la santé (CC-OMS) de Lille en faveur de l’expérimentation des médiateurs de santé-pairs, à partir des années 2010. Ce projet est né des volontés du psychiatre Patrick Le Cardinal et d’usagers (Roelandt, in Roelandt, Straedel, 2016), de l’un important soutien de Jean-Luc Roelandt, psychiatre et directeur du Centre collaborateur de l’OMS, pour la recherche et la formation en santé mentale de Lille et de son équipe. Cette introduction des pairs-aidants dans le champ de la santé mentale, posait de nombreux problèmes, dont celui de la reconnaissance de leur savoir issu de l’expérience de la maladie, de l’efficience de sa mise en œuvre, de la création d’une nouvelle profession. Un programme pilote de formation en cours d’emploi de médiateurs de santé-pairs fut ainsi lancé sous l’égide de l’OMS, en partenariat avec l’université Paris 8, la Caisse nationale de solidarité autonomie (CNSA) et diverses Agences régionales de santé (ARS), la FNAPSY, la Fondation de France et des services de psychiatrie volontaires pour accueillir les candidats. Cette formation s’est déroulée au long d’une année entière (8 semaines de cours et 36 semaines de stage en psychiatrie). Elle a concerné une trentaine de personnes rétablies ou en voie de rétablissement. Environ la moitié des personnes formées sont aujourd’hui en poste et travaillent comme médiateurs santé-pairs. Cette formation n’a pas été reconduite à ce jour.

			Toujours concernant l’institutionnalisation de la fonction des pairs-aidants, une initiative forte de la part de l’État français a été le programme expérimental «Un chez-soi d’abord». Suite à un rapport ministériel (Girard, Estecahandy, Chauvin, 2010), le ministère de la Santé s’est engagé dans le déploiement d’un nouveau modèle d’intervention étatsunien: le «Housing First» (Tsemberis, Gulcur, Nakae, 1994). Ayant pour cible un public de personnes vivant dans la rue de façon durable et ayant des troubles sévères de santé mentale, ce dispositif inscrit dans la théorie du rétablissement, consiste en l’attribution d’un logement personnel sans obligation de soin et en la rencontre régulière avec les membres d’une équipe pluri-professionnelle (psychiatre, médecin, travailleurs sociaux, etc.), notamment composée de pairs-aidants. D’abord expérimenté pour trois années (quatre finalement) sur quatre sites (Marseille, Lille, Paris et Toulouse), ce programme a été évalué par des scientifiques, ce qui a permis l’appropriation progressive par les politiques de ces principes d’intervention (evidence base policies), la pérennisation, dès 2017, du dispositif sur le long terme14 et l’institutionnalisation de la fonction de médiateur de santé-pair dans chaque équipe d’intervention. Ce travailleur pair doit remplir les caractéristiques suivantes: «[…] l’expérience de recours aux soins en santé mentale en tant qu’utilisateur est complétée soit par une certification au moins de niveau II enregistrée au répertoire national prévu à l’article L. 335-6 du Code de l’éducation, soit par une validation des acquis personnels dans les conditions déterminées par les articles D. 613-38 et suivants du même Code en vue de l’accès à une telle certification, sous réserve d’un engagement à obtenir celle-ci dans un délai de cinq ans à compter du recrutement, soit, sous réserve de l’avis favorable du médecin psychiatre de l’équipe, par toute autre formation en santé mentale» (décret n° 2016-1940).

			Une autre étape de ce processus d’institutionnalisation par le haut de la fonction d’accompagnement et de soutien par les pairs est liée au rapport Zéro sans solution (Piveteau, 2014). En effet, suite à ses préconisations, le ministère des Affaires sociales et de la Santé missionne, en 2014, Marie-Sophie Desaulle dans la perspective d’une «évolution majeure des pratiques professionnelles de celles et ceux qui ont à connaître de l’orientation et de l’accompagnement des personnes en situation de handicap15». Parmi les quatre axes de travail, le troisième porte sur l’organisation d’une «dynamique d’accompagnement et de soutien par les pairs16», concernant tout aussi bien les personnes handicapées que leur famille. Ce nouveau dispositif est aujourd’hui piloté par le secrétariat général du Comité interministériel du handicap (CIH).

			En outre, la loi du 26 janvier 2016 de modernisation du système de santé17 ouvre la possibilité d’expérimenter, sur une durée maximale de cinq ans à compter de 2016, des projets d’accompagnement sanitaire, social et administratif de personnes handicapées, ayant une maladie chronique ou étant particulièrement exposées à ce risque. Un appel à projet concernant ces expérimentations en matière d’autonomie en santé18 a été lancé au mois de mars 2016. Les associations d’usagers, autrement dit les pairs, étaient clairement identifiées comme des répondants potentiels19. La finalité de ce nouveau dispositif est le développement de l’autonomie et le renforcement de la capacité de décision des personnes concernées pour la préservation ou l’amélioration de leur santé, par la mise à disposition d’informations, de conseils, de soutiens et de formations. L’objectif est également de faciliter leur participation à l’élaboration de leur parcours de santé personnalisé, de faire valoir leurs droits et de les soutenir dans la mise en œuvre de leur projet de vie. Quatorze sites pilotes ont été retenus par le ministère de la Santé pour mettre en œuvre cette expérimentation. Ils œuvrent dans le cadre d’une convention signée avec une ou plusieurs ARS.

			Enfin, le ministère des Affaires sociales et de la Santé ainsi que le secrétariat chargé des Personnes handicapées et de la Lutte contre l’exclusion (2017) ont promu ensemble une stratégie quinquennale de l’évolution de l’offre médico-sociale en direction des personnes ayant un handicap psychique: «La reconnaissance du handicap psychique par loi du 11 février 2005 pour “l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées” est relativement récente et doit maintenant, au regard des enjeux pour les personnes, être à l’œuvre dans toutes les politiques menées dans le champ de la santé mentale et du handicap, particulièrement à l’heure où les notions de rétablissement, de pouvoir d’agir des personnes (empowerment) et de réhabilitation psychosociale amplifient fortement le champ des interventions et des pratiques, ainsi, et surtout, que leurs effets20.» La reconnaissance des capacités des personnes handicapées psychiques et leur implication dans les actions les concernant est vivement recommandée21. La création d’une dynamique d’accompagnement et de soutien par les pairs est à nouveau indiquée. La fiche n° 822 appelle à développer la pair-aidance et à consolider les GEM. La fiche n° 2023 concerne la représentation des pairs dans des instances aux niveaux local et national, ainsi que la formation de ces pairs-représentants (Gardien, 2010). Dans cette perspective, une action de formation des pairs sera déployée. Enfin, la fiche n° 2824 engage un état des lieux des dispositifs et des pratiques intégrant le savoir expérientiel des personnes.

			 

			

			
				
					4. De Jongh, 1954, in Katz et Bender, 1976, p. 51.

				

				
					5. Pairie: organisation de pairs.

				

				
					6. Ce sont les termes employés par l’auteur Samuel Smiles. La traduction est à notre initiative.

				

				
					7. «Our bodies, ourselves» peut se traduire par «Nos corps, nous-mêmes».

				

				
					8. Extrait de la première des douze traditions structurant le fonctionnement des Alcooliques anonymes.

				

				
					9. Extrait du premier des douze principes fondant NA.

				

				
					10. Delaporte, 1996, p. 13.

				

				
					11. À comprendre au sens très large d’incapables de travailler, incapables de gagner leur vie.

				

				
					12. Définition extraite des Actes des premières journées pour la Vie autonome organisées par le GFPH en novembre 1994.

				

				
					13. Charzat, 2002, p. 58.

				

				
					14. Décret n° 2016-1940 du 28 décembre 2016 relatif aux dispositifs d’appartements de coordination thérapeutique «Un chez-soi d’abord».

				

				
					15. Secrétariat d’État chargé des Personnes handicapées et de la Lutte contre l’exclusion, 2014, p. 1.

				

				
					16. Ibid., p. 4-5.

				

				
					17. Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre système de santé.

				

				
					18. Arrêté du 17 mars 2016 fixant le cahier des charges national relatif aux projets pilotes d’accompagnement à l’autonomie en santé.

				

				
					19. Ibid.

				

				
					20. Ministère des Affaires sociales et de la Santé et secrétariat d’État chargé des Personnes handicapées et de la Lutte contre l’exclusion, 2017, p. 7.

				

				
					21. Ibid., p. 15.

				

				
					22. Ibid., p. 25.

				

				
					23. Ibid., p. 52.

				

				
					24. Ibid., p. 71.

				

			

		

	
		
			Chapitre 2. Le pair: de qui parle-t-on? Quels effets?

			Énoncer que l’être humain est un être social, c’est dire peu de chose sur les rapports de l’individu à la diversité qui l’entoure. Ainsi chacun est-il globalement amené à fréquenter ou à coudoyer nombre de ses contemporains et souvent une pluralité de milieux sociaux. Parmi cette diversité d’interactions, toutes n’ont pas la même importance ou la même portée sur l’individu. Il en est un type spécifique, les relations interpersonnelles entre pairs, dont le présent chapitre tentera de spécifier la nature et les conditions d’établissement, les effets et les influences, les explications existantes également.

			Qui est pair?

			Le vocable de peer apparaît dans la langue française en tant qu’adjectif dès 930 après J.-C., puis comme nom masculin en 1080. Issu du latin par, signifiant semblable ou encore égal, il trouvera sa forme stabilisée de pair au xve siècle. Ce vocable correspondait alors à un titre de dignité éclairant le même rang occupé par plusieurs vassaux au regard d’un suzerain, autrement dit leur égalité. Dans la langue anglaise, le terme peer a également désigné des personnes appartenant à la noblesse, ou encore les individus arborant un des cinq titres suivants: duc, marquis, comte, vicomte et baron. La Chambre des lords a pu être désignée comme la Chambre des pairs. Par suite, l’usage de ce terme s’est étendu à la désignation de toute personne semblable quant à la fonction ou à la situation sociale. Cette affirmation vaut également pour le peer de la langue anglaise. En outre, pair signifie aussi ce qui est pareil ou encore égal, distinguant par là même ce qui est hors pair ou sans égal. L’imparité, terminologie née au xiiie siècle, désigne la disparité ou l’opposition.

			Plus récemment, au cours du xxe siècle, dans l’univers anglo-saxon, la catégorie de peer a été mobilisée de façon plus extensive, pour désigner les mêmes au sens d’individus directement concernés par une même cause ou une même situation de vie: femmes battues, personnes migrantes, personnes dépendantes à l’alcool ou aux narcotiques, femmes allaitant leur nourrisson, personnes usagères de services de santé mentale, etc. Ces regroupements de pairs se sont largement institués, tout particulièrement dans le monde anglo-saxon. L’utilisation de cette acception du pair est encore émergente en France concernant les secteurs professionnels de la santé, du social et du médico-social. Les termes d’usager, de personne directement concernée, de représentant d’usagers, de personne en situation de handicap, de militant lui sont largement préférés, sans pour autant se ramener aux mêmes significations. Le rôle de pair n’est pas véritablement repéré et signifiant dans le contexte socioculturel français.

			Pour autant, dans l’hexagone, quelques centaines d’individus en situation de handicap s’estiment pairs-accompagnateurs, pairémulateurs, médiateurs santé-pairs, travailleurs pairs, facilitateurs pairs ou encore pairs-aidants. Que signifient ces individus lorsqu’ils reconnaissent un autre comme leur pair? De leur point de vue, qui sont leurs pairs? Et réciproquement, de qui sont-ils les pairs? L’affaire est plus complexe qu’elle n’y paraît au premier abord. L’analyse des matériaux recueillis lors de l’enquête de terrain montre que le pair ne se résume pas au seul fait d’être à parité ou encore à égalité. Ces rapports d’identification réciproques se construisent sur des relations et le sentiment d’une appartenance, également sur une communauté d’expériences des situations de handicap, des maladies chroniques ou des troubles de la santé mentale.

			Rapports d’identification réciproques

			Dans la perspective des pairs-accompagnants, le pair n’est pas l’identique, pas davantage le même que soi. Le pair peut être plus jeune ou plus âgé, d’un autre sexe, exercer des activités professionnelles ou bénévoles dissemblables, avoir des engagements distincts, provenir d’origines sociales différentes, etc. En cela, la mobilisation du terme pair est sans lien avec la reconnaissance de l’appartenance à un même milieu social ou à une même génération, d’une inscription dans un même niveau de la hiérarchie sociale, ou encore le partage d’un habitus commun. L’identification ne repose pas sur les processus sociaux de reconnaissance usuels.

			Le pair n’est pas plus celui avec lequel les pairs-accompagnants partagent une même condition sociale. Les disparités peuvent être fortes concernant le niveau de revenu, l’accès aux richesses matérielles. L’égalité des droits et des chances n’est pas effective, et ce dans tous les domaines de la vie sociale (métier, études et formation, vacances et loisirs, politique et citoyenneté, etc.). En effet, en France une pluralité de traitements sociaux contribue à construire les situations vécues. Les causes du problème de santé orientent vers différentes institutions (Sécurité sociale, armée, justice, Maison départementale des personnes handicapées), lesquelles utilisent des critères et des outils d’évaluation différents. Les modalités de l’accompagnement et du soutien apportées ne sont pas homogénéisées, ni leur quantité ou leur qualité. En outre, les milieux sociaux fréquentés ou traversés sont plus ou moins porteurs de freins, d’obstacles, de soutien ou de facilitation (accessibilité, stigmatisation, discrimination, etc.). Ensuite, chacun est individuellement inscrit dans une diversité de milieux sociaux, de dynamiques plurielles de socialisation, de possibilités d’endossement de rôles sociaux variées, d’identifications pour soi et par autrui. Aussi, une condition commune est-elle une analyse particulière des situations vécues car une disparité de situations ne fonde pas une condition sociale. Cependant, une lecture davantage politisée légitime une compréhension en termes de communauté de condition. Quand les pairs fondent collectivement ce type de perspective, alors émergent des actions de lutte pour la défense des droits (advocacy) notamment. La reconnaissance en tant que pair peut alors également s’appuyer sur les indices d’une même condition sociale partagée et participer à ce mouvement d’identification réciproque.

			Ce qui constitue l’autre comme pair est un ressenti subjectif d’une proximité fondée sur l’expérience similaire de situations spécifiques, par exemple liées au handicap, à la maladie ou à des troubles de la santé mentale. Les autres aspects de son existence participent peu, voire pas, de cette évaluation. Il en va de même pour les autres regroupements de pairs précédemment mentionnés: ils se rassemblent car ils ont le sentiment de se ressembler. La similitude repose sur certains événements ou situations auxquels il est difficile de faire face car les savoirs et pratiques acquis par l’individu dans le cadre de sa socialisation liée aux autres dimensions de sa vie (elles ne sont pas séparées pour autant) ne lui sont que de peu d’utilité dans ces circonstances spécifiques. C’est finalement une épreuve commune, l’expérience partagée de situations particulières, qui fait de l’autre un pair.

			La reconnaissance du pair se fonde ainsi sur une dynamique de comparaison avec autrui. Ce processus distingue deux catégories d’individus: les pairs et les autres. Le pair est le même, au sens où son pair lui attribue spontanément des expériences comparables et se reconnaît pour cette raison en lui. Le pair est donc reconnaissable au fait qu’il est un possible support d’identification, et ce dans un mouvement corollaire de distanciation avec d’autres, autrement dit ceux ne vivant pas les situations particulières. Cette dynamique d’identification/distinction est opérante pour maintes similarités constatables dans la vie quotidienne (être collègue de travail, avoir aussi divorcé, s’occuper également d’enfants en bas âge, habiter le même immeuble, etc.). Mais l’importance spécifique accordée à certains procès d’identification/distinction (ex.: situations de handicap) participant alors aux identités et contribuant à l’édification de collectifs de pairs, et non à d’autres (ex.: habiter le même immeuble), s’explique notamment par l’intensité des expériences vécues et l’ampleur des conséquences de l’épreuve traversée sur la qualité de vie.

			La distanciation à l’autre consiste en l’établissement, le marquage et le maintien de distances sociales entre les personnes, instituant une différenciation entre celles qui ont l’expérience et celles qui ne l’ont pas. Une certaine réserve, un certain recul empêchant l’autre d’approcher, vouant à l’échec tout essai de familiarité, maintient l’ignorant à distance. Par là même, l’expérience est instituée comme marqueur de distinction sociale. Elle est un critère de séparation entre «eux» et «nous».

			Mais, et dans le même temps, l’identification au pair n’est cependant jamais totale. Elle se fonde toujours sur ce présupposé d’expériences vécues similaires et se limite généralement à cette dimension de l’existence. D’ailleurs, une personne vivant des situations de handicap peut également s’identifier à d’autres personnes sans limitations ayant, comme elle, des compétences informatiques par exemple. Si le rapport d’identification est réciproque, l’autre peut devenir un pair et entrer dans une communauté de geeks, car partageant les mêmes problèmes, les mêmes savoirs, les mêmes intérêts, la même expérience de la vie derrière un écran d’ordinateur. Être pair n’implique donc pas de vivre des situations liées au handicap, à la maladie ou à des troubles de la santé mentale. Être pair suppose seulement une identification réciproque entre deux personnes reconnaissant l’autre comme même que soi.

			«Au resto [du centre de rééducation et de réadaptation fonctionnelles], c’est convivial, tu peux discuter, si tu n’as pas trop de cons autour de toi… Et puis…, ouais, et puis il y a de l’ambiance…, au resto, ouais.

			– Des gens trop cons autour de toi?

			– Ouais y en a! Y en a, ils ne discutent pas! Y en a, ne serait-ce que, qu’ils sont là, ils sont en béquilles et toi tu es en fauteuil, ils sentent une différence… Pour eux, tu es un peu, exclu de la société… J’ai remarqué… Certains! Pas tous, mais certains… Je le ressens moi… C’est clair… Des gens, surtout au début quand ils sont en fauteuil, qu’ils ne bougent pas, ils sont là, ils sont un peu dans le même cas que toi…, et puis après quand ils commencent à remarcher et tout, ils te regardent de travers. Ils sont fiers… Ils sont là sur leurs béquilles: “Tu vois, moi j’ai quitté le fauteuil et tout!”… Je ressens ça! Tant mieux pour eux, moi je n’ai pas eu cette chance-là! J’espère l’avoir un jour!» (A., 35 ans, blessé médullaire).

			Les conditions de l’établissement d’une identification réciproque

			L’identification du/au pair, ayant pour corollaire la distanciation d’avec les non-pairs, est l’opération cognitive et la condition nécessaire à la possibilité d’établir une relation de pair à pair. Ce procès d’identification ne peut donc se dérouler sans que le pair donne à voir les signes nécessaires à sa reconnaissance. Or, nombre de personnes handicapées peuvent ne pas être perçues comme telles. La catégorie du handicap invisible est aujourd’hui couramment mobilisée pour désigner certaines de ces situations. Parmi elles, quelques-unes sont tout à fait involontaires: la personne n’est pas désignée handicapée car son apparence extérieure n’en présente pas les signes. Pour d’autres personnes, la non-identification du handicap provient de leurs efforts à maîtriser l’information disponible les concernant. Elles se sentent discréditables (Goffman, 1975) et mettent en œuvre des stratégies de présentation de soi (Goffman, 1973) pour limiter l’assignation à leur personne d’attributs négatifs. Aussi, pour qu’une relation de pair à pair s’établisse, la reconnaissance de l’autre comme pair est nécessaire. Cela suppose que la différence/similarité puisse être discernée car donnée à connaître et assumée publiquement ou au moins ne pas être tenue cachée.

			Une deuxième condition fondant la possibilité d’une relation de pair à pair est la nécessité que les deux individus se reconnaissent eux-mêmes comme étant en écart à certaines normes. Or cette deuxième condition ne fait pas plus évidence. Prenons l’exemple du handicap. Un premier type d’obstacles relève du registre de la psychologie des individus. Certains processus de défense psychique, notamment le déni, peuvent invalider la possibilité de cette relation de pair à pair. D’autres options explicatives existent corollairement. Par exemple, l’inscription de l’individu dans un rapport au monde culturellement très en écart au nôtre, peut impliquer qu’il ne connaisse tout simplement pas la catégorie handicap. Par suite, à une même situation dite de handicap, il attribue spontanément d’autres significations. Henri-Jacques Stiker décrit très bien ces multiples variations du sens attribué au handicap selon les cultures et les époques dans son ouvrage intitulé Corps infirmes et société (1982). La magie, l’impureté, la monstruosité, la pauvreté, le fait d’être possédé, la volonté de Dieu ou celle des ancêtres, la faiblesse, le destin ou la fatalité, la marque de l’intervention des dieux dans notre monde sont autant de possibles, parmi tant d’autres, dans le registre des interprétations. Par ailleurs, le pair peut ne pas se reconnaître handicapé car la survenue de son changement corporel ou psychique est suffisamment récente et/ou brutale pour qu’il n’ait pas encore intégré de significations relatives au handicap. Aussi, bien qu’il vive l’expérience des situations de handicap, l’individu ne les reconnaît-il pas encore. Ce premier temps de non-reconnaissance de la différence et de ses conséquences sociales, période où le processus de sémantisation de sa nouvelle expérience se déploie, peut par exemple s’étendre de plusieurs semaines à quelques mois pour les personnes blessées médullaires. Reconnaître la différence, y compris la sienne propre, suppose tout d’abord d’en connaître les signes, de savoir les décoder. La reconnaissance a donc pour condition initiale la connaissance (Gardien, 2008). Enfin, des difficultés cognitives peuvent également faire obstacle à cette reconnaissance. Ainsi, par exemple, certaines conséquences d’atteinte neurologique ou de traumatisme crânien produisent ce type d’effets.

			L’identification du/au pair est donc un processus à la fois individuel et collectif. En effet, l’accès à l’information sur la différence, ou sa disponibilité, sont à situer tout à la fois dans le cadre de relations interpersonnelles duelles, mais aussi dans les échanges au sein de collectifs et de réseaux constitutifs de la trame de la vie quotidienne. Une personne peut être perçue comme pair car sa différence est patente, car elle la laisse entrevoir ou encore l’annonce comme telle, mais aussi car sa réputation se diffuse ou que certains s’autorisent de manière plus ou moins parcimonieuse à en informer quelques autres.

			Au final, cette identification du/au pair est un rapport individuel à autrui, émergeant spontanément ou ne se produisant pas. Si certains reconnaissent leurs pairs dans un vaste empan de situations et d’expériences, d’autres ne s’identifient et n’identifient que les personnes présentant exactement la même pathologie ou les mêmes incapacités qu’eux, autrement dit celles dont ils s’imaginent qu’elles expérimentent un quotidien très semblable au leur. Ainsi dans le procès de reconnaissance du pair se construisent des nuances liées aux cognitions personnelles. Une fois opérée l’identification réciproque de pair à pair, la discussion peut se rouvrir à un niveau plus collectif, toujours entre pairs, pour discriminer qui est plus ou moins pair, au regard de quelles situations, de quelles expériences, etc. Par exemple, certains reconnaissent comme pair toute personne en situation de handicap, d’autres uniquement celles atteintes de troubles de la santé mentale. Être pair repose donc tout à la fois sur la connaissance de l’expérience et sur la reconnaissance de la proximité expérientielle avec autrui (Provencher, 2011).

			L’expérience commune de situations liées au handicap, à la maladie ou à la santé mentale

			Cette proximité expérientielle est spontanément associée par les pairs à la conviction que l’autre le comprendra aisément du fait même de son habitude de situations similaires. La rencontre avec un pair est usuellement porteuse d’un a priori favorable à l’échange d’une certaine intimité expérientielle (Simon, 2001). Le pair comprendrait la situation parce qu’il l’aurait lui-même vécue. Cette compréhension imputée n’est pas nécessairement d’ordre analytique, mais possiblement. L’entendement du pair se caractériserait par une compréhension d’ordre pratique (divers savoir-faire), émotionnelle (expériences de la stigmatisation et de la discrimination par exemple) et stratégique (postures adoptées dans les interactions: comment faire face et comment sauver la face?).

			Cette communauté supposée des expériences est généralement envisagée comme spontanément porteuse de sympathie et d’empathie. Les pairs ont le sentiment a priori d’un accueil favorable par leur pair du fait de la similarité de leurs expériences. Ils ressentent une proximité relationnelle (Provencher, 2011). Ils disent faire plus facilement et davantage confiance. Non seulement le pair les comprendrait mieux, mais apparaîtrait plus crédible du fait de cette communauté d’expériences: «Communiquer au sujet des voix a aussi ses désavantages. En s’exposant, on peut se sentir très vulnérable. Même si cela est peut-être plus facile avec d’autres entendeurs de voix25.»

			Les descriptions des situations vécues font résonance avec celles de leurs pairs et, de là, émerge un sentiment de connivence et de solidarité intra-situation. Le pair est plus facilement perçu comme un soutien moral et un réconfort. La communication semble généralement facilitée avec le pair qui se voit attribuer des idées plus compréhensibles, un langage plus clair car enroché dans l’expérience commune de situations similaires. L’expertise de professionnels peut d’ailleurs être disqualifiée, car ne répondant pas à ces critères (Gardien, 2008).

			La symétrie est un autre élément constitutif de ce rapport entre pairs. Les pairs ont le sentiment d’échanger sur un pied d’égalité. De fait, ils se rencontrent de pair à pair, hors du champ des rapports de normaux à normaux. Leurs différences fondent leur parité mais aussi la communauté des écarts vécus aux normaux. Un traitement égalitaire est possible entre pairs car il se construit dans la distance aux normes usuelles. Le respect entre pairs est généralement supposé a priori, car l’égalité est déjà donnée. Ces raisons fondent la confiance qu’ils ont en leurs pairs, et la proximité relationnelle usuellement trouvée. Cette parité est un rapport d’égalité inscrit dans l’expérience de la différence, de la stigmatisation et de la discrimination toujours possibles. Avoir été identifié comme hors normes par autrui permet de s’identifier comme pair d’autres personnes et d’éprouver un sentiment d’égalité au cours de la rencontre.

			«Pourquoi cela [le groupe d’entendeurs de voix] a marché? … Plus de clefs! [Allusion à l’hôpital psychiatrique] J’étais libre! On ne me regardait plus pareil!» (Entendeur de voix, carnet de bord, 2014)

			Ce sentiment partagé d’égalité autorise certains à être très ouvertement critiques vis-à-vis d’autres pairs sans que cela passe pour un affront: il ne parle pas du haut du surplomb usuellement attribué aux normaux, il parle d’expérience.

			Pour autant, la parité n’impose pas la réciprocité au sens où il n’est pas attendu un rendu pour un donné. Les relations entre pairs s’entendent dans un rapport à l’épreuve commune. Ce que l’un donne, il l’aura déjà reçu ou le recevra d’un autre en retour. Ces échanges sont triangulation du don davantage que rapports duels (Godbout, 2006). Le don est déclenché par l’identification à l’autre, car comprendre l’expérience qu’il traverse amène à souhaiter le soutenir. Cette spécificité des liens qui unissent assez spontanément ceux qui se reconnaissent comme pairs permet des rencontres qui changent une vie, l’établissement de relations interpersonnelles fortes, ou encore la fondation de collectifs très étayant. Ces espaces sociaux peuvent se révéler être des lieux de création et d’innovation car ils recèlent, dans leur origine même, la possibilité de forger une interprétation et des pratiques hors du champ des normes usuelles. Les savoirs expérientiels sont le ciment de ces innovations. Ces groupes sont des espaces où la liberté de changer et de s’inventer est généralement garantie «dans les limites de ce que le groupe trouve acceptable26» ou encore supportable.

			Qu’apporte d’être en relation avec son pair?

			La perception des bienfaits des échanges entre pairs est couramment rapportée par ceux qui ont expérimenté ce type d’interactions. Qu’en disent-ils? L’enquête ayant porté sur les pairs-accompagnants, ce seront ici leurs propos qui seront rapportés ainsi que quelques constats de terrain effectués par l’ethnologue. Dans un second temps, les analyses scientifiques produites et les causalités explicatives avancées seront présentées.

			Point de vue des pairs-accompagnants

			Tous les pairs-accompagnants rencontrés affirment avoir retiré des bénéfices d’une relation avec un ou plusieurs de leurs pairs plus autonome(s). Outre les savoirs expérientiels possiblement transmis, la rencontre avec un pair ayant déployé une vie selon ses aspirations, une existence porteuse de sens à ses yeux, malgré les nombreux obstacles, est souvent l’occasion de retrouver espoir. Le pair ayant une vie qui mérite d’être vécue, ayant su faire face à l’épreuve, permet de s’imaginer un autre avenir. Cette espérance est, en soi, un des apports majeurs de ce type de relations. Seul un pair, par son existence et son simple exemple de vie, peut générer un tel espoir. La parole des experts, médicaux entre autres, ne suscite pas une telle espérance car ils n’ont ni connu l’épreuve, ni ouvert des voies permettant d’y faire face.

			«J’étais content de voir des personnes avec des handicaps, qui étaient quelque part, pour moi, valides et non pas handicapées. Il [un activiste] m’a demandé: “Est-ce que la pairémulation t’intéresse?” Je n’en faisais pas mais pourquoi pas? Donc en 1994… Et là [regroupement de pairémulateurs tous en situation de handicap] je me sentais bien car j’étais avec des personnes [en situation de handicap également], pas avec des handicapés!» (Pair-accompagnant, focus group 1, 4 avril 2013)

			Du point de vue des pairs-accompagnants, cet espoir est au fondement d’une série d’autres effets constatés, à savoir: renforcement de l’estime de soi et du sentiment de sa propre valeur; sentiment d’être compris; sentiment d’appartenance à une communauté diffuse de pairs; affirmation ou confortation d’une confiance en soi.

			Rencontrer un pair dont la vie est inspirante permet à nombre d’entre eux de reconsidérer l’attribution d’une moindre valeur à leur personne. La survenue d’incapacités durables/définitives est couramment associée à un affaiblissement de l’estime de soi. Ce procès s’explique par une pluralité de causes, dont une socialisation véhiculant des stéréotypes défavorables au handicap, à la maladie ou aux troubles de la santé mentale, l’observation de changements dans la reconnaissance accordée à sa personne, la perte de quelques liens forts suite à l’accident ou à la maladie, le constat récurrent de l’impossibilité de faire par soi-même sans aide, etc. Dans ce contexte, le pair permet d’autres identifications, présente l’exemple d’autres possibles. Sa rencontre facilite le détachement vis-à-vis des stéréotypes disqualifiant et permet de se comprendre autrement, d’envisager son avenir d’une autre façon. Il facilite parfois même le travail psychique d’une relative acceptation de soi, à défaut de l’acceptation du handicap, de la maladie ou des troubles de la santé mentale.

			Description faite par une paire d’une rencontre entre femmes handicapées dans le cadre d’un Centre ressources pour la Vie Autonome. Le facilitateur du groupe les sollicite pour exprimer ce que le CRVA et le groupe de pairs leur apporte. Progressivement, les échanges deviennent plus intimes, une femme signifiera alors sa difficulté à s’identifier à ce collectif de pairs, malgré ce qu’il lui apporte. Une autre femme lui répondra sur ce qu’elle interprète comme un manque d’estime de soi.

			Au début de la conversation, ces femmes ont poliment décrit l’importance qu’avaient eue pour elles le centre de VA [Vie autonome] et le personnel. «J’avais frappé un mur et, tout d’un coup, le coordonnateur a ouvert des possibilités.» Après une hésitation: «Mais je continue de penser que je ne devrais pas être ici.» Tranquillement une autre femme a pris la parole, parlant très doucement, mais fermement. «Il est quelquefois difficile et parfois pénible d’admettre que nous avons besoin d’aide et que nous sommes dignes d’être aidés. Je le sais; je suis passée par là» (Lord, 2010: 159)

			Pour les pairs-accompagnants, converser avec son pair procure le sentiment d’être compris. L’ineffable ou l’indicible de ces expériences ne peuvent pas toujours s’échanger par les mots (Gardien, 2008). Aussi le valide, même initié (Goffman, 1975), ne peut-il pas aisément appréhender la teneur de ce vécu, encore moins véritablement le partager. Sa sympathie peut être importante mais la possibilité de son empathie est plus rare. Elle est d’ailleurs souvent réputée inexistante. La conviction unanimement portée par ceux ayant traversé l’expérience est cette impossibilité, pour les personnes non directement concernées, de se la représenter et de l’appréhender dans toute sa mesure, dans l’ensemble de ses dimensions et aspects. Avoir vécu ces expériences permet de les comprendre, les avoir traversées fait accéder à celles de son pair. Or ce sentiment d’être incompris par les personnes non directement concernées, associé à des expériences de discrimination ou de dévalorisation, crée pour beaucoup le besoin de trouver un espace social où l’intersubjectivité construite procure un sentiment d’entre-soi. L’échange avec ses pairs permet de retrouver cette proximité expérientielle et relationnelle. Ce peut être pour certains un véritable soulagement.

			«Je crois que je me sens mieux, juste parce que je sais que vous comprenez toutes ce que je vis27.»

			L’épreuve, de par sa radicalité, peut provoquer un sentiment de solitude. Les affects éprouvés sont en effet difficilement partageables avec ceux ne vivant pas l’expérience. Ce renoncement à échanger sur des thèmes structurant pourtant le cœur de la vie quotidienne, éloigne dans une certaine mesure ceux qui, auparavant, étaient proches. Le quotidien n’est plus tout à fait commun, l’expérience vécue distingue et construit progressivement d’autres rapports au monde. Aussi, rencontrer ses pairs, si on les accepte comme tels, permet-il de renouer des liens autour d’une communauté d’expériences. Que le rapport aux pairs s’organise selon une dynamique de collectif ou de réseau, un sentiment d’appartenance à une communauté de pairs plus ou moins diffuse s’instaure et permet de ne plus se sentir seul au monde face à l’épreuve. Cela rassure à propos d’une certaine normalité de soi, ou encore permet d’en construire les repères. L’autre a tracé sa voie, il en pense quelque chose, il peut échanger quelques tuyaux ou conseils, il autorise le sentiment d’être tout à la fois plusieurs et ensemble face l’épreuve.

			«C’est en empruntant un autobus accessible à Toronto qu’elle a rencontré une autre personne handicapée qui l’a écoutée parler de ses rêves d’avenir et des frustrations qu’elle ressentait dans un monde qui n’était pas fait pour les personnes handicapées. Cette amie lui a parlé d’un groupe de personnes handicapées qui se réunissait tous les mois. “Nous parlons des mêmes choses – c’est ce que nous appelons la philosophie de la Vie autonome”, a-t-elle expliqué. Mme Sikand n’allait pas tarder à se joindre à ce groupe. “J’ai rencontré d’autres gens qui partageaient mon sentiment, dit-elle. C’était comme si j’avais une autre famille”28.»

			Point de vue d’un ethnologue

			Ces relations entre pairs présentent un atout constatable, leur potentiel en matière d’élaboration de perspectives issues des personnes elles-mêmes, perspectives fondées sur leurs analyses des expériences vécues, imprégnées de leurs espoirs et de leurs aspirations. Ces perspectives ne sont donc pas neutres, mais enracinées dans des valeurs et des idéaux. Elles peuvent surprendre ceux qui, ne vivant pas les expériences concernées, en ont une vision davantage stéréotypée.

			Ces rencontres interpersonnelles ou collectives entre pairs permettent la lente élaboration de pensées originales concernant leurs situations, par échanges et confrontations au long cours, sans recours systématique aux repères et normes construisant les cognitions extérieures aux situations. De là peuvent émerger les définitions des problèmes qu’ils rencontrent, tels qu’ils les conçoivent, comme alternatives possibles à ceux habituellement énoncés. De là également d’autres difficultés jusqu’alors ignorées peuvent affleurer dans les consciences. Par exemple, certains pairs participant à des groupes d’entendeurs de voix expliquent qu’entendre des voix n’est pas un problème, mais que subir le harcèlement quotidien de voix humiliantes et persécutrices en est un. D’autres pairs ou les mêmes peuvent également affirmer que la disparition des voix, si elle est souvent souhaitée, est parfois une véritable épreuve. En effet, les voix sont aussi des présences qui comblent la solitude, des repères dans la vie quotidienne, des habitudes de compagnonnage.

			Les échanges entre pairs portant sur les expériences traversées ouvrent régulièrement la possibilité à quelques-uns de se sentir confirmés dans les significations attribuées de façon plus solitaire à leurs expériences. Découvrant que leurs conjectures sont partagées par plusieurs, ou encore la valeur et l’attention qui leur sont conférées, ils se sentent fortifiés dans leurs capacités à penser leurs situations par eux-mêmes, et non pas en suivant les sillons des habitudes de pensée de leurs milieux de vie. Du fait du soutien des pairs, certains osent s’engager dans un travail de sémantisation de leur expérience sans craindre leur subjectivité ou autre défaut de leur cognition. Ils peuvent ainsi faire confiance à leur propre autorité cognitive (Tuana, 2006). Être seul à élaborer le sens de la situation ou de l’épreuve traversée est rarement favorable à une production de significations conséquente. Cette sémantisation requiert, pour ce faire, d’être collectivement portée (Gardien, 2008).

			Ces rencontres entre pairs, car les échanges verbaux ne sont pas seuls en cause, le mimétisme, l’observation et le raisonnement de chacun contribuant au procès, permettent de sémantiser autrement les expériences vécues. Par suite, la vie quotidienne peut s’ouvrir vers d’autres champs des possibles et d’autres projets. En effet, les pairs-accompagnateurs permettent couramment à leurs pairs de voir les choses autrement, de croire aux possibles, malgré les incapacités effectives et les diagnostics posés. Par son mode de vie, par ses choix mis en œuvre, le pair-accompagnateur est la preuve vivante qu’un autre horizon de vie est plausible et réalisable. Il est porteur d’espoir mais également de la possibilité d’envisager raisonnablement d’autres options.

			Par son expertise, le pair-accompagnateur lit le potentiel de chacun, et plus particulièrement distingue ce qui pourrait advenir capacités. Il permet à son pair d’apprendre à faire autrement là où, jusqu’alors, la dépendance à l’aide d’autrui, à l’aide technique ou médicamenteuse, s’imposait. De par sa propre histoire mais également par ses analyses, le pair-accompagnant a appris que, derrière l’impossible, se cachent parfois des possibles difficiles à identifier. Il sait les reconnaître, ou encore ne pas les dénier a priori, même s’ils ne sont pas directement discernables.

			Régulièrement, dans les services de médecine physique et de réadaptation accueillant des blessés médullaires, un rééducateur fait appel à un patient plus avancé dans sa trajectoire de soins, par exemple en matière de transfert fauteuil-voiture, pour soutenir les explorations corporelles de son pair qui peine à trouver sa propre solution. Le pair-accompagnateur, lui, est spécialisé dans ce type de soutien. Il a collectionné les trucs et les tuyaux, inventé divers bricolages pour rendre plus confortable la vie quotidienne. Le pair-accompagnant facilite et autorise un autre rapport au corps, à l’esprit ainsi qu’à l’environnement.

			Il travaille davantage sur les ressources que sur les obstacles. Il s’attache à trouver des solutions, il expérimente. Il est dans une démarche d’essai-erreur jusqu’à trouver (ou co-trouver) une option qui convienne au pair-accompagné.

			«Une paire-accompagnatrice a travaillé à plusieurs reprises dans un foyer d’accueil médicalisé, dans le cadre d’une convention entre le FAM et son association de pairs-accompagnants. Dans ce cadre, elle a rencontré les résidents intéressés. L’un d’entre eux, déambulant en fauteuil électrique et limité par une déficience intellectuelle et un usage du langage verbal laborieux, lui a fait part de son souhait de pouvoir se déplacer dans les transports en commun de la ville par lui-même, sans aide. Elle l’a alors accompagné jusqu’au tramway et lui a dit “Tu ne peux pas appuyer sur le bouton déclenchant l’ouverture, mais tu as une langue!” Son travail a essentiellement consisté à rassurer son pair sur sa capacité à se débrouiller et à solliciter le citoyen lambda si besoin. En trois séances, ce jeune homme avait suffisamment d’aisance pour qu’il prenne le risque d’aller en ville tout seul.» (Carnet de bord, 2012)

			Cet exemple permet d’introduire l’idée que le pair, parce qu’il vit lui-même des situations similaires et sait s’y adapter favorablement, est porteur d’espoir. Le pair se projette: «Si lui en est capable, alors j’en suis capable!» Une relative prise de risque permettant le dépassement de soi ou de sa situation devient alors envisageable car le résultat escompté est devenu atteignable. Le jeune blessé médullaire osera impulser davantage de force dans son mouvement de transfert du fauteuil vers la voiture. Or, ce nouvel élan lui permettra de réussir enfin ses transferts. L’homme résident en FAM a pu s’enhardir au point de réaliser son souhait d’indépendance dans ses sorties en ville. Mais sans l’espoir impulsé par l’exemple du pair ayant déjà réussi, ou par le pair affirmant ses possibilités non décelées, aucun de ses développements de capacités n’aurait été réalisé.

			Le pair-accompagnateur est donc un artisan des situations de handicap ou des troubles de la santé mentale, un bricoleur de solutions, un promoteur d’alternatives dans le rapport à soi, aux autres et au monde, l’inventeur d’une autre vie quotidienne. Son accompagnement produit de la liberté, permet à autrui de s’inventer.

			Qu’en dit la littérature scientifique?

			Les effets des pairs sur l’individu ont été particulièrement étudiés dans le champ disciplinaire de la psychologie sociale. Les connaissances produites portent notamment sur la discrimination des périodes de la vie au cours desquelles le pair acquiert toute son importance (adolescence et âge adulte), sur les effets bénéfiques ou négatifs constatés, et plus précisément en matière de santé et de situations de handicap. Voici donc quelques résultats saillants et scientifiquement consensuels.

			L’influence des pairs sur l’individu prend une ampleur nouvelle lors de la préadolescence ou l’adolescence. En effet, Repetti et al. (1999) ont par exemple montré que lorsque des enfants et des adolescents sont interrogés concernant le problème majeur affectant leur vie quotidienne, apparaît au premier plan l’inquiétude d’être rejeté par ses pairs (des deux sexes) ou encore l’isolement. Des études longitudinales ont en outre prouvé que la solitude des adolescents ou encore leur mise à l’écart par leurs pairs sont des facteurs influant incontestablement sur le développement d’états dépressifs ou de comportements agressifs (Kupersmidt et Patterson, 1991). Lors de la préadolescence et de l’adolescence, l’individu passe globalement de plus en plus de temps avec ses pairs. Ceux-ci deviennent des supports identificatoires importants et permettent un enrichissement de sa socialisation primaire par une diversification des modèles identitaires à sa disposition. Lorsqu’elles sont de qualité, ces relations entre pairs procurent un véritable soutien social et affermissent l’estime de soi. En ce sens, ces relations sont particulièrement favorables à la stabilité émotionnelle de l’adolescent (Hirsch et Dubois, 1992) et facilitent l’adoption de stratégies de coping plus efficientes socialement (Sandler et al., 1989).

			Concernant les adultes, ce sont les effets des liens familiaux et amicaux, ou encore des liens entretenus avec des groupes d’appartenance, qui ont retenu l’attention des psychosociologues. Il est globalement admis qu’une situation d’isolement, la rareté des liens sociaux ou encore un faible soutien social ont des effets pathologiques sur l’individu (Berkman, 1995; Broadhead et al., 1983). Seeman et ses collaborateurs (1991) ont montré un lien de corrélation entre la faible importance numérique des relations avec des pairs – qu’ils soient amis, camarades, collègues, etc. – et une forte réactivité cardio-vasculaire, un taux élevé de cholestérol, une faible immunocompétence et une activité neuroendocrinienne plus intense. La présence d’un ami ou d’une personne apportant du soutien diminue significativement la réactivité cardio-vasculaire d’un individu soumis expérimentalement à un ensemble de tâches (Gerin et al., 1992). Les proches (famille et amis) influencent l’évaluation des événements faite par l’individu. Que ce soutien soit émotionnel, matériel ou informatif, il impacte considérablement l’élaboration des stratégies d’ajustement de l’individu aux situations vécues (Cohen, 1992).

			Cependant, ce prime tableau idyllique des effets bénéfiques de la relation avec des pairs est à relativiser. En effet, ces influences incontestables sont aussi bien pathologiques que protectrices. Des relations générant un stress chronique augmentent les risques de morbidité et de mortalité à l’instar des relations impliquant des demandes d’aide continuelles (être pris en charge, soigné, etc.), des conflits incessants et des critiques récurrentes (Averill, 1982). En outre, ces mêmes facteurs mais aussi l’affectivité négative d’un proche ou son état dépressif participent à générer une détresse émotionnelle chez l’individu, voire une dépression (Joiner, 1994). Aussi, la qualité du soutien social apporté par les pairs est-elle un facteur fondamental de bien-être émotionnel (Joiner, 1994).

			L’influence des pairs est ainsi à prendre en considération dans le cadre d’une constellation complexe d’effets, eu égard à l’existence de diverses dynamiques de mimétisme, de suggestion, d’inspiration, voire d’emprise. Pour autant, elle ne peut pas être négligée ou sous-estimée. Elle est d’ailleurs couramment mobilisée comme levier de changement, des individus comme du contexte social, par diverses institutions et mouvements sociaux, mais aussi par les professionnels de la santé ou du champ des addictions par exemple. Les scientifiques ont étudié les effets constatables et ont produit des évaluations de certains de ces dispositifs d’accompagnement et de soutien par les pairs. En voici quelques résultats, permettant de nuancer et de préciser l’apport des pairs.

			Dans le cadre d’une revue de littérature, Whiston et Sexton (1998) constatent tout d’abord la diversité des formes prises par l’intervention des pairs à l’école (aux États-Unis d’Amérique): soutien scolaire, groupe de conseil réciproque, développement de compétences sociales, conseil individualisé, etc. Les activités de prévention de l’échec scolaire sont, quant à elles, très rarement développées. Globalement, l’impact des pairs tuteurs en termes de changements positifs pour les étudiants concernés est attesté (Gerler, 1985; Borders et Drury, 1992; Whiston et Sexton, 1998). Pour autant, toutes ces activités ne produisent pas les mêmes effets et des études comparatives mériteraient d’être menées. Seul le soutien scolaire semble produire une amélioration des résultats scolaires. L’intervention individualisée a, quant à elle, un effet positif sur le déroulement des carrières scolaires (Oliver et Spokane, 1988; Swanson, 1995; Whiston et Sexton, 1998). Le développement de compétences sociales et le conseil par les pairs renforcent les aptitudes des étudiants à faire face à des difficultés familiales, à résoudre des situations conflictuelles à la maison (Weissburg et al., 1991; Whiston et Sexton, 1998). Brodaty (2010) décline plusieurs figures des relations interpersonnelles en matière de peer support, impactant les élèves, à savoir: l’entraide, la conformation et la compétition. Elles produisent toutes des effets significatifs et importants sur le comportement, notamment concernant la consommation d’alcool, les attitudes, la tricherie, l’absentéisme, la discipline, le goût de la lecture, etc. Ces effets bien réels expliquent, selon lui, le succès ou l’échec de nombreuses politiques publiques éducatives. C’est pourquoi ils sont pris en considération tant au niveau macro que micro par les acteurs, qu’il s’agisse de politiques de déségrégation aux États-Unis d’Amérique ou de groupes de niveau dans une classe scolaire. Les effets concernant le développement des aptitudes sont, selon Brodaty, moins évidents que ceux évoqués précédemment.

			Technique d’intervention, le soutien par les pairs est également mobilisé auprès de publics féminins: promotion de l’allaitement maternel ou encore soutien moral des femmes ayant été récemment diagnostiquées porteuses d’un «cancer du sein». Ingram et al. (2010) ont étudié l’effet du soutien anténatal par les pairs. Pour ces auteurs, non seulement le conseil par les pairs augmente le taux d’allaitement maternel, mais cet effet est intensifié si l’intervention par les pairs est effectuée avant la naissance de l’enfant. Au terme de leur enquête, Campbell et ses collaborateurs (2010) soulignent les bénéfices de l’intervention par les pairs concernant les patientes cancéreuses: acquisition de capacités à faire face à l’épreuve, partage d’informations, réassurance, réduction du risque d’isolement, élaboration d’une meilleure compréhension de l’expérience et des possibles à venir. Une autre étude comparative menée par Salzer et al. (2009) et traitant du soutien prodigué par des femmes ayant l’expérience du cancer du sein à leurs pairs récemment diagnostiqués, dans le cadre de forums peer to peer sur Internet, permet d’approfondir et de nuancer le propos. La comparaison portait sur deux groupes, dont un groupe témoin ne bénéficiant pas de ce type de soutien. Les résultats (à confirmer par d’autres comparaisons) suggèrent que les interactions peer to peer sur Internet ne permettent pas toujours un bénéfice. De fait, la comparaison effectuée à quatre mois ne montre aucune différence entre les deux groupes à propos de la perception du soutien, du sentiment d’efficience personnelle et de l’espoir. Cependant, nombre des femmes participant au forum peer to peer déclarent un important sentiment de satisfaction vis-à-vis de ces échanges et la conviction d’en retirer des bénéfices.

			Concernant le public des personnes atteintes par le VIH et des maladies sexuellement transmissibles (MST), Harris et Larsen (2007) attestent du fait que le conseil par les pairs est une option de traitement de plus en plus développée, particulièrement pendant la période d’annonce du diagnostic. Leur recherche s’est essentiellement focalisée sur le peer counseling en lui-même, sans le penser dans le cadre d’une offre de soins. Cette recherche confirme que le conseil par les pairs permet de susciter ou de restaurer l’espoir, d’améliorer le style de vie de chacun malgré la maladie, une meilleure implication dans le traitement. Tam et al. (2012) soulignent, quant à eux, combien le soutien par les pairs améliore les scores de qualité de vie pour des patients ayant dépassé les douze premiers mois de soins antirétroviraux. Par contre, leur recherche ne permet pas de considérer comme objectif un impact pour les autres porteurs du VIH ou atteints par d’autres maladies sexuellement transmissibles en raison d’un échantillonnage trop restreint. Selon eux, l’intervention par les pairs n’aurait pas d’effet objectivable sur le stigmate intériorisé. Lorsque l’environnement social (famille ou amis) surprotège ou apporte un étayage excessif, la dépendance d’un individu malade ou handicapé peut s’accroître (Seeman, 1996), sa capacité à gérer ses soins tend à rester minimale (Kaplan et Toshima, 1990).

			Circonscrite à la question des handicaps acquis, une recherche (Gardien, 2008) a tout particulièrement investigué l’importance des pairs dans le processus d’apprentissage du corps après l’accident. Elle met en lumière leur contribution fondamentale à de nombreux choix en matière d’existence avec un handicap, et plus spécifiquement leur influence sur les processus de conformation des corps blessés et de réaménagements identitaires. En début de trajectoire sanitaire, l’homme blessé ne se comprend pas vraiment. Il observe alors son pair pour sémantiser sa propre expérience, il interroge, échange des informations, partage ses expériences vécues. L’autre est un étalon auquel se mesurer pour s’évaluer, se comparer, se jauger. Le pair est aussi le support essentiel d’une dynamique de mimétisme et d’identification, un émulateur également. Il est nécessaire à la construction d’un nouveau système de valeurs et de normes adapté à la configuration corporelle et l’expérience sociale actuelles. L’impact de «l’ancien dans le handicap» est particulièrement souligné. Ce pair ayant davantage d’expérience se voit conférer une grande légitimité à dispenser des conseils et à proposer des orientations. Son exemple insuffle l’espoir, rend possibles des projections dans l’avenir.

			Dans le champ de la santé mentale, Beetlestone et al. (2011) rappellent la place nouvelle prise par les associations de patients en France. Des pratiques de soutien par les pairs (en individuel), de groupes de parole, de GEM s’instituent progressivement. L’enquête menée sur la maison des usagers du centre hospitalier Sainte-Anne à Paris permet de mettre en lumière le rôle du pair-aidant, à savoir: partage de l’expérience de rétablissement (recovery), soutien, diffusion de l’information, restauration de l’espoir, intégration au sein d’un réseau de pairs, encouragement à une attitude active dans la relation aux soins. Des bénéfices sont constatés en matière de qualité de vie, de soutien social, de rétablissement, de facilitation de l’expression du patient concernant son traitement et ses effets secondaires.

			Cette importance de l’effet des pairs explique probablement en grande partie la place qui leur a été faite dans le champ des addictions, de la santé et du handicap, également dans les actions à visée d’éducation thérapeutique. L’intervention par les pairs est à ce titre soutenue par l’OMS pour diverses pathologies. Par exemple, pour le développement de l’éducation en direction des personnes handicapées, l’OMS prône la participation de ces personnes au titre de «modèles de rôle, décideurs et collaborateurs29».

			Comment expliquer ces effets des pairs? Quelles hypothèses théoriques peuvent être aujourd’hui avancées? (Simoni et al., 2011; Goldstrom et al., 2006; Rhodes et al., 2007).

			Un premier facteur explicatif vraisemblable est la plus grande facilité pour un pair de transmettre les informations qui feront sens, d’argumenter avec pertinence en fonction des motivations et des croyances, lui-même connaissant bien l’expérience et ses soubassements psychologiques. Il est aussi plus à même d’influencer les comportements de ses pairs, si l’on se réfère au modèle théorique des compétences en matière d’information-motivation-comportement proposé par Fisher et al. (2009).

			Bandera (1986, 1988), pour sa part, a établi l’importance des pairs en matière de changement de comportement pour davantage d’auto-efficacité. En effet, explique-t-il, ils sont davantage perçus comme des modèles crédibles ayant à s’adapter à des expériences et des situations similaires. Leurs compétences acquises sont perçues par leurs pairs comme celles qu’ils sont à même de développer. L’étude de Mancini (2007) souligne que le soutien par les pairs augmente significativement la croyance en sa propre efficacité, par l’espoir qu’il suscite et par l’apprentissage vicariant qu’il permet.

			La théorie de l’impact de la dynamique sociale (Nowak et al., 1990) met en avant l’importance des effets d’un interlocuteur similaire et crédible, d’une communication dans un même espace-temps partagé, à égalité (même niveau social), et d’une pluralité d’agents de changement persuasifs informant d’une nouvelle pratique de santé. Leur proximité expérientielle (Atkinson et Shein, 1986) et attitudinale (Giddan, 1988) les rend aussi plus attractifs et acceptables que les professionnels dédiés aux mêmes missions.

			La comparaison sociale est également une dynamique explicative des effets observés entre pairs. Cette tendance à se comparer à autrui se déploie selon trois axes au moins. Tout d’abord, l’évaluation de la pertinence de ses opinions et de ses modalités d’action (Festinger, 1954) ainsi qu’une meilleure compréhension de ses émotions (Schachter et Singer, 1962). Ensuite, la mesure d’un écart entre soi et ceux qui vont plus mal, ce qui est favorable à l’entretien de l’estime de soi (Wills, 1981). Enfin, la comparaison avec ceux qui vont mieux, pour l’espoir qu’ils inspirent et l’apprentissage d’informations nécessaires à une amélioration de soi qu’ils permettent (Wills, 1989). La théorie de Festinger (1954) permet aussi de comprendre que, pour normaliser leur expérience, certaines personnes recherchent le contact de pairs partageant leur situation.

			Le soutien social prodigué par les pairs est une autre explication possible aux effets qu’ils produisent. Wills et Fegan (2001) ont par exemple démontré l’existence de mécanismes physiologiques déclenchés par la présence d’un autrui avec lequel les affinités sont positives: l’effet calmant ou l’effet de réduction de l’anxiété et de la dépression dans les moments de stress; la modification de l’évaluation d’une possible menace; une moindre réactivité physiologique; l’adoption d’un comportement moins nocif, plus préventif; une meilleure adaptation générale aux facteurs de stress.

			Enfin, la théorie de la diffusion des innovations (Granovetter, 1973; Rogers, 1995) éclaire l’adoption ou le refus de mettre en œuvre de nouveaux comportements. Elle explique combien ce changement de pratiques est facilité lorsqu’elles sont congruentes avec d’autres pratiques déjà existantes et soutenues par des leaders d’opinion les ayant déjà acceptées.
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			Chapitre 3. Le pair-accompagnant: davantage qu’un pair

			L’entraide entre pairs est courante et spontanée. Qui n’a jamais donné quelques conseils ou informations à un autre traversant des expériences similaires? Il suffit de penser aux transmissions entre femmes concernant l’allaitement ou la recherche d’un lieu de garde, aux échanges informels entre touristes voyageant vers les mêmes destinations, aux tchats entre patients sur des forums Internet dédiés, etc. La banalité de l’entraide entre pairs est à la mesure de sa non-reconnaissance par ses praticiens: si Monsieur Jourdain a découvert avec bonheur qu’il s’exprimait couramment en prose sans le savoir, il aurait probablement été ravi d’apprendre sa pratique non moins régulière de l’entraide entre pairs.

			«La Pairémulation, c’est un terme que je ne connaissais pas, que je découvre. Je suis ici [1res Assises de la Pairémulation] pour écouter ce que chaque personne a à dire. Je suis un peu étonnée car je crois que ce sont des actions [de pairémulation] que l’on fait dans nos associations sans qu’il y ait un terme [pour les désigner]. Cette entraide existe probablement depuis longtemps.» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 16)

			Si l’entraide entre pairs est une des formes courantes des relations interpersonnelles, constitue-t-elle pour autant le cœur des pratiques de l’accompagnement entre pairs? Le pair-accompagnateur est-il seulement un praticien de l’entraide qui ne s’ignore pas? Cette question posée auprès des pairs-accompagnateurs enquêtés obtient des réponses en retour de nature très variable et contrastée. Elles peuvent dépendre des enjeux du moment mais également d’une volonté de distinction car certains militent pour la professionnalisation de cette fonction sociale.

			Cependant, l’analyse des matériaux de l’enquête sociologique révèle que, au-delà de ces prises de position situées, les pairs-accompagnateurs portent globalement des exigences et une vision de leurs pratiques qui les situe en écart à l’entraide spontanée. L’analyse du matériau d’enquête permet également d’énoncer les conditions nécessaires au pair-accompagnement et d’éclairer de nombreux débats portant essentiellement sur les limites à poser à cette pratique.

			L’affirmation d’une posture relationnelle spécifique

			Au fondement de la pratique du pair-accompagnement se trouve la ferme volonté de respecter les aspirations d’autrui, d’en faire une priorité de l’intervention. Aussi, même si la personne handicapée pourrait retirer d’autres bénéfices d’un accompagnement par ses pairs, la primauté est donnée à son choix. Le pair-accompagnant n’a pas pour objectif de faire le bien d’autrui, mais plutôt de le soutenir dans ses rêves et ses projets. L’accompagnement débute et se poursuit s’il correspond à un désir, à une demande clairement formulée par la personne accompagnée. De ce fait, par moments, certains pairs-accompagnants se trouvent sans sollicitation aucune.

			«Je pense que tout le monde [les pairs-accompagnants présents] est confronté à la même réalité. C’est-à-dire qu’on a un potentiel, mais on le met en œuvre auprès de qui? S’il n’y a pas de demande, y a pas de demande!» (Focus group 1, 7 septembre 2012, Paris, p. 10)

			«Il faut que la personne soit demandeuse de l’expérience de l’autre. On ne peut pas la forcer à progresser contre son gré.

			– Mais comment être demandeur quand on ne connaît pas la Pairémulation? Par exemple, en institution, pour certains d’entre vous qui vont en institution, comment est le premier contact avec la personne qui n’en a jamais entendu parler?» (Échanges entre pairémulateurs, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 43)

			La demande peut prendre diverses formes: le pair-accompagné a pu solliciter des conseils, demander une information, poser des questions, exprimer l’envie de savoir comment l’autre a réussi à faire ceci ou cela, affirmer son envie de progresser dans telle ou telle direction avec un soutien, souhaiter un accompagnement pour atteindre tel ou tel objectif, etc. Toute demande n’est pas formalisée, au sens où il ne s’agit pas d’une demande de pair-accompagnement. Mais toute demande est au moins la sollicitation pour un échange (information, récit d’expériences, etc.) dont la finalité annoncée est de réussir à évoluer vers davantage d’indépendance et d’autodétermination au quotidien.

			Sur la base des objectifs énoncés par son pair, le pair-accompagnant essaie d’être aussi étayant que possible pour permettre à l’autre d’avancer dans la direction qu’il s’est choisie. Être étayant suppose notamment de ne pas décider de l’avenir et des possibles pour autrui. Le pair-accompagnant ne met pas en avant les incapacités et les impossibilités de son pair. Il n’évalue pas les besoins à l’aune des incapacités. Il ne prend pas pour acquis une incapacité car il sait d’expérience combien un travail sur soi et son environnement peuvent modifier le champ des possibles. Il accueille son pair tel qu’il est, là où il en est, de façon constructive.

			Le pair-accompagnant autorise la personne à s’essayer: à réussir ou encore à échouer. Il l’autorise à prendre des risques, à se mesurer au réel. La posture du pair-accompagnant est empowerment, soutien, non pas protection limitant le déploiement du potentiel du pair. Un principe fort fonde l’assise de ses interventions: ne pas couper les ailes. Les pairs-accompagnants l’ont souvent expérimenté par eux-mêmes, être protégé les a mis à l’écart de quantité d’opportunités d’apprendre et de se développer. Pour autant, il ne s’agit pas de mettre en danger les pairs-accompagnés, mais plutôt de créer les bonnes conditions d’une prise de risques sans doute nécessaire à la maturation de chacun. Le pair-accompagnant aide à évaluer le rapport coûts/bénéfices, afin que le pair opte ou renonce en toute connaissance de cause. Aussi, sécurisé par la présence, les conseils ou encore par le soutien et la valeur que le pair-accompagnant accorde à son pair, celui-ci prend des risques mesurés pour progresser vers ses objectifs. Le pair-accompagnant propose ainsi un espace d’échanges pour soutenir la réflexion, les évaluations, les décisions et les actions du pair, afin qu’il prenne progressivement les rênes de sa vie en main.

			Le pair-accompagnant aide son pair à envisager les étapes d’apprentissage pouvant le mener là où il souhaite. Il le soutient dans cette perspective et analyse avec lui les réussites et les échecs, étape par étape, pour tenter d’aller plus loin. Devant le chemin restant à parcourir, il ne prononce pas de jugement définitif. Il n’affirme pas l’impossibilité d’avancer plus avant. Il cherche d’autres solutions envisageables, d’autres hypothétiques façons d’atteindre le même dessein quand les premiers essais se sont avérés infructueux. Il sollicite la créativité du pair-accompagné, l’amène à réfléchir à ses ressources, à se tourner vers ses propres réseaux, à retirer davantage de bénéfices de son environnement.

			Modèle de la Réadaptation versus modèle de la Vie Autonome
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			De Jong, 1979, p. 443 (traduction de l’auteur)

			Ainsi, le pair-accompagnant construit-il sa pratique en fonction de la demande de son pair, il n’identifie pas des besoins à satisfaire. Il ne fixe donc pas les buts à atteindre. Il s’inscrit dans le cadre d’aspirations de son pair, dans la mesure où celui-ci vise de façon globale ou très située le déploiement de son autodétermination au quotidien. Cette posture spécifique du pair-accompagnant peut faire considérablement varier la façon d’appréhender les situations vécues et les problèmes rencontrés. En effet, suivant le point de vue avec lequel sont analysées les situations dans lesquelles des obstacles, des freins ou des limitations sont rencontrés, les réponses apportées diffèrent grandement. Dans un article désormais célèbre, De Jong (1979) présente le paradigme de la Vie autonome, paradigme notamment porté par les peer-counselors du mouvement pour la Vie autonome aux États-Unis et au Canada. Son propos donne à voir l’écart entre les objectifs des peer-counselors du mouvement pour la Vie autonome et la perspective portée par le modèle d’intervention usuel largement endossé par les professionnels de l’époque, à savoir la réadaptation. Les problèmes et les solutions identifiés sont très différents alors qu’ils sont relatifs aux mêmes situations objectivées. Ainsi apparaît-il très clairement que le point de vue (Haraway, 1988) avec lequel la situation est regardée participe à la construction du sens et de la situation.

			Les peer-counselors du mouvement pour la Vie autonome évoluent dans un contexte culturel nord-américain. Ils peuvent participer en tant que peer-counselor aux activités d’entraide (collectif) et de conseil (face-à-face) indiquées dans le tableau ci-dessus. Le soutien qu’ils apportent à leurs pairs est très orienté vers la finalité de la Vie autonome. Cette perspective s’inscrit en porte-à-faux vis-à-vis des habitudes de pensée médicales concernant le handicap. En effet, selon les peer-counselors, le problème n’est pas le handicap mais la dépendance à autrui (familles, professionnels, etc.). Cette dépendance est produite par l’environnement matériel et architectural inadapté à leurs besoins (le manque d’accessibilité ou d’ergonomie impose le recours à l’aide d’autrui), par l’environnement humain (la stigmatisation, la discrimination, l’exclusion produisent des inégalités des chances et par suite la dépendance), par le pouvoir médical sur leurs vies (perte du contrôle sur leur existence). Aussi les solutions travaillées avec un peer-counselor ont-elles un spectre large: trouver un logement convenant au matériel paramédical choisi pour sa vie quotidienne; savoir se présenter devant un employeur ou encore apprendre à manager ses aides humaines en tant qu’employeur direct. L’ensemble des domaines de la vie peut être ainsi abordé. La Vie autonome est une conception des situations de handicap, dénonçant la dépendance à la famille ou aux professionnels et refusant radicalement la vie en institution. Cette perspective des situations de handicap s’est progressivement élaborée dans des échanges entre pairs.

			L’écoute de son pair est un aspect essentiel de la pratique du pair-accompagnement. Elle exclut la projection dans les propos tenus par son pair, malgré la similarité des situations. L’empathie (Rogers, 1968, 1975) est souvent le maître mot. Les émotions, les affects, les sentiments sont considérés comme essentiels pour comprendre autrui et participent de la richesse de la communication entre pairs. Cependant, la capacité à prendre du recul est tout aussi nécessaire pour exercer une écoute active. Ensuite, ne pas se projeter outre mesure dans les situations évoquées par son pair permet la distance indispensable pour ne pas imposer son propre modèle, ses solutions personnelles, ses manières de faire face. Être à l’écoute implique donc autant la prise en compte de la singularité que celle de la similarité. Il importe de ne pas imposer sa vision ou ses solutions. L’urgence n’est pas à la transmission de l’expérience, bien que cela soit également utile, mais à la reconnaissance des capacités et des compétences de l’autre en situation. Pair-accompagner consiste à s’intéresser aux problèmes tels que définis par le pair, à le soutenir dans cette sémantisation de son expérience, à l’engager vers les solutions auxquelles il aspire, quitte à les inventer sur mesure. Plus précisément, ce rapport dialectique entre le pair et son accompagnant produit une codéfinition des situations, des problèmes et des solutions, car c’est bien la relation et l’échange entre pairs qui permettent cette sémantisation innovante et génère régulièrement des découvertes inattendues. Trouver des réponses sur mesure suppose des efforts importants d’adaptation et de singularisation, de l’audace également.

			«Il y a un autre avantage beaucoup plus global [la pairémulation]: au lieu de toujours parler des personnes handicapées, de leurs besoins, de leurs nécessités, quand est-ce qu’on va parler de leur potentiel? Quand ce potentiel va-t-il venir enrichir la société?» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 22)

			Le pair-accompagnement, ponctuel ou à court terme, s’arrête généralement une fois l’objectif atteint. Lorsqu’il dure dans le temps, il correspond alors à une progression par étapes, ou encore au renouvellement des objectifs. De nouveaux projets peuvent en effet émerger lorsqu’une première progression vers l’autonomie est consolidée. Cependant, le pair-accompagnement a vocation à prendre fin. Il ne s’agit pas d’étayer à vie une personne, mais de la soutenir pour qu’elle prenne son envol. Il arrive aussi qu’un pair-accompagnement soit également discontinu: le pair est sollicité à nouveau, quelques mois ou quelques années plus tard, pour d’autres desseins. Le pair-accompagnant sait qu’il n’est pas indispensable. Tout ceci ne signifie pas la fin des besoins spécifiques ou l’arrêt des soutiens, mais leur gestion par la personne directement concernée.

			Un horizon d’action: la reprise de pouvoir sur sa vie par le pair-accompagné

			Quelles sont les finalités de l’accompagnement et du soutien par les pairs? C’est ce que nous allons maintenant décrypter. L’empowerment du pair-accompagné est le cœur de la pratique. Cette reprise de pouvoir sur sa vie est perçue comme une lutte quotidienne, fondée sur l’espoir, l’aspiration au changement, ancrée dans la croyance d’une autodétermination possible. Elle suppose que le pair-accompagné affronte ses limites et les obstacles environnementaux, développe la confiance en soi, se construise des projets et envisage son futur. C’est alors que la créativité et l’inventivité du pair-accompagné, alliée à celle du pair-accompagnant, permettront de développer des savoirs expérientiels sur mesure, d’agir sur le monde et sur sa propre adaptation au monde, de mieux gérer sa dépendance à autrui, aux aides techniques ou médicamenteuses, de déjouer les pièges de la surprotection. En bout de course, le pair-accompagnement est perçu comme un étayage pour que le pair se construise dans un rapport identitaire valorisant, à travers une utilité au monde.

			Permettre à son pair de faire face, de lutter et de résister

			Selon la perspective des pairs-accompagnants, l’indépendance fonctionnelle et l’autodétermination ne sont pas un donné mais un conquis. L’autodétermination est construite pied à pied, au prix d’une lutte permanente. Ce principe vaut pour les pairs-accompagnés comme pour eux-mêmes. Choisir sa vie suppose un combat souvent quotidien, une résistance ordinaire à une kyrielle de freins et d’obstacles. Loin d’être naturels ou découlant d’un principe biologique, ces freins et obstacles ne sont pas leurs incapacités, leurs limitations ou leurs problèmes de santé. En effet, les pairs-accompagnants savent faire avec leur potentiel corporel ou psychique spécifique, certains même maîtrisent l’art de le déployer. Ils peuvent ainsi aider les pairs-accompagnés à trouver d’autres façons de faire ou encore, si besoin, transmettre leurs techniques, stratégies et astuces. En matière d’autodétermination, réduire les freins et obstacles suppose souvent de faire face à certains parents, proches, professionnels ou aides humaines décidant pour leur vie, à un manque de moyens financiers et techniques, aux effets secondaires d’une médication, à un environnement peu accessible et encore moins adapté.

			Se forger dans l’épreuve qu’est l’autodétermination en pratique, engage à ne pas contourner ou esquiver l’obstacle mais au contraire à lui faire face, à analyser les situations et à en élaborer des compréhensions, à tester des moyens et à trouver des solutions. Cette posture suppose d’arrêter de se couler dans les flots sans faire de remous, mais d’agir pour adapter le monde à ses spécificités, pour transformer sa vie quotidienne, pour se changer soi-même. Elle implique également couramment d’accepter de vivre de nouvelles situations, d’y prendre parfois quelques risques, d’expérimenter et surtout de réfléchir et de tirer les leçons de l’expérience. Ainsi, prendre sa vie en main est-il le fruit d’une série d’apprentissages trouvant sa matière dans les expériences vécues.

			Aider son pair à concevoir la possibilité de son autodétermination

			Pas plus donnée qu’évidence, l’autodétermination suppose une volonté. Pour le pair-accompagné, il est toujours possible, et parfois même plus aisé, de rester ou de retourner à une forme de dépendance et de sujétion. La dépendance serait-elle une solution de facilité? Ce n’est pas le point de vue des pairs-accompagnants. Selon eux, la dépendance est souvent le fruit d’une socialisation, d’habitudes acquises par le pair-accompagné, car continuellement transmises dans la manière dont il est considéré et traité. S’extirper de la dépendance n’est pas seulement une question de choix, de personnalité ou d’appétence personnelle. En effet, choisir une option de vie différente des repères antérieurement constitués et intériorisés, suppose tout d’abord de pouvoir imaginer un autre horizon de possibles, un autre avenir. Car, à quoi s’identifie le pair-accompagné si ce n’est à ce pour quoi il est reconnu et désigné quotidiennement, à savoir: ses incapacités et ses incompétences? Ceci explique pourquoi l’espoir est au fondement de l’exercice du pair-accompagnement. Cette pratique donne à voir et à comprendre, par l’exemple vivant du pair-accompagnant, un champ des possibles bien plus large que celui usuellement transmis. Le pair-accompagnant impulse, par ce qu’il présente de lui-même, de nouvelles options d’avenir pour le pair-accompagné. On ne peut s’autodéterminer sans finalité.

			Le choix d’une autre vie devient alors envisageable et peut s’enraciner. Puisant en lui-même, le pair-accompagné trouve les ressources pour ne plus subir, ne plus attendre la disponibilité ou la bonne volonté d’autrui, ne plus accepter ce que les autres choisissent pour lui. S’autodéterminer engage dans une dynamique proactive. Reprendre sa vie en main suppose d’en avoir l’envie et la volonté car les efforts à fournir et le prix à payer sont parfois élevés. En effet, les obstacles et les freins sont importants et nombreux, affirment les pairs-accompagnants, à commencer par les habitudes de pensée. Cette remarque ne renvoie pas au fait d’avoir des incapacités. Elle signifie plutôt l’intériorisation par les pairs-accompagnés de la surdétermination de leurs incapacités et de leurs déficiences, trouvée dans les représentations d’eux-mêmes véhiculées au quotidien. Une disqualification au jour le jour laisse des traces sur l’individu concerné: très spontanément, le pair-accompagné se pense limité. Il lui est difficile de se concevoir capable.

			«J’avais un référentiel valide de l’autonomie dans ma tête!» (Pair-accompagnant ayant des incapacités motrices, avril 2013)

			Or, penser en termes de possibles, s’intéresser davantage aux capacités et au potentiel, permet d’envisager autrement ses incapacités, également de faire avec lesdites limites pour atteindre ses objectifs. Accompagner ses pairs implique de soutenir la recherche de moyens et de solutions pour la mise en œuvre de leurs aspirations, sans pour autant dénier leurs incapacités. La finalité du pair-accompagnant n’est pas de standardiser les projets des pairs, et de prendre en modèle les vies supposées ordinaires, mais de permettre au pair-accompagné de choisir dans la même mesure que tout un chacun. Le pair-accompagnant facilite donc les adaptations des pairs-accompagnés aux obstacles qui se dressent devant eux quotidiennement quand ils relèvent le défi de ne pas s’inscrire dans le destin de personnes handicapées, malades ou ayant des troubles de la santé mentale, destin qu’ils estiment leur être proposé. Le pair-accompagnant travaille à inventer des libertés en situation concrète.

			Les pairs-accompagnants contestent d’ailleurs l’idée que l’individu valide ou en bonne santé, soit nécessairement autonome, à comprendre comme autodéterminé. Dans leur perspective, pouvoir faire par soi-même n’est pas preuve d’autonomie, seulement celle d’une indépendance fonctionnelle. A contrario, demander de l’aide ou avoir besoin de soutiens n’empêche pas d’être autodéterminé. L’autodétermination affirmée par les pairs-accompagnants consiste notamment en la gestion de manière opportune de leurs limitations et contraintes, pour ne pas en alourdir les conséquences pratiques. L’autodétermination s’appuie sur le choix des contraintes (aides humaines, médications, aides techniques, soutien psychologique, etc.), sur le discernement entre celles acceptables ou supportables et celles à récuser. Cette priorisation effectuée, la réflexion permet de préparer et d’anticiper nombre de situations, de planifier, de bâtir des solutions autonomisantes pour ne pas trop subir le manque d’adaptation de nos sociétés à la diversité humaine.

			L’autodétermination nécessite également, du point de vue des pairs-accompagnants, une activité de projection de soi dans un avenir auquel le pair-accompagné aspire. L’espoir est indispensable mais également le développement ou le renforcement de la confiance en soi. En effet, cette dynamique proactive implique de trouver le courage de faire face à ses peurs. Par exemple, de nombreuses personnes ayant besoin de soutien pour une grande part des actes de la vie quotidienne aspirent à vivre chez elles. Cependant, au regard du nombre insuffisant d’heures d’aide humaine parfois attribué par les instances ad hoc, devant l’angoisse d’être seules la nuit, sans possibilité de se défendre ou de fuir devant le danger, sans la certitude d’un secours immédiat, certaines personnes renoncent. Pareillement, devant l’ampleur de la stigmatisation au quotidien des personnes ayant des troubles de la santé mentale, de la discrimination qui en découle, notamment dans le monde du travail, d’autres personnes baissent les bras et se résignent à ne pas exercer un métier. Aussi, accompagner ses pairs consiste-t-il à faciliter le développement ou renforcer l’estime et la confiance en soi du pair-accompagné. Sans cela, peu de choses sont envisageables. Les expériences réussies, les étapes franchies participent de cette renarcissisation.

			Soutenir son pair dans l’invention de sa vie

			Développer une liberté d’agir et de penser est un challenge qu’aspirent à relever les pairs-accompagnants pour soutenir le processus d’autodétermination des pairs-accompagnés. Cet horizon implique le déploiement d’une capacité à penser autrement, à agir autrement. Certains pairs-accompagnants qualifient leur posture de «pensée subversive» au sens où il s’agit de changer les codes, transformer les repères, modifier les rôles, créer d’autres identités, sémantiser de façon alternative les situations vécues, être autrement capable.

			Pour cela, ils travaillent sur leurs habitudes de penser et leurs préjugés. Ils s’exercent à renoncer à leur croyance relative aux impossibilités et aux incapacités d’eux-mêmes et de leurs pairs. De leur expérience personnelle, ils ont compris l’extensivité du champ des possibles (Gardien, 2016). Beaucoup de choses deviennent raisonnablement envisageables, pour eux comme pour les pairs-accompagnés, s’ils s’efforcent de façonner autrement leurs socialisations, leurs représentations, les objets techniques et le monde qui les entoure. Aussi mettent-ils leur énergie dans la recherche de moyens et de solutions pour soutenir les pairs-accompagnés dans la réalisation de leurs aspirations personnelles, considérées a priori comme fondées. Cette posture favorable à l’innovation, incarnée dans une créativité de l’agir (Joas, 2001), impose l’effort de s’initier, de se tester, d’engranger de l’expérience, de faire des apprentissages.

			Le coût de ces acquisitions, de la confrontation à son propre potentiel et à un monde souvent peu hospitalier, amène bien souvent le pair-accompagné à prioriser, voire à sélectionner les apprentissages qu’il souhaite effectuer. Faut-il que le jeu en vaille la chandelle! Aussi, chaque pair-accompagnant a-t-il développé ses savoirs expérientiels et ses capacités d’agir dans les pans de la réalité qu’il investit plus particulièrement. Certains sont spécialisés dans le management des aides humaines ou dans l’usage des transports en commun; d’autres dans la pratique de sports, l’aménagement du logement, l’organisation de voyages à l’étranger; d’autres encore ont investi l’aménagement ou l’arrêt de la médication psychotrope, la gestion des relations au psychiatre, le discernement des signes avant-coureurs de la crise, etc. Peu sont véritablement des généralistes. Cependant, la posture d’ouverture aux aspirations de ces pairs les amène régulièrement à découvrir de nouveaux problèmes et de nouvelles solutions. En cela, ils agrandissent l’empan de leurs savoirs expérientiels spécialisés. Devant d’autres demandes, ils renverront le pair vers d’autres pairs-accompagnants ou encore vers des professionnels, car cela leur semble opportun ou hors du champ de leurs compétences.

			L’autodétermination est un horizon toujours en devenir, évoluant notamment au gré des finalités de chacun. Accompagner ses pairs suppose d’aider l’autre à effectuer ses choix au regard de ses capacités confrontées à l’étendue des possibles en situation. À ce titre, l’autodétermination est une pensée et un agir construits en pratique, expérimentés et développés au fil de l’existence quotidienne. Elle n’est pas un donné, ni définitivement acquise. Elle évolue au fil des changements corporels, des transformations de l’environnement ou encore des aspirations, également au gré de la subjectivisation de l’expérience par la personne directement concernée. Prendre sa vie en main est un choix, le fruit de l’exercice de la volonté, une multitude de micro-apprentissages tout au long de sa vie. L’autodétermination est toujours perfectible, une limite à repousser tous les jours pour certains. Pour d’autres, atteints d’une maladie évolutive, les besoins et les capacités évoluant, elle est toujours à reconsidérer, réinventer, aménager. Aussi, pour des raisons diverses et variées, les conceptions et les pratiques concrètes de l’autodétermination varient suivant les périodes de la vie, les exigences de chacun, les besoins de soutien à la prise de décision.

			Le pair-accompagnant est vigilant à permettre le développement de la confiance en soi nécessaire pour affronter l’épreuve de la dépendance à autrui. Car faire par l’intermédiaire d’un autre nécessite d’être très souvent en position de demandeur, d’être parfois son obligé, de se sentir dans l’impossibilité chronique de pouvoir rendre en retour. En effet, pour certains pairs, la question du don et du contre-don se pose, et ce malgré le salariat des professionnels. Devoir chaque jour verbaliser ses besoins et ses envies pour obtenir l’action adéquate des aides humaines peut donner le sentiment d’être un poids ou une gêne pour autrui. Sans confiance en soi, comment dépasser ces sentiments et se sentir juste et légitime dans ses demandes intarissables? En outre, le pair-accompagnant sait par expérience que cette confiance en soi est également nécessaire pour demander et trouver de l’aide pour les besoins et les gestes de l’intimité corporelle, quand les aides humaines usuelles ne sont pas disponibles. Prendre le risque de solliciter une infirmière sur son lieu de vacances est nécessaire pour pouvoir partir en congés. Or, cela demande de partager son intimité par nécessité, sans habituation réciproque préalable. Enfin, le pair-accompagnant a appris combien la confiance en soi est essentielle pour affirmer ses besoins et les modalités de leur satisfaction, pour savoir expliquer de façon adéquate et arriver à se faire comprendre face à des professionnels qui estiment bien connaître leur métier. Affirmer sa singularité et se faire respecter tout en étant très dépendant de la personne sollicitée n’est pas chose aisée. Progresser dans l’autodétermination suppose d’apprendre à être le sujet de ses soins et non pas l’objet des soins d’autrui. Savoir-faire et savoir-être sont indispensables au management efficace et avec tact des aides humaines. L’autodétermination ne découle pas de façon causale d’une compensation du handicap par des aides humaines: les aides humaines sont un soutien mais aussi parfois un obstacle lorsqu’elles décident et agissent à la place de la personne directement concernée.

			Le pair-accompagnement ne vise pas seulement l’autodétermination, mais aussi l’apaisement de la relation du pair-accompagné à la frustration. Autrui ne favorise pas toujours l’autodétermination, même s’il vient en aide, justement parce qu’il vient en aide. L’expérience de ses limites est nécessaire au développement de l’autodétermination. Elles participent au cadre à l’intérieur duquel les choix se feront, au même titre que les obstacles de l’environnement et les aspirations du pair-accompagné. Faire face aux limitations, apprendre à vivre avec, autant d’expériences et de connaissances produites permettant la prise en main de son existence.

			Décider de sa vie n’est pas le simple résultat de sa volonté individuelle ou d’un savoir-faire relationnel. Pour le pair-accompagnant, cette possibilité découle aussi de l’agir. C’est pourquoi il aide le pair-accompagné à élargir l’étendue des possibles envisageables en situation. Il lui faudra apprendre à ne plus se conformer sans réflexion préalable à l’environnement, à intervenir pour le transformer et l’adapter davantage à ses spécificités, et parfois à le mettre à son service. Cela suppose un esprit alerte et subversif, prêt à remettre les usages en cause, à créer des alternatives. La possibilité de s’autodéterminer peut passer par une prise de pouvoir et le réaménagement des rôles et des codes, sans que cela soit une nécessité. L’autodétermination peut aussi trouver ses applications dans le détournement des techniques habituelles de compensation du handicap, en refusant les aides techniques ou médicamenteuses pour créer d’autres moyens d’opérer. Car les aides techniques sont souvent encombrantes et rarement polyvalentes, et les effets secondaires des médications couramment redoutés. C’est aussi pourquoi évaluer par soi-même ses besoins en aides techniques et domotique dans son propre logement permet de gagner en contrôle sur son existence, sans s’engluer dans une dépendance aux outils. En effet, l’aide technique peut également provoquer une limitation des possibles, et sa panne laisser la personne sans solution. Certains pairs-accompagnants trouvent important de faire autant que possible par eux-mêmes, avec les ressources de leur seul potentiel corporel, pour être à la fois autonome et indépendant.

			Un gain d’autodétermination n’est pas nécessairement lié à une augmentation des moyens financiers, à davantage d’aides techniques et humaines, à un aménagement de la médication. L’autodétermination est davantage une posture d’esprit, un rapport à soi et au monde restant vigilant à la liberté réelle en situation, négociant les marges de manœuvre qui importent pour œuvrer à ce à quoi on aspire.

			Travailler à prendre le contrôle sur sa vie ne rend pas invincible. Le pair-accompagné peut ne pas atteindre ses buts, se tromper, ne pas dépasser certains obstacles, ne trouver aucune solution ou encore se mettre en difficulté. Dans ces situations délicates, la possibilité de s’autodéterminer est diminuée par la baisse du nombre de choix disponibles. Or, réputée vulnérable, il est souvent estimé pertinent de protéger la personne handicapée, malade ou ayant des troubles de la santé mentale. Les pairs-accompagnants signalent que cette protection restreint le nombre de choix envisageables pour la personne directement concernée, réduit parfois même ses possibilités de choisir.

			Aussi les pairs-accompagnants sont-ils attentifs à soutenir le pair-accompagné qui souhaite préserver l’empan des options à sa disposition. En effet, certains parents ou professionnels trouvent dans les échecs du pair-accompagné l’occasion de réaffirmer la suprématie de leurs perspectives. Ceci explique pourquoi nombre de pairs-accompagnants estiment que leurs pairs ont davantage à prouver que les individus valides ou en bonne santé pour se voir reconnaître leur compétence à diriger leur vie. Ils auraient moins le droit à l’erreur que d’autres. Les pairs-accompagnants rajoutent que l’échec est un risque que les professionnels ne peuvent pas prendre. Ils préféreront ne pas proposer certaines situations d’apprentissage plutôt que de mettre en jeu leur responsabilité. De plus, les professionnels auraient appris à protéger les personnes perçues comme vulnérables dans le cadre de leurs formations diplômantes et la pratique de leurs métiers. Aussi, ils limiteraient spontanément les situations d’apprentissage et de socialisation en fonction des incapacités perçues. Les pairs-accompagnants craignent qu’eux-mêmes et leurs pairs soient infantilisés par des comportements de surprotection de professionnels ou dépersonnalisés par une vie en institution.

			Prendre sa vie en main donne la possibilité de se sentir utile, de donner un sens à son existence et de pouvoir contribuer activement à la société, autrement dit de donner en retour et de quitter la position de l’obligé. Endosser des rôles sociaux tels que travailleur, bénévole ou activiste caractérise les pairs-accompagnants mais aussi l’orientation qu’ils donnent à leur pratique d’intervention auprès de leurs pairs. Ils savent à quel point la reconnaissance par autrui de leurs compétences et l’estime de soi qui en découle, bâtissent un individu et lui permettent de déployer son potentiel. L’autodétermination est étroitement liée à l’identité construite en interaction avec autrui.

			Conditions et prérequis au pair-accompagnement

			La possibilité de cette posture relationnelle et de ces pratiques suppose plusieurs conditions. Ne peut être un pair-accompagnant qui veut. Tout un ensemble de prérequis, de savoirs, de postures, doivent être préalablement intériorisés. Devenir pair-accompagnant est un engagement rendant nécessaire un travail de maturation et d’élaboration de son expérience, le développement de compétences.

			La condition originelle

			La possibilité de devenir un jour pair-accompagnant implique d’être passé par l’épreuve du handicap, de la maladie chronique ou des troubles de la santé mentale, d’avoir réussi à mener sa vie selon ses choix, en milieu ordinaire. Le pair-accompagnant doit avoir trouvé des solutions pour faire face aux différents freins et obstacles auxquels il a été confronté, et être arrivé, malgré tout, à mettre en œuvre un certain nombre de ses projets. Choisir sa vie équivaut souvent à construire un couple ou une famille, à s’inscrire dans le monde ordinaire du travail ou dans un engagement bénévole soutenu, à avoir quelques loisirs et des amis. La dépendance à autrui, aux aides techniques et médicamenteuses, pour des actes, des gestes ou des décisions de la vie quotidienne, transforme ces choix banals en véritable challenge. Ce défi débute au pied du lit le matin et se poursuit tout au long de la journée dans les moindres détails, tissant la trame d’une vie quotidienne dans un milieu peu adapté aux besoins spécifiques des personnes. Cette manière de dépasser ou de contourner ces incessants obstacles, de faire face aux discriminations, de résister aux épreuves physiques, psychologiques et sociales, et de tenir son cap, construit progressivement l’expérience d’un futur pair-accompagnant. Cette expérience des situations spécifiques, mais surtout des innombrables façons d’y faire face, est le creuset d’un savoir expérientiel. L’importance de cette expérience, sa variété, son empan, sa durée sont autant de critères déterminants pour une solidité et une fiabilité possibles des savoirs expérientiels.

			«Cette expérience est aussi utile à la personne qui dit retrouver son autonomie qu’à celui qui doit comprendre quelle autonomie la personne veut construire.» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 22)

			La condition de l’élaboration de l’expérience

			L’expérience accumulée doit avoir été l’objet d’une réflexion et d’une analyse pour être transformée en savoir expérientiel. En effet, l’expérience vécue est constituée d’un ensemble très disparate de sensations, d’émotions, de significations, d’intuitions, d’impressions, de jugements, de perceptions, de compréhensions, etc., issus tout à la fois des sens et de l’intellection. Aussi, s’il est exact que l’expérience permet à certains pairs de cerner rapidement et finement le sens des situations vécues, de s’adapter en faisant jouer leurs savoir-faire et ses savoir-être, d’autres pairs peuvent au contraire être envahis à l’évocation de certaines situations par des émotions fortes, un effet de sidération, de l’anxiété ou de la colère empêchant recul, analyse et toute élaboration de savoirs. Lorsque le traumatisme du passé resurgit, l’analyse et la sensibilité permettant d’établir des liens avec l’expérience d’autrui peuvent être diminuées, voire invalidées. Aussi, l’expérience du handicap, de la maladie ou de troubles de la santé mentale ne suffit-elle pas pour soutenir autrui.

			La condition de la pertinence du savoir expérientiel

			La simple expérience du handicap, de la maladie ou de troubles de la santé mentale ne suffit pas davantage à produire une connaissance utile pour les pairs-accompagnés. Une réflexivité fondée sur une prise de recul vis-à-vis des émotions immédiates, une comparaison avec d’autres expériences antérieures propres ou bien celles de pairs, une prise en compte des significations accordées aux mêmes situations par des pairs et d’autres personnes moins directement concernées, l’évaluation des résultats et des effets produits par la pratique du pair-accompagnement au regard des objectifs, etc., sont autant de savoirs cognitifs préalables indispensables pour produire un savoir expérientiel sérieux et pertinent.

			«Moi, à seize ans, j’avais une grande expérience. Seize ans de cécité! Mais je refusais la canne blanche parce que cela ne faisait pas bien! Parce que c’était stigmatisant! Quelques années après, je me suis vite rendu compte que, le campus étant plus grand que le lycée, je risquais facilement de chuter en circulant sans rien. Imaginez les conseils que j’aurais pu donner à seize ans!» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 20)

			La pertinence du savoir expérientiel s’évalue tout d’abord à l’aune des possibilités qu’il ouvre. Ainsi, une connaissance, aussi utile soit-elle pour un milieu très restreint, par exemple son propre domicile, ne sera-t-elle pas évaluée comme pertinente pour son pair. Le savoir expérientiel doit permettre de répondre au défi pour le pair-accompagné de choisir sa vie. L’objectif est de l’aider à accéder au même empan de choix, à la même diversité de modes de vie, à la même pluralité de projets que les personnes n’étant pas affrontées directement au handicap, à la maladie ou à des troubles de la santé mentale.

			La pertinence du savoir expérientiel est également considérée au regard de son utilité pour son pair, autrement dit en fonction de sa transférabilité. Un savoir trop singulier, dont il n’est pas extrait des idées ou des principes de portée plus générale et pouvant concerner d’autres situations similaires, ne présente aucun intérêt. Ainsi, un minimum de capacités cognitives permettant une montée en abstraction ou une extrapolation est indispensable à la constitution d’un savoir expérientiel utile.

			La condition relationnelle du pair-accompagnement

			Une appétence à la relation humaine est indispensable. Des qualités relationnelles sont attendues de la part d’un pair-accompagnant: une attention spontanée à autrui, une capacité d’écoute, une sensibilité à l’expérience, une bienveillance, la capacité d’instaurer des relations significatives pour autrui.

			Par ailleurs, une capacité à l’empathie du pair-accompagnant vis-à-vis de ses pairs est nécessaire. En effet, avoir traversé des épreuves similaires n’empêche pas d’avoir peu de compréhension vis-à-vis de l’expérience vécue par ses pairs. Avoir réussi à faire face ne permet pas d’appréhender pourquoi d’autres ne rencontrent pas le même succès. Être pair-accompagnant suppose la capacité à se distancier de sa propre expérience, de mesurer les facteurs non personnels ayant été favorables, de ne pas juger autrui à l’aune de sa propre réussite.

			Enfin, il importe d’être capable d’écouter, d’accueillir le discours de son pair et son expérience, de reconnaître sa singularité et ses similarités. Là encore il est essentiel de ne pas confondre son expérience avec celle d’autrui pour ne pas se projeter et imposer son point de vue ou ses orientations. Ainsi, savoir se distancier des émotions provoquées par l’évocation de situations difficiles tout en restant sensible à l’expérience de son pair est l’art du pair-accompagnement.

			La condition pédagogique

			Une posture est particulièrement plébiscitée par les pairs-accompagnants: savoir adapter les modalités de la transmission aux pairs accompagnés. Une autre posture est rarement évoquée mais couramment pratiquée: savoir co-construire avec ses pairs les savoirs expérientiels qui leur font défaut.

			La première posture repose sur le postulat qu’un savoir expérientiel se transmet dès lors qu’il correspond aux situations concernées. Cela implique par contrecoup d’envisager la façon dont le pair-accompagnant pense l’adaptation à la situation ou la résolution du problème comme la seule et l’unique. Or rien ne permet en général d’affirmer l’hégémonie d’une seule option. Cette déclaration d’une transmission correspond peu aux pratiques. En effet, la plupart des pairs-accompagnants prennent en compte les spécificités et singularités du pair-accompagné et des situations qu’il rencontre. C’est pourquoi ils envisagent généralement plusieurs hypothèses et testent divers savoirs expérientiels. Les pairs-accompagnants soutiennent donc plus couramment les pairs-accompagnés dans leur création de solutions sur mesure.

			La posture de la coproduction d’un savoir expérientiel personnalisé avec le pair directement concerné, mobilise les acquis et les connaissances du pair-accompagnant, mais sans les instituer en modèle. Plus efficiente, cette deuxième posture est davantage prisée. Elle permet d’aller au-delà du seul savoir expérientiel, d’en constituer toujours davantage, d’élargir encore et toujours le champ des possibles en fonction de chaque nouvelle singularité rencontrée.

			Aussi, la condition pédagogique du pair-accompagnement est-elle double: la capacité à adapter la transmission des savoirs vers les pairs-accompagnés, la compétence à coproduire des savoirs expérientiels sur mesure avec les pairs en demande. Si maîtriser un savoir d’expérience ne suffit pas en soi pour être utile à ses pairs, si l’intériorisation de postures pédagogiques s’avère opportune, la transmission n’est pas toujours un modèle opérant.

			La condition éthique du pair-accompagnement

			Toute relation de pair-accompagnement repose sur une demande formulée par le pair-accompagné au pair-accompagnant. Ce recours est parfois très formel: la personne sollicite le pair-accompagnant car elle a connaissance de ses compétences. Une demande informelle sera également prise en considération. Elle peut s’exprimer dans des contextes variés: une relation de simple copinage, une rencontre inopinée, en raison d’une proximité construite par un coudoiement régulier, sur un forum Internet, etc. Une personne peut également solliciter son pair par affinité, car elle se sent en confiance, mais sans rien connaître de ses compétences de pair-accompagnant. Elle peut enfin l’interroger car ses bricolages du quotidien lui semblent ouvrir le champ des possibles et qu’elle souhaite en tirer bénéfice.

			Le pair-accompagnant est attentif à ne pas projeter ses désirs sur son pair. Il n’imagine pas une demande. Il ne l’interprète pas non plus. Il ne cherche pas la demande implicite derrière celle formulée. Il est attentif à ne pas déposséder l’autre de l’orientation de sa vie. Aussi sa visée d’empowerment ne se fonde-t-elle pas sur l’imposition d’un projet, celui-ci peut se révéler fluctuant. Le pair-accompagnant soutient son pair dans le développement de ses capacités ou dans son travail pour aménager son environnement, selon sa demande.

			La condition de la finalité: empowerment et autodétermination

			La finalité de l’accompagnement et du soutien par les pairs est une vie davantage choisie et épanouissante pour le pair-accompagné, sans horizon normatif préétabli. Pour le pair-accompagné, le pair-accompagnant privilégie la possibilité d’une vie singulière, comme celle de tout un chacun, une vie au plus près des aspirations ressenties, dans le cadre des limites et contraintes imposées par l’environnement, à l’instar de chacun. Aussi l’action du pair-accompagnant suppose-t-elle d’aider et de soutenir, si besoin, la capacité du pair-accompagné à définir et à formuler des choix, à exprimer des préférences ou des affinités, à discriminer des orientations, à penser les moyens de leur mise en œuvre. Pour les pairs-accompagnants, l’autonomie n’est pas faire par soi-même mais bien choisir sa vie dans un contexte d’interdépendances constitutives de l’existence humaine.

			Le pair-accompagnant travaille pragmatiquement à l’élargissement du champ des possibles et donc à l’amplification du panel des options entre lesquelles choisir car il souhaite que le pair-accompagné prenne le contrôle de sa vie. Il n’exerce donc pas seulement une action directe sur le pair-accompagné, mais également une action indirecte qui autorise le pair-accompagné à se saisir ou non des options et solutions qu’ils coproduisent. Le pair-accompagnant permet au pair-accompagné de repenser son rapport au monde, et par là même de renégocier les liens de dépendance. En ce sens, il apporte des conditions favorables au changement souhaité par le pair-accompagné.

			Débats autour des limites du pair-accompagnement

			Les pratiques du pair-accompagnement sont multiples. Si le sociologue peut esquisser un idéal-type du pair-accompagnement, pour autant, beaucoup de nuances et de variations s’expriment dans les mises en œuvre concrètes. Cette disparité suscite d’ailleurs bien des controverses entre pairs-accompagnants. Ces discussions visent aussi à produire un accord sur ce qui est acceptable ou pas, sur ce qui est possible ou non. Un mineur peut-il pratiquer le pair-accompagnement? Une personne aveugle peut-elle accompagner une personne blessée médullaire? Quelle expérience des situations de handicap est nécessaire a minima? Le pair-accompagnement est-il plus particulièrement pertinent au cours de certaines périodes de la vie plutôt que d’autres? Ces échanges informels entre pairs-accompagnants esquissent progressivement les limites de pratiques existantes et par là même les circonscrivent.

			Les pairs-accompagnants s’interrogent notamment sur les risques que fait courir cette pratique à leurs pairs comme à eux-mêmes. En effet, comme toute modalité d’accompagnement, des effets contre-productifs ou indésirables sont parfois observés: un pair-accompagnant a ses propres limites, un pair-accompagné peut se sentir incapable d’être à la hauteur du modèle que représente pour lui le pair-accompagnant et renoncer à progresser. Ce n’est en rien spécifique à cette fonction sociale. Les mêmes constats sont faits au sujet des relations entre jeune délinquant et éducateur de rue par exemple. Cependant, être responsable suppose d’anticiper et de (re)penser ensemble les difficultés possibles pour les prévenir ou encore en réduire les conséquences. Les pairs-accompagnants questionnent donc les régulations à introduire dans leurs pratiques, et se demandent qui sera légitime pour les exercer. Une charte de la pairémulation a par exemple été produite à cet effet.

			Un premier débat porte sur la durée minimale nécessaire d’expérience des situations de handicap pour pouvoir être pair-accompagnant. Pour certains, l’empan de cette expérience est un critère majeur, voire le seul. Mais d’autres font valoir le manque de pertinence de cette position. Selon ces derniers, avoir l’expérience du handicap n’a pas pour causalité directe le développement de l’autodétermination ou de l’empowerment, pas plus que la capacité à prendre sa vie en main, bien au contraire. Ils argumentent alors que des personnes handicapées, très dépendantes de tiers au quotidien, délèguent la majeure partie des décisions à leurs soutiens, professionnels ou non. La durée de l’expérience ne peut donc en aucun cas être un critère unique et suffisant pour s’assurer des qualités requises pour un pair-accompagnant. Par contre, elle peut être corollaire d’une plus grande variété de situations expérimentées et, en ce sens, permettre un plus grand recul, une créativité plus importante.

			«Quand on parle de personne handicapée ayant une grande ancienneté dans le handicap, je préciserai: ayant une capacité à vivre de manière autonome. Il faut le dire! Tu l’as dit en disant: “ancienneté”. Il faut le dire car on peut avoir quinze ans d’ancienneté [dans le handicap] et avoir toujours les mêmes difficultés!» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 18)

			D’autres font remarquer que le recul face aux émotions ou encore face à ses primes convictions n’est pas toujours assuré par plusieurs années d’expérience des situations. Si ce facteur est certes favorable, il n’est pourtant pas suffisant. Le pair-accompagnant doit être disponible à autrui et non pas être submergé par ses propres affects. Le temps aide à prendre de la distance, mais parfois la survenue du handicap ou son expérience génère des traumatismes ou bien ébranle sérieusement une personne. Aussi, un travail sur soi pour un certain détachement vis-à-vis de ces expériences semble-t-il nécessaire. De même, la jeunesse a pour corollaire une moindre expérience de vie. Pour les pairs-accompagnants, une personne handicapée jeune est rarement autonome, et, par ailleurs, elle peut défendre des points de vue jugés radicaux car n’ayant pas encore expérimenté une grande variété de situations du fait de sa courte vie.

			Pour toutes les raisons précédemment évoquées – durée de l’expérience mais également capacité à prendre sa vie en main, recul vis-à-vis de ses émotions, distance à ses primes convictions, empan et variété des situations vécues, maturité – mais aussi en raison des règles imposées par le cadre légal, la possibilité d’un pair-accompagnement assumé par un mineur interroge. Certains arguent d’une possible maturité et réflexion de quelques jeunes, d’autres rappellent l’influence sur ces derniers des parents ou des amis, quelques-uns ramènent au cadre légal limitant les responsabilités endossables par des mineurs.

			Est-ce un débat de principes ou bien cette question se pose-t-elle réellement en situations concrètes? Le sociologue n’a jamais rencontré un seul pair-accompagnant mineur dans le cadre de son enquête. En revanche, il a entendu certains se désigner en tant que pair-accompagnant (informel) en évoquant des relations avec des pairs lorsqu’ils étaient adolescents. De fait, ces personnes ne connaissaient pas encore la terminologie de «pair-accompagnement» au moment de ladite relation. C’est donc de leur part une attribution de significations a posteriori.

			«La question que je pose, c’est: peut-on être pairémulateur à 16 ans quand on a dix ans de handicap? Ou pourquoi pas 12 ans? Faut-il impérativement être adulte?» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 10)

			«J’avais une petite sœur, avec le même handicap que moi [myopathie]. Elle est décédée. Toute la famille savait qu’elle décéderait, mais on a continué à vivre avec le sourire. Je me rappelle qu’un jour, ma petite sœur m’avait dit: “Quand je serai grande, je marcherai!” Je lui avais répondu: “Peut-être que non.” Elle s’était mise à pleurer en disant: “Si, je marcherai!” Et je m’étais demandé si je n’avais pas dit une connerie… N’est pas pairémulateur qui veut, car on peut donner un conseil qui détruit la personne en face de soi.» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 16)

			Un second débat vient prolonger le premier. Dans quelle mesure une grande similarité des situations de handicap vécues est-elle nécessaire, voire utile, pour accompagner ses pairs? Doit-on connaître les mêmes incapacités au quotidien ou bien l’expérience commune de la stigmatisation et de la discrimination peut-elle suffire? Une personne aveugle peut-elle accompagner une personne sourde? L’accompagnement par les pairs est-il envisageable quel que soit le type d’incapacités? Une personne ayant des difficultés cognitives peut-elle aider son pair à apprendre? Là encore les positions sont divergentes et les pratiques contrastées. Certains affirment la nécessité de la similarité des limitations, d’autres des expériences, d’autres encore des situations et les derniers des parcours.

			«Pour moi, il faut faire une différence entre les différents handicaps. Entre un handicap moteur et quelqu’un qui est aveugle. Moi, je suis aveugle. Je connais un peu différemment la manière dont un pairémulateur va pouvoir m’accompagner, pour des tas de raisons. Lorsqu’on n’a plus la maîtrise du voir, c’est compliqué de faire passer l’expérience. Je l’ai vécu. On pourrait le développer plus longuement mais la technique, la manière dont on a montré comment s’installer dans un fauteuil… Pour les aveugles, je pense que c’est plus compliqué!» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 11)

			«À propos des auxiliaires de vie… J’ai mon handicap: il est tel qu’il est. Mais je peux aider d’autres personnes qui ont un autre handicap et qui elles aussi bénéficient d’aides à domicile. Je les accompagne, même si on n’a pas le même handicap.» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 36)

			«Quand on disait: est-ce qu’on n’accompagne qu’avec le même handicap? Pour moi on accompagne surtout quand on a le même parcours. Moi qui ai créé mon entreprise suite à la découverte de mon handicap, je peux accompagner des personnes qui veulent créer leur activité. Celui qui veut retourner à son emploi va pouvoir accompagner d’autres personnes, etc. Pour moi, ce sont les parcours qui sont importants.» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 38)

			Un dernier débat suscite les réflexions: existe-t-il un moment plus opportun au pair-accompagnement dans la vie d’une personne? Ce questionnement suscite globalement peu l’intérêt des pairs-accompagnants. Cependant, quelques-uns argumentent en faveur d’une intervention dans le cadre des services de médecine physique et de réadaptation. Leur expérience de la rencontre de pairs au cours de leur rééducation fonctionnelle a été particulièrement riche et étayante. Nombreuses sont les personnes concernées qui gardent des liens avec des compagnons de chambrée plusieurs années après l’accident. Ces rencontres ont souvent été décisives. Cette expérience personnelle fonde leur conviction que certains moments de la vie sont plus propices que d’autres à la rencontre avec un pair-accompagnant. Les autres pairs-accompagnants, n’ayant pas vécu ce type de rencontre, ne mentionnent pas d’avis contraire. Ils doutent mais sans se positionner fermement.

			«Sur la question du pairémulateur et sur le champ de son intervention, il y a quelque chose qui semble essentiel, c’est la possibilité qu’il aide à l’émergence du projet de vie. Le pairémulateur, s’il a de la place à certains moments de la vie, des moments clés, c’est bien celui de la reconstruction ou de la construction après l’acquisition d’un handicap. Si le pairémulateur pouvait être un acteur essentiel dans l’aide à l’émergence du projet de vie? C’est quelque chose de très important. Il y a là du grain à moudre. Il y aura aussi un accompagnement très fort des équipes pluridisciplinaires. Il faut reconnaître la Pairémulation comme un élément constitutif du dossier. L’équipe pluridisciplinaire pourrait se saisir du travail de pairémulation qui a pu être fait et qui a pu faire émerger un certain nombre de choses.» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 11-12)

			 

		

	
		
			Chapitre 4. Les savoirs issus de l’expérience

			Dans les champs de la santé et du handicap, les savoirs expérientiels sont souvent promus par les défenseurs de la participation des usagers et revendiqués par des pairs ayant besoin de cette légitimité pour exercer leurs fonctions (peer-advocate, pair-accompagnant, pair-représentant, etc.). Pour autant, donner à voir et décrire les savoirs expérientiels, les définir et les circonscrire, expliquer leur nature, prouver leur existence ou encore démontrer leur validité, n’est pas chose aisée, ni pour leurs promoteurs, ni pour leurs détenteurs. Les savoirs expérientiels, de quoi s’agit-il? Ce chapitre expliquera succinctement la controverse épistémologique autour d’un statut de connaissance (ou non) des savoirs expérientiels. L’expérience peut-elle faire connaissance? Cette question divise encore aujourd’hui le champ académique. Ensuite, il s’agira d’expliciter la nature desdites connaissances. Rarement très théorisés, ces savoirs expérientiels sont-ils seulement de nature pratique? En quoi sont-ils nécessaires à l’être humain? Comment sont-ils produits au cœur de la vie quotidienne?

			Des savoirs peuvent-ils être issus de l’expérience?

			Apparu en 1265 chez Jean de Meung, le vocable expérience est issu du latin exprientia et signifie faire l’essai, effectuer une tentative. Son origine grecque ex-perire signifie quant à elle l’épreuve, mais aussi le péril ou encore l’action de sortir de l’épreuve. Aussi, deux significations, grecque et latine, se font-elles face et s’entremêlent aujourd’hui. L’une est davantage reliée au passé et met en avant, une fois l’épreuve déroulée, l’expérience acquise par l’individu. Elle est donc à la fois pratique de situations et appropriation de connaissances situées. Il en découle la définition couramment usitée de l’expérience: connaissance acquise par la pratique. L’autre signification est tournée vers le futur: l’expérience correspond alors à une mise à l’épreuve, un essai dont les conséquences deviennent possiblement des savoirs. Dans les deux acceptions, l’expérience est un processus.

			L’étymologie relie l’expérience au savoir; mais cela est-il suffisant pour attester de cette connexion? En effet, si certains affirment la possibilité de faire connaissance à partir de l’expérience, d’autres la réfutent. Cette polémique est ancienne et les savoirs sont d’une grande variété. Par souci de clarté, nous allons proposer et expliciter trois définitions relatives au savoir, lesquelles permettront de nous orienter dans le dédale des significations.

			Le savoir, dans une première acception, est strictement référé à la connaissance scientifique: «état de l’esprit qui connaît; relation du sujet pensant à un contenu objectif de pensée, formulable en une proposition, dont il admet la vérité pour des raisons intellectuelles et communicables30». Le savoir scientifique est ici conçu comme un rapport rationnel à l’objet de connaissance, rapport caractérisé par une objectivité, une formulation rigoureuse et une argumentation organisée fondant une vérité. Cependant, tout savoir, même validé, n’est pas d’ordre scientifique, tant s’en faut. À également un statut de savoir «ce que l’on sait. [Ce qui] ne se dit proprement, en ce sens, que si les connaissances dont il s’agit sont assez nombreuses, systématisées, et amassées par un travail continu de l’esprit31». À cette seconde acception sont donc associées les idées de rigueur et de réflexivité dans la durée. Ce savoir organisé et rationnel ne répond pas aux exigences des canons scientifiques, mais relève néanmoins d’un travail intellectuel conscient et conséquent. Enfin, une dernière distinction permet de repérer un autre type de savoir. En effet, connaître une chose au sens d’une «simple accointance ou familiarité avec l’objet connu32» n’est pas équivalent à avoir amassé et organisé de façon systématisée une quantité de connaissances sur ladite chose. Cette simple familiarité peut être reconnue comme un savoir pertinent dans les échanges constituant la trame de la vie quotidienne. Couramment, un interlocuteur ne pouvant satisfaire la curiosité d’un second, dira, se référant à l’expérience d’un tiers: «Demande-lui, il en sait quelque chose…» La familiarité avec un objet ou une expérience produirait donc de la connaissance. Cette évidence est rarement discutée dans la vie quotidienne. Tout au contraire, pour les individus concernés, la familiarité de l’expérience fait souvent d’elle une vérité vécue comme incontestable.

			Des traces de ce débat épistémologique ont été retrouvées dès l’Antiquité grecque. L’exemple le plus frappant en est la controverse entre Platon et Aristote. En effet, pour Platon, la condition de l’être humain est fondamentalement l’ignorance. Étant incarné, et donc soumis à ses sens dans son rapport au monde, l’être humain est aliéné à l’illusion et à l’erreur. Sa corporéité le contraint au monde sombre de la caverne, alors que la vérité brille dans le monde lumineux des idées, situé au-delà de la caverne. Ainsi, selon Platon, seul l’usage de la raison permet-il d’atteindre le monde des idées, et donc la vérité. La matière est limitations, voire condamnation. Dans le mythe de la caverne, Platon affirme le primat des idées sur la matière. L’expérience, fruit des sensations, ayant pour origine le rapport à la matière, est donc niée comme savoir ou condition de la production d’un savoir. Aristote, pourtant son disciple, conteste fermement cette position. Il argue que la réalité sensible est une condition nécessaire pour atteindre la connaissance. Pour autant la sensorialité en elle-même se révèle insuffisante. Si Aristote affirme qu’aucune connaissance n’existe dans l’esprit humain sans passer par le sensible, car rien n’y existe sans l’expérience, cependant l’expérience demeure et se caractérise par une pluralité d’événements singuliers. Aussi, pour Aristote, le raisonnement et l’analyse font que l’être humain dépasse les impressions sensibles et appréhende le sens derrière la multiplicité. Si l’expérience est nécessaire à la connaissance, un rapport de savoir suppose également une intelligence de l’universel.

			Cette discussion entre positions idéalistes et positions matérialistes a connu également de beaux jours à la Renaissance, avec l’avènement de la pensée scientifique. Sa problématisation en fut renouvelée en un affrontement entre positions rationalistes soutenues notamment par Malebranche et Descartes et positions empiristes portées par Locke, Berkeley, etc. La question de l’expérience et sa place dans le processus de production de la connaissance scientifique constituèrent les éléments d’un débat crucial concernant l’élucidation de ce qui fait science. L’objectivité en est un enjeu.

			L’expérience permet-elle la production de connaissances scientifiques? L’empirisme répond par l’affirmative à cette question. Ensemble de positions philosophiques et épistémologiques ayant en commun l’affirmation du primat de l’expérience sensible dans l’élaboration de la connaissance, l’empirisme affirme: sans expérience, point de connaissance. Ce n’est cependant pas un rejet du raisonnement et de la logique. Seule exception à cette position: l’empirisme radical de William James pour lequel la description de l’expérience se suffit à elle-même, sans ajout, ni retrait. Pour les autres positions empiristes, au contraire, l’accumulation d’expériences sensibles est pensée comme le fondement sur lequel portent l’analyse et la théorisation. Par exemple, dans son célèbre ouvrage Novum Organon (1620), Francis Bacon soutient, à l’instar d’Aristote, la nécessité de l’expérience sensible pour fonder une connaissance. Pour lui, cette expérience sensible est le fondement ultime de toute connaissance. Pourquoi? Car, sans sensation, l’esprit humain serait comme une tabula rasa. Cependant, même si les sensations permettent l’expérience, cette dernière ne suffit pas pour prétendre à un savoir de type scientifique. Francis Bacon propose d’ailleurs de dépasser l’expérience vulgaire liée aux aléas ou aux circonstances de la vie en recourant à une expérience ordonnée. Il propose en quelque sorte d’expérimenter de façon construite et contrôlée pour produire du savoir scientifique. Ainsi, l’expérience endosserait-elle une nouvelle fonction, en tant qu’elle serait ordonnée. Pareillement, David Hume distingue les impressions, à comprendre comme sensations, et les idées. Pour lui, la réflexivité sur les souvenirs laissés par les sensations serait inaugurale d’un travail d’articulation des idées, aboutissant à une complexité dont l’expérience ne saurait rendre compte par elle-même. Aussi, d’une série de phénomènes observés peuvent être tirées des régularités, des successions ou des ressemblances, lesquelles amènent à penser l’existence d’un ordre dont il faudrait trouver le principe. Les principes permettant l’assemblage des idées sur les phénomènes, ont été identifiés par David Hume au nombre de trois: la ressemblance, la proximité spatiale et la causalité. C’est pourquoi, selon lui, le résultat de l’analyse des régularités repérées équivaudrait à une croyance, au sens où les résultats de la montée en généralité ne peuvent pas être confirmés par l’expérience sensible. En matière d’établissement de la connaissance, les empiristes affirment la nécessité et la primauté de l’expérience sensible ou de l’expérience ordonnée.

			La démarche de recherche associée aux positions épistémologiques empiristes est qualifiée d’inductive. Elle consiste en une accumulation d’un grand nombre d’observations, d’expériences, de faits mesurables, qui autorise par un raisonnement inductif à une montée en généralisation aboutissant à une loi, un principe, un résultat. La position empiriste assumée par Francis Bacon, John Locke, Étienne Bonnot de Condillac, George Berkeley, David Hume, etc., suppose une relative confiance dans les sensations et une démarche partant de l’expérience pour aller vers l’abstraction. Ainsi, le savoir issu de l’expérience par son accumulation et son analyse rigoureuse permet-il de produire un savoir théorique. Il en est l’origine, il lui est nécessaire. L’intuition d’idées pures serait une simple croyance. La connaissance métaphysique platonicienne est ainsi destituée. Mais le savoir scientifique lui-même, dans sa prétention à établir des règles et des principes universels, s’en trouve interrogé car, pour les empiristes, le savoir est éminemment situé, tout du moins sa production est-elle reliée à des phénomènes localisés.

			C’est à Emmanuel Kant que reviendra le mérite de dépasser cette controverse en introduisant une réflexion sur les conditions de possibilité de l’expérience, autrement dit en questionnant l’observateur, ses perceptions et sa cognition. Il propose alors de comprendre l’entendement humain comme le résultat d’un ordonnancement des phénomènes par les formes a priori de la sensibilité: les catégories de l’entendement. Aussi, pour Kant, la conformation a priori de l’esprit humain participe-t-elle largement à produire le savoir, par la structuration formelle qu’elle opère sur le réel. Ce dernier est dès lors compris uniquement à travers les limitations imposées par la cognition humaine. Ce savoir sur le réel est tributaire, non pas de la subjectivité de tel ou tel, mais bien de structures transcendantales inhérentes à l’entendement humain. Le réel n’est donc jamais atteignable pour lui-même. L’expérience faite du réel est toujours déterminée par les conditions a priori de l’expérience: «Les conditions a priori d’une expérience possible en général sont en même temps les conditions de la possibilité des objets de l’expérience33.» Par cette affirmation, Emmanuel Kant contribue à réduire l’écart institué entre savoir scientifique et connaissance d’expérience, car tous deux sont le produit des structures transcendantales de l’entendement humain.

			Pour Edmund Husserl (1947), fondateur de la phénoménologie, il existe une expérience qui précède tout savoir et tout jugement, une sorte de coprésence immédiate du sujet au monde. Avec la réduction éidétique et la réduction phénoménologique, Husserl s’intéresse non plus au sensible dans ses singularités, ni aux faits objectifs, mais aux essences des phénomènes. Il a notamment montré que toute conscience humaine est conscience d’autre chose qu’elle-même, et ce de façon incessante. Husserl a établi une controverse vis-à-vis du rapport naturel à l’expérience, controverse qui discute les fondements mêmes de l’empirisme. Selon Husserl, si l’empirisme a raison de vouloir revenir aux choses, les interroger telles qu’elles se donnent en elles-mêmes, pour autant, cela n’implique pas d’exclure les essences comme n’existant pas car elles ne feraient pas partie de l’expérience mais seraient issues d’une double réduction éidétique et phénoménologique. Husserl conteste le principe empiriste de l’expérience comme seul accès aux choses mêmes. Selon lui, l’expérience ne donne accès qu’aux choses de la nature: il existerait des essences qui n’ont rien de naturel, qui ne peuvent être perçues mais seulement intuitées. Il reproche à l’empirisme d’avoir fondé sa position épistémologique sans vérifier au préalable que le sens des jugements nécessite d’être fondé sur des expériences. Pour lui, au contraire, la science doit être fondée sur des intuitions originaires.

			L’idée de confirmer les hypothèses issues de l’analyse ou de la théorie par un test empirique prendra une forme systématique avec Claude Bernard. Dans son introduction à l’étude de la médecine expérimentale (1865), il insiste sur l’importance des procédures de recherche et leurs impacts sur les résultats obtenus. L’expérimentation en tant qu’expérience et test reproductible permet de valider les résultats obtenus. Avec cette position, la démarche de recherche et les procédures méthodologiques deviennent essentielles à la science; l’expérience ayant le statut d’expérimentation en devient la pierre angulaire et fait preuve. L’expérience contrôlée et reproductible acquiert ainsi un statut à part dans le procès de production de la connaissance scientifique.

			Gaston Bachelard (1934), quant à lui, a combattu l’idéal scientiste selon lequel la vérité objective serait le fruit d’une méthodologie fondée a priori et appliquée à un donné naturel. Pour Bachelard, l’objet scientifique est le fruit d’agencements nombreux entre des observations et un cadre théorique complexe. En outre, il affirme que la démarche et la méthode scientifique sont construites en fonction du contexte et du phénomène à comprendre. Aussi l’expérience première n’est-elle pas la connaissance scientifique. Au contraire, elle est empreinte d’imaginaire et de préjugés. L’expérience première, non analysée, serait même un obstacle épistémologique à la connaissance scientifique (Bachelard, 1938). Aussi préconise-t-il un long travail de problématisation, une nécessaire remise en cause des idées et des évidences.

			Des savoirs peuvent-ils être issus de l’expérience? Ce rapide tour d’horizon épistémologique permet de répondre par l’affirmative. En effet, la position négligeant toute confrontation au réel semble aujourd’hui récusée par les scientifiques. Pour autant, l’expérience comme fondement d’un savoir de sens commun est-elle fiable et valide? Probablement pas. Si l’expérience est nécessaire à l’établissement d’un savoir scientifique, elle n’est pas suffisante. Les débats épistémologiques sur le statut de l’expérience sensible dans la recherche scientifique sont loin d’être clos. Nul doute que l’expérience permette la production de connaissance, voire de savoirs scientifiques, mais à quelles conditions et dans le cadre de quelles démarches? Le débat reste encore largement ouvert.

			Les savoirs expérientiels sont-ils seulement de nature pratique?

			Les savoirs expérientiels sont issus de l’expérience sensible. Ils sont couramment présupposés de nature pratique, et uniquement pratique. Cette assertion suppose une frontière nette entre savoir théorique et savoir pratique. De fait, «toute une tradition philosophique, qui a des assises aristotéliciennes, soutient qu’il y a une différence importante entre connaissance pratique et connaissance théorique34». Que penser de la véracité de cette assertion? Plusieurs arguments sont à examiner.

			Tout d’abord, tout acte ou toute pratique suppose-t-il un savoir? Concernant les actes appris et incorporés, la question mérite d’être posée. Concernant les actes réflexes, telle la respiration, certainement pas.

			Ensuite, le savoir mobilisé dans le cadre d’un acte ou d’une pratique est-il de nature théorique et/ou pratique? Prenons un exemple pour analyse: lorsqu’un marin observe des amers35 au loin sur la côte pour déterminer son cap, s’agit-il d’un acte sans aucun savoir mobilisé? Si non, fait-il usage d’un savoir théorique ou d’un savoir pratique? À première vue, il est logique de penser que ce marin met en œuvre un acte – observer – fondé sur des perceptions. En ce sens, il n’utilise pas de savoir, mais se réfère à ses perceptions. Néanmoins, il effectue une opération sémantique, au sens où il assigne des significations à l’activité d’observer des amers ainsi qu’à ses perceptions, significations qui n’ont rien d’inné. En effet, le réel n’est pas donné mais appris. Le fait même d’observer les amers pour s’orienter en mer suppose que cette pratique ait du sens pour le marin (savoir propositionnel). Sens qu’il a probablement découvert en coudoyant d’autres marins. Sens dont il a ensuite confirmé la pertinence par sa propre expérience, ou encore en étant à l’écoute d’autres marins expérimentés. Aussi, effectue-t-il son observation des amers car il sait que cela lui procurera les informations nécessaires à la prise de décision à venir. Ce n’est donc pas un acte sans savoir, mais un acte dont il sait l’efficacité et qui lui permet d’atteindre son objectif. Aussi, à un premier niveau, cette pratique est constituée, certes, de savoirs pratiques mais également d’un savoir a minima concernant le sens et l’efficacité de cette pratique.

			Enfin, ce marin sait également comment utiliser ces données factuelles pour en déduire son cap. Plus avant, continuant sa route marine, il sait également comment effectuer un transfert d’amers (quand les premiers disparaissent de sa vue) pour continuer à déterminer son orientation (ce qui suppose deux relevés topographiques et la détermination de la route de fond). Il sait par ailleurs que cela est seulement possible dans telles ou telles circonstances (climatiques notamment). Cet acte, a priori pensé en tant que fondé sur des savoirs pratiques et des perceptions, articule en réalité une pluralité de savoirs théoriques et pratiques, dont certains ont été formellement transmis (cours sur le transfert d’amer), d’autres sont couramment montrés puis imités (repérage d’un bon amer, relevé topographique) et les derniers sont plus généralement issus de l’expérience, des échanges et de la réflexion. Aussi, à un second niveau, cette pratique est également constituée de savoirs théoriques et procéduraux.

			Cette analyse pourrait être largement complexifiée, et prendre en compte davantage de variables, mais cela ne changerait pas l’aboutissement de ce raisonnement: un acte ou une pratique est très usuellement constitué d’une multitude de savoirs pratiques et théoriques, intimement mêlés, voire intégrés.

			L’acte ou la pratique ne suppose pas, dans son déroulement, la conscience par l’acteur de l’ensemble des savoirs mobilisés. En effet, un marin peut simplement observer un amer sans pour autant avoir conscience de le faire pour toutes les raisons et objectifs mentionnés ci-dessus. Il peut énoncer laconiquement qu’il vient d’effectuer un transfert d’amer sans mesurer concrètement l’ensemble des antécédents ayant été nécessaires à l’intégration de ces savoirs pratiques et théoriques, pour que cet acte devienne banal et routinier: «Quand nous agissons, nous apprenons des choses, et l’action contrôlée est source de connaissance, tout comme la perception36.»

			Pourquoi les savoirs expérientiels sont-ils nécessaires à la survie et au développement humain?

			À sa naissance, l’être humain est dans une situation de vulnérabilité extrême, dépendant pour sa survie à court terme des soins des individus l’entourant. Que ces derniers le négligent et le nourrisson mourra de déshydratation, de faim, de maladie… L’enfant en bas âge a besoin de soins et d’attention, mais aussi que les êtres humains investissant sa personne maîtrisent un certain nombre de savoirs relatifs à sa survie. En effet, la pertinence des soins dispensés à son égard en dépend, sa survie également. Or, s’occuper d’un nourrisson ou d’un enfant en bas âge requiert un ensemble de connaissances que l’instinct à lui seul ne procure pas. Personne ne sait de manière innée produire une nourriture adaptée à l’enfant, le soigner quand il est malade ou encore le porter de façon adéquate. À chaque société d’ailleurs, ses options en la matière; ce qui tend à montrer la relativité culturelle, géographique et historique des savoirs jugés adéquats. L’instinct ne suffit pas pour s’occuper de manière pertinente du nourrisson. L’instinct maternel est même une notion dont Élisabeth Badinter a montré la faiblesse (1980). Et, durant ces derniers siècles dans la vieille Europe, la place et le rôle du père ont également largement varié. Corollairement, les savoirs concernant l’exercice de la paternité sont passés du projet de dressage de l’enfant à son éducation. Ajoutons enfin que le rapport au jeune et à sa socialisation a considérablement évolué, les savoirs relatifs à l’enfant passant d’une conception d’un adulte miniature et responsable de ses actes à un être ayant besoin de protection (Ariès, 1960). Ainsi, les modes d’éducation et d’instruction de la jeune génération varient-ils avec le contexte socioculturel (Lallemand, Guidetti, Morel, 2002). Les savoirs nécessaires à la survie et au développement de l’enfant se transforment en fonction des périodes historiques, des zones géographiques et des cultures. Ils sont socialement construits.

			L’humanité présente la particularité de ne pas avoir d’environnement écologique spécifique. Elle s’est adaptée et installée sous toutes les latitudes et sous tous les climats. Elle a une capacité indéniable à créer des savoirs permettant sa survie et son développement sur toute la surface du globe terrestre. Cela montre à quel point l’humain est faiblement limité par ses instincts. Il présente au contraire un potentiel pouvant générer une diversité de modalités d’adaptation. Chaque milieu écologique est couramment investi selon plusieurs modes de vie, en fonction des ethnies par exemple. Le milieu écologique ne conditionne pas à lui seul les manières humaines d’y vivre. Il ne détermine pas l’humain mais l’influence seulement. Des arts de vivre et des savoirs raffinés se déploient selon les valeurs portées par chaque culture. L’humanité construit usuellement une pluralité de rapports de sens à un même milieu écologique. Cette capacité à sémantiser le réel contribue à l’adaptation de l’humanité à une grande diversité de milieux de vie et participe à la production des savoirs. La période de dépendance du petit humain aux adultes qui l’entourent, longue de plusieurs années, est favorable à l’acquisition de ces nombreuses connaissances innervant la vie quotidienne. Les êtres humains ont ainsi un potentiel qui permet d’envisager un grand nombre de possibles. Ces savoirs inventés participent à définir les limites toujours momentanées de la contingence.

			La survie des êtres humains n’est cependant pas uniquement fonction des savoirs produits et transmis. Elle est assurément soumise à des impératifs biologiques. Les besoins en matière d’alimentation, d’hydratation, de sommeil, de respiration, etc., doivent nécessairement être assouvis. Les enfants en bas âge ne peuvent subsister sans recevoir suffisamment d’attention et d’affection, leurs besoins psychologiques sont également indéniables. Spitz (1947) est parmi les premiers à avoir montré les conséquences de négligences répétées sur l’être humain. Il a mis en lumière les carences affectives en découlant et les dommages causés sur le long terme. Spitz a nommé ces effets hospitalisme.

			Cependant, une fois les besoins biologiques et psychologiques pris en compte, il n’en reste pas moins vrai que les êtres humains subsistent par la transmission et l’intériorisation de nombreux savoirs disponibles dans leur environnement social et culturel. Par exemple, un jeune enfant ne résisterait sûrement pas à l’ingestion de petites baies rouges très tentantes trouvées dans la haie du jardin de ses parents. Sa longévité est due à la vigilance de ses parents veillant à ce qu’il ne mange pas ces fruits (premier type de savoir de l’ancienne génération), aux interdictions posées par ces adultes attentifs au tout-petit (deuxième type de savoir), à l’intériorisation progressive par l’enfant de la notion de danger transmise par ses proches (troisième type de savoir), etc.

			Le développement de l’être humain est aussi fonction d’un grand nombre de variables. Certaines sont imposées par son potentiel génétique. Bien évidemment, un être humain n’étant pas pourvu d’ailes ne pourra pas voler par ses propres moyens corporels. De plus, la maturation de son corps suit des voies largement influencées par la génétique, comme c’est le cas pour une trisomie 21, mais aussi du fait de nombreuses autres caractéristiques issues de son patrimoine génétique. D’autres influences portant sur le développement de l’être humain découlent de sa psychologie. Certains individus seront très limités par l’emprise sur eux d’angoisses, d’autres par leur addiction aux jeux ou à certaines substances, etc. D’autres individus, à l’inverse, savent mobiliser des soutiens autour d’eux et trouver des solutions pour avancer dans la mise en œuvre de leurs aspirations. Le système écologique, par les ressources et les contraintes qu’il impose, apporte son lot d’influences sur le développement humain, qu’il s’agisse d’adaptation du système endocrinien au climat, de réponses au stress lumineux des éclairages urbains, de digestion de l’alimentation disponible dans un milieu donné, etc. Quand l’être humain n’est pas élevé parmi les siens mais recueilli par des animaux (ours, loups, etc.), son développement dévoile des ressources du potentiel humain largement inconnues. Certains deviennent nyctalopes37, se révèlent capables de produire les signaux sonores des animaux qui l’entourent, de se déplacer rapidement à quatre pattes, etc. (Malson, 2002). Le développement humain est aussi soumis aux savoirs disponibles dans son environnement socioculturel. Quelques mois après sa naissance, le petit humain reste toujours largement dépendant des individus qui l’entourent, et ce pour de nombreuses années encore, contrairement à beaucoup d’autres espèces animales. Ses instincts sont insuffisants pour lui permettre de survivre par ses propres moyens. Une période d’apprentissage, longue de plusieurs années, est nécessaire pour chaque être humain avant qu’il soit capable d’assurer par lui-même la pérennité de son existence.

			Il lui faut acquérir le langage, lequel est à la fois savoirs et outil de la production et de la transmission des savoirs. Le petit humain apprendra également les techniques du corps transmises par le prisme de son milieu social, des savoirs techniques qui modèleront son monde et ses expériences vécues. Des savoirs moraux seront progressivement construits et intériorisés. Ces savoirs contribueront à façonner l’individu et son regard sur le monde. Des savoirs procéduraux orienteront ses savoir-faire. Des savoirs propositionnels contribueront à former sa représentation du monde et sa compréhension des expériences qu’il en fait, des savoirs théoriques lui permettront d’approfondir son intelligence des choses, etc. Les savoirs sont nécessaires à l’être humain pour déployer son potentiel.

			Les savoirs, essentiels à la production même de l’être humain, pour sa survie et son développement, innervent également sa psychologie. En effet, ne pas donner sens à son expérience du monde est extrêmement angoissant, voire insupportable. Tout individu construit et intériorise en lien avec son environnement des significations pour s’orienter dans le monde, pour y vivre et s’adapter. Intégrer que les voisins sont des individus dont il faut se méfier par la transmission émotionnelle et discursive de ses parents et autres proches, par les expériences vécues sur le palier ou dans le quartier, par les histoires, témoignages et fictions visionnés sur Internet ou dans les médias, etc., influence le rapport au monde, l’expérience vécue, l’interprétation des informations discernables dans les interactions avec les voisins. Cette méfiance peut être généralisée si une grande majorité des savoirs intériorisés convergent vers cette mise en sens de l’expérience du monde… Les savoirs contribuent également à la production du soi de chaque humain en lien avec ses milieux sociaux d’inscription. Mentionnons notamment le processus de reconnaissance dans les interactions sociales avec autrui, permettant d’accéder à des significations et des savoirs sur sa propre personne, produits par autrui, de s’y identifier ou au contraire de les rejeter (Honneth, 2002). Ces savoirs d’autrui sur soi participent également à la construction de l’estime de soi. Enfin, autrui peut aussi se révéler un support identificatoire et influer la constitution de notre soi, à l’instar des modèles, rôles sociaux et autres différentiations qui constituent tout autant un regard sur les humains que les humains eux-mêmes dans un processus de subjectivation progressive de soi.

			Comment les savoirs expérientiels sont-ils produits au cœur de la vie quotidienne?

			L’être humain a ainsi besoin de nombreux savoirs pour assurer sa survie et son développement. Sa vie quotidienne est aussi pétrie de savoirs, souvent ignorés pour ce qu’ils sont. En effet, les savoirs de la vie ordinaire sont souvent vécus comme des évidences, des faits, la nature même des choses, de simples perceptions; ils sont rarement appréhendés pour leur valeur propre de savoir. De fait, ils sont rarement désignés et transmis en tant que savoirs. Pourquoi? Parce qu’ils sont intériorisés en situation comme étant la réalité dès le plus jeune âge. Le savoir acquis par la socialisation, le partage d’expériences et de significations avec autrui, est intériorisé par l’individu comme la vérité sur la réalité, et donc la réalité elle-même. Aucune transmission formelle, ni apprentissage par raisonnement, mais une socialisation au fil des situations vécues. La transmission est largement informelle, si tant est qu’il s’agisse de transmission.

			Prenons un exemple pour expliquer la complexité de cette transmission des savoirs expérientiels: l’enfant en bas âge a le réflexe de succion, lequel réflexe lui permet, lorsqu’un objet propice est à sa disposition, de se nourrir. Pourtant, cette première méthode efficace d’alimentation, sera progressivement remplacée par d’autres manières de procéder. L’enfant passe une grande partie de son temps à imiter les adultes. Le jeu de la dînette est à ce sujet éloquent. L’enfant y apprend par expérimentation à utiliser son corps en lien avec divers ustensiles, casseroles et vaisselle, à mettre en œuvre les usages de la table et de la cuisine. Il s’approprie par mimétisme les manières de parler des cuisiniers observés dans sa vie quotidienne, leurs postures et leurs mouvements, leurs techniques culinaires, leurs recettes, l’ordre des opérations, l’utilisation des équipements, etc. Par la répétition et l’accoutumance qui en découle, il incorpore de nombreuses habitudes, par exemple des manières de faire la sauce de salade ou de préparer un plat, l’anticipation des courses ou les faire dans la précipitation chez l’épicier du coin, l’heure des repas, leur composition ainsi que leur déroulement, la façon de s’asseoir à table et de tenir son couteau et sa fourchette, les durées de conservation des aliments, etc. L’attention à ses sens lui permet également de distinguer le cru du cuit et du brûlé, le doux du piquant ou du fort, le sucré du salé, le froid du chaud, également une grande diversité d’autres sensations. L’apprentissage de ces distinctions est soutenu par la mise en mots par les personnes de son environnement des plats et mets qu’il goûte. Il opère alors une connexion progressive entre les mots entendus ou lus et ses sensations gustatives propres. Ce processus de sémantisation (Gardien, 2008) de l’expérience culinaire suppose des savoirs à disposition dans son milieu de vie mais aussi la réflexivité du jeune enfant pour les attribuer de manière pertinente à son expérience en bouche. Il s’agit également de sélectionner et de retenir à la conscience certaines sensations davantage que d’autres. Ainsi pour le vin, distinguer son apparence (limpide ou non, intense ou non, sa couleur), les qualités de son odeur (nette ou pas, intense ou non, types d’arôme), les nuances de son goût (sa douceur ou non, son acidité ou non, ses tannins, son corps, ses arômes, sa longueur en bouche) construit le parfait œnologue. On apprend donc à percevoir ce qui est pertinent en situation, à partir de la perspective d’autrui. Enfin, ces nombreux apprentissages, largement involontaires ou oubliés, sont si bien incorporés qu’ils en deviennent une seconde nature.

			Cet exemple montre bien la complexité du processus social qui, partant d’une mise à disposition de savoirs dans la vie quotidienne d’un individu fait que ces savoirs seront intériorisés et deviendront la réalité du point de vue dudit individu: «C’est ainsi que l’on prépare le petit-déjeuner», «c’est ainsi que l’on s’alimente correctement», «c’est à cette heure que le repas du soir doit être pris», etc. Berger et Luckmann (1996) ont intitulé ce processus «la construction sociale de la réalité».

			Fondée sur une double dynamique d’extériorisation et d’intériorisation, la construction sociale de la réalité repose sur les actions habituelles des êtres humains. En effet, toute action répétée fréquemment devient progressivement une habitude et un modèle typifié, c’est-à-dire une compréhension de l’action réduite à quelques grands traits significatifs par une pluralité d’acteurs. L’action, à force de réitérations, ne nécessite plus d’attention ni de concentration, pas plus de protocole opérationnel. Suffisamment rodés, les gestes deviennent machinaux. La perception de l’action est devenue très peu étendue, simplifiée, les repères oubliés car n’étant plus utiles du fait de l’habituation et de la routinisation produites. Les connaissances initialement nécessaires à l’action deviennent peu à peu opaques à la conscience des individus, car banales et typifiées: «L’institutionnalisation se manifeste chaque fois que des classes d’acteurs effectuent une typification réciproque d’actions habituelles. En d’autres termes, chacune de ces typifications est une institution38» et engendre une certaine forme d’oubli des savoirs construits pour l’instituer.

			Ces institutionnalisations se bâtissent au cours de situations concrètes, dans la durée, au fil d’une histoire partagée. Elles concernent les actions semblant pertinentes aux collectifs d’individus, celles faisant sens dans leur vie quotidienne commune, relevant de leur intentionnalité. Cette typification réciproque des actions engendre avec le temps une réalité devenant de plus en plus opaque et s’imposant à chaque individu de l’extérieur. En effet, sous l’emprise de l’habituation, les individus ayant participé à cette institutionnalisation oublient généralement une grande part de cette histoire commune. Pour les autres, le monde se présente à eux avec ces routines préétablies, mises en œuvre par autrui ou d’emblée inscrites dans l’environnement matériel et technologique. L’idée d’un changement possible s’estompe avec la disparition de ceux qui ont contribué à l’institution, avec l’effacement progressif de la mémoire de cette histoire de l’institution. En ce sens, les institutions deviennent avec le temps extérieures aux individus et s’imposent alors à eux comme étant la réalité: «C’est seulement à partir de ce point qu’il devient possible de parler d’un monde social, dans le sens d’une réalité compréhensive et donnée affrontant l’individu d’une manière analogue à la réalité du monde naturel39.» La réalité socialement construite devient ainsi extérieure aux individus. La confusion entre extériorité sociale et extériorité naturelle est renforcée par le fait que les enfants (la nouvelle génération) sont incapables de faire la différence entre ces deux types d’extériorité, et que cette distinction leur est rarement expliquée ou transmise. Elle est donc couramment ignorée.

			L’individu né dans une société donnée, par les expériences en relation avec autrui qui pétrissent sa vie quotidienne, sémantise progressivement le monde tel qu’il lui est donné sur la base des significations partagées avec son entourage humain. Cette mise en sens suppose une compréhension relativement exacte du monde ou d’autrui, mais pas une vérité. Le monde et autrui deviennent signifiants, dans le cadre d’un processus de sémantisation progressif de l’expérience vécue s’appuyant sur les significations disponibles dans l’environnement. Pour autant, les significations attribuées par l’individu aux événements, comportements et paroles d’autrui, si elles attestent de la prise en compte de signes de la subjectivité d’autrui, n’impliquent pas une assignation de sens correspondant de façon exacte à l’expérience de la réalité subjectivement vécue par autrui.

			Si l’intersubjectivité découle de cette appropriation des mots et des choses disponibles dans l’environnement immédiat, la construction réflexive opérée par l’individu en son for intérieur connectant choses, mots et significations (Gardien, 2008) lui permet d’intérioriser les institutions produites par autrui et ses connexions sémantiques propres: «L’intériorisation dans le sens général est la base, premièrement, d’une compréhension des semblables et, secondement, d’une appréhension du monde en tant que réalité sociale et signifiante40.» L’individu peut créer par lui-même des significations connectant choses et mot relativement à son expérience singulière. Cependant, ce n’est pas alors une institutionnalisation. Ces significations, de par la singularité à laquelle elles se réfèrent, ne sont pas ou peu partagées avec autrui et ne seront donc pas typifiées réciproquement par un ensemble d’acteurs; ces significations n’ont pas de pertinence au-delà du cas singulier. Elles deviendront des idiosyncrasies liées à un individu.

			Le processus d’intériorisation des significations typifiées réciproquement permet à chaque individu de s’approprier progressivement et de comprendre (dans une certaine mesure), au fil de son développement et de son existence, les significations émanant de la subjectivité des autruis, mais aussi leurs façons de voir et comprendre le monde. Un coudoiement quotidien dans la durée permet de partager étroitement et réciproquement les typifications jusqu’à ce que les individus concernés finissent non seulement par partager le même monde mais aussi par participer à l’existence des autres. L’individu est alors considéré par autrui comme étant un membre de sa société, en tant qu’«installation consistante et étendue d’un individu à l’intérieur d’un monde objectif d’une société ou d’un secteur de celle-ci41». Le processus de socialisation est alors très avancé.

			Le processus d’intériorisation d’institutions se présentant à l’individu comme extérieures et objectives est le fruit d’interactions sociales. Les autruis rencontrés, ceux avec lesquels l’individu agit quotidiennement ou fréquemment, et réciproquement d’ailleurs, sont détenteurs d’un ensemble de significations qu’ils partagent, par leurs actes et leurs mots, avec l’individu. De plus, le monde dans lequel vit l’individu au quotidien a été largement modifié et bâti par des autruis, lesquels portaient leurs propres significations. Le monde matériel est lui-même dépositaire d’un ensemble de significations qui s’imposent à l’individu comme contraintes et ressources liées à ce monde matériel et technologique. Enfin, ce monde est intériorisé par l’individu en interactions avec les perspectives d’autruis contemporains. Les significations relatives au monde et aux autruis sont intégrées dans le cadre d’interactions avec les proches, lesquels influencent l’individu par leurs significations et leurs récurrences dans leurs interactions. La réalité se construit avec la médiation sémantique d’autruis, les significations disponibles provenant largement de la sélection des connaissances pertinentes de leurs points de vue, en raison de leurs biographies personnelles, des secteurs de la société, partagés ou non, des situations vécues, des autruis précédemment coudoyés, etc. Le stock des connaissances à disposition de l’individu dans son environnement n’est donc pas exhaustif mais relatif à ses proches, à ceux avec lesquels il partage le monde et l’expérience qu’il en a.

			Savoir expérientiel: proposition de définition

			La nature des savoirs expérientiels est complexe, non réductible à cette assertion courante mais lapidaire: issus de l’expérience. Souvent mentionnés pour désigner des connaissances acquises au cours du vécu intime de situations liées au handicap, à la maladie ou aux troubles de la santé mentale, les savoirs expérientiels sont bien davantage que cela: ils concernent tout un chacun et constituent la trame de notre vie quotidienne.

			Voici la proposition de caractéristiques permettant d’identifier et de désigner un savoir expérientiel:

			– Il est élaboré à partir d’informations issues de l’expérience personnelle de tel ou tel phénomène, processus, situation, etc. Il est éventuellement enrichi par la réflexion sur les témoignages de pairs, l’observation, le raisonnement, l’appropriation d’autres types de contenus. Un savoir expérientiel a rarement pour seule source l’expérience de l’individu. Sa production nécessite en effet de nombreuses acquisitions antérieures, lesquelles participent à la construction des significations. L’un de ces apprentissages préalables, habituel mais pas toujours nécessaire: le langage.

			– Le savoir expérientiel peut prendre des formes variées: savoir d’action, technique, procédural, théorique, etc. Il n’est pas réductible aux savoirs pratiques.

			– Ses contenus sont d’une grande diversité. N’importe quelle expérience, n’importe quelle situation vécue, peut être utilisée pour élaborer du savoir expérientiel, à condition d’être sémantisée. Le savoir expérientiel est toujours limité dans son étendue: un travail cognitif sur l’ensemble des expériences de vie d’un individu n’est pas concevable. De nombreux pans de l’existence restent en effet à l’état de simple expérience, car indifférents, non mémorisés, évités, etc. Les contenus des savoirs expérientiels s’inscrivent sur un continuum allant de la simple familiarité avec une chose au résultat d’une réflexion systématisée et rigoureuse, possiblement alimentée par une grande variété d’autres types de savoir.

			– Le savoir expérientiel est fréquemment associé à la conviction profonde de sa véracité, du fait de son fondement dans l’expérience. Cette certitude augmente quand cette véracité est confirmée par les témoignages et les échanges entre pairs.

			– Le savoir expérientiel est généralement perçu comme la réalité. Aussi, ce type de connaissance se distingue couramment par le fait de ne pas être reconnue comme savoir.

			– Savoir singulier, situé dans une expérience individuelle et subjective, le savoir expérientiel est plus ou moins représentatif du vécu des pairs. Il peut cependant prétendre à une pertinence bien plus vaste s’il est perfectionné par un travail systématique et rigoureux d’analyse des expériences similaires d’autruis.

			– Le savoir expérientiel est par nature évolutif. Il est toujours susceptible d’être réaménagé ou remis en question par de récents apprentissages effectués grâce à de nouvelles expériences. De plus, issu du processus de sémantisation de l’expérience, il procède de la connexion continuelle entre signifiant, signifié et signification. Or, cette dernière peut toujours être affinée, remplacée ou transformée lorsque l’expérience donne à comprendre de nouvelles informations changeant le sens de ce qui est vécu. Le savoir expérientiel est donc provisoire dans son contenu et perfectible tout au long de la vie.

			– Attribué à l’expérience personnelle, ce type de savoir est couramment considéré comme le fruit de la seule cognition d’un individu. Néanmoins, l’expérience personnelle étant enrochée sur un rapport au monde intersubjectif et collectivement construit, le savoir expérientiel est également le fruit d’un processus collectif.

			– Considérés ensemble, les savoirs expérientiels sont indispensables pour la survie et le développement de chaque être humain, pour l’édification d’un rapport signifiant au monde et à autrui. Pris séparément, beaucoup ne se révèlent pas strictement nécessaires.
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			Chapitre 5. Pourquoi les savoirs expérientiels sont-ils couramment ignorés en tant que savoirs?

			Les savoirs sont institués, passant de l’étape de simples perceptions à celle de pratiques concrètes. Ces dernières supposent à la fois des savoir-faire et des schèmes mentaux. Ils deviennent parfois des savoirs formels et exposés comme tels, des savoirs procéduraux mais aussi des rapports éthiques ou moraux, des constructions théoriques ou des synthèses d’érudits, des savoirs scientifiques. Seules les deux premières catégories, les perceptions et les pratiques concrètes, participent des savoirs ignorés (Adell, 2011).

			Étant donné que les perceptions et les pratiques représentent une part importante des savoirs expérientiels, ce chapitre approfondira certaines questions: Qu’est-ce que percevoir? Les perceptions sont-elles une forme de savoir sur soi et sur le monde? En quoi? Une pratique est-elle savoirs? Les exemples des techniques du corps, du geste technique et de l’organisation de la vie quotidienne seront étudiés.

			À partir du constat du systématisme de la distribution sociale des savoirs, leur réservation à certains publics sera discutée et expliquée. Au-delà de ce procès social produisant invariablement l’ignorance de certains savoirs expérientiels par des types d’acteurs circonscrits, d’autres causes au peu de reconnaissance des savoirs expérientiels dans nos sociétés seront mises en lumière. Parmi elles: l’importance contemporaine des valeurs de rationalité et de scientificité, les limitations cognitives de certains individus, le déni de la possibilité d’une autre construction sociale de la réalité.

			L’activité perceptivo-cognitive: des savoirs ignorés parce qu’incorporés?

			Percevoir est une activité permanente de tout être humain, très largement corollaire du fait d’être en vie. Si l’existence d’états modifiés de conscience est scientifiquement attestée et explorée (Lapassade, 1987), à l’inverse la possibilité de ne pas percevoir, pour un être humain vivant, reste à démontrer. Est-ce le cas au cours de certaines phases du sommeil? Les atteintes neurologiques sévères peuvent-elles provoquer ce type d’effets? Difficile de répondre de manière tranchée à ces deux questions. Les témoignages de Jean-Dominique Bauby (1997) et de Philippe Vigand (1998), tous deux atteints du locked-in syndrome, nous amènent à relativiser nos capacités à communiquer et à comprendre les possibilités de perception d’autrui et donc nos conclusions en la matière. La perception peut-elle s’arrêter dans le cadre de comas végétatifs ou de situations de mort imminente? Il semble, là encore, que le débat soit ouvert. Des témoignages (Moody, 1975), et notamment ceux du chirurgien neurologue reconnu Eben (2012), mettent en lumière des expériences vécues par les quelques individus sortant de ces états. Quelle valeur de vérité ou quel crédit donner à ces témoignages? Difficile à dire de façon définitive. En revanche, ces différents exemples de perceptions hors du commun nous permettent de réaliser que percevoir ne signifie pas avoir l’expérience de la réalité communément partagée avec autrui, mais avoir conscience d’une réalité, éprouver l’expérience de quelque chose, quelles que soient la chose en question et sa reconnaissance comme existante (ou non) par l’environnement social. Certaines perceptions peuvent être jugées fausses ou irréelles par d’autres ou même par l’individu directement concerné, ce qui n’empêche pas qu’elles soient néanmoins très tangibles pour ce dernier. Sans préjuger des causalités sous-jacentes, c’est le cas par exemple pour différents phénomènes tels que les illusions d’optique, les mirages, les rêves éveillés, les hallucinations, etc. Percevoir est une activité éminemment individuelle, même si elle n’est pas pour autant indemne d’influences fortes liées aux milieux socioculturels dans lesquels l’individu a été et est socialisé.

			La conscience est toujours conscience de quelque chose (Husserl, 1947). Certes, mais toute perception n’est pas consciente, ou tout du moins, tout dans le processus de perception n’est pas conscient. La conscience n’est pas la perception, mais plutôt l’aboutissement du processus de perception42. En effet, le traitement des informations collectées par notre organisme est très largement non conscient. Mais alors, qu’est-ce que la conscience? Elle peut être définie comme «l’ensemble des activités cognitives qui permettent d’attribuer une signification et de répondre correctement aux stimulations43». Or, les significations du monde qui nous entoure, ou relatives à notre personne, ne sont pas données par nos instincts ou notre patrimoine génétique. Elles ne s’imposent pas d’elles-mêmes de l’extérieur à notre conscience par leur seule force. Au contraire, il nous faut apprendre le monde pour pouvoir y vivre, le comprendre pour s’y adapter. L’être humain n’est pas indépendant dès sa naissance, encore moins autonome. Aussi peut-on s’interroger sur le procès de sémantisation de l’expérience (Gardien, 2008). Au-delà d’un matérialisme radical (Changeux, 1983), position pour laquelle la pensée n’est pas distincte d’un état physico-chimique et serait totalement déterminée par ces influences, au-delà de la perspective opposée estimant que le cerveau est une pensée, se pose donc la question de l’articulation entre conscience et matière, entre subjectivité de la conscience et objectivité du corps et du cerveau. Plus précisément, si la conscience dépend très certainement de phénomènes physico-chimiques, la destruction de certaines parties du cerveau engendrant de grands changements cognitifs et parfois de personnalité (Damasio, 1995), elle ne peut probablement pas être réduite à cela. C’est pourquoi, en 1992, John R. Searle propose d’envisager le cerveau comme la part objective et l’esprit comme la part subjective d’un même phénomène. Reste alors à résoudre la question de l’intentionnalité: comment de la matière peut-elle produire des significations? Pour répondre à cette question, il ne suffit ni d’affirmer cette causalité comme vraie, ni de dévoiler toujours davantage le fonctionnement de la matière. Résoudre cette énigme permettrait également d’expliquer, au moins partiellement, l’évolution socioculturelle extrêmement diversifiée caractérisant notre espèce.

			Cette dimension du rapport au monde, l’activité de perception, est au fondement de toutes les autres actions: «Sans perception préalable, il ne serait pas possible d’apprendre, de parler, de mémoriser, de communiquer44», et certainement encore moins d’objectiver, d’analyser ou de produire une activité scientifique. Percevoir est donc un préalable incontournable, essentiel à toute connaissance de soi et du monde, à toute action qui ne soit pas réflexe. Ces perceptions s’appuient sur la captation d’informations issues de nos possibilités sensorielles. Les cinq sens les plus connus sont le toucher, l’olfaction, la vision, l’audition, le goût, mais d’autres encore guident nos activités quotidiennes, tels la proprioception, le sens du temps, celui de l’équilibre corporel. Notre culture favorise très largement la mobilisation de nos capacités visuelles. Un autre sens aurait été privilégié et d’autres modes de vie, d’autres compréhensions du monde, d’autrui et de soi, d’autres usages du corps, d’autres façons de vivre ensemble auraient pu être préférés. Non seulement le perçu n’est-il pas donné mais construit, mais les perceptions participent à influer sur notre être au monde, à orienter nos activités d’aménagement du monde, et par suite à infléchir le monde lui-même.

			L’activité de perception rend possible et participe à celle de la cognition, et, réciproquement, la cognition infléchit la perception. En effet, imaginons un instant que la perception consiste en un acte prenant uniquement en compte les informations disponibles dans une situation présente; les informations perçues auraient peu, voire pas, de significations. Elles seraient avant tout inédites et donc inattendues. Par ailleurs, sans une sélection des informations recueillies, opérée en amont de notre conscience, le nombre de ces stimuli nous placerait dans l’incapacité de traiter l’information et de leur conférer du sens45. Les significations que nous donnons à notre expérience découlent d’une sélection a priori des informations jugées pertinentes et d’une mémorisation des informations préalablement perçues, dans un même ou un autre contexte, auxquelles les nouvelles perceptions sont comparées avant de prendre sens. De plus, les significations attribuées proviennent aussi de nos capacités à raisonner ou encore à résoudre des problèmes. Sans l’activité de cognition, les perceptions seraient un ensemble chaotique d’informations qui ne permettrait pas de construire un savoir sur le monde, les autres et soi-même. À plusieurs niveaux et étapes du processus de traitement de l’information sensorielle (enregistrement, mémorisation, reconnaissance), la cognition influence les perceptions.

			En retour, l’activité de cognition suppose la perception: la connaissance repose sur de nombreuses perceptions construites et mémorisées. L’activité de perception modifie les connaissances produites. Perceptions et cognition, intrinsèquement mêlées, influent sur nos possibilités d’anticipation, d’adaptation et d’action dans le monde. Au terme de ce raisonnement, nous pouvons concevoir les sens comme étant à l’origine de savoirs sur l’expérience, savoirs construits en lien avec un environnement physique et social, savoirs appris car reposant sur une activité de mémorisation non volontaire et un processus d’accumulation des connaissances, savoirs ne supposant pas d’activité de raisonnement. La perception n’est pas naturelle mais construite par des procès bio-psycho-sociaux. Elle consiste notamment en la production de savoirs sur le monde et soi-même. Ce type de savoirs est ignoré car généralement perçu comme naturel.

			Enfin, les perceptions participent à la production de savoirs situés. En effet, c’est pour s’adapter à une situation donnée qu’un individu mobilise ses perceptions. Le sens préalablement attribué à la situation influence l’activité perceptivo-cognitive en cours. Par exemple, imaginons une personne souhaitant se rendre dans une ferme éloignée qu’elle ne connaît pas encore. Outre les informations qu’elle se sera procurées à propos de cette ferme et qui sont à l’origine de sa motivation, outre les connaissances induites de sa lecture d’une carte routière ou d’un plan sur Internet, ayant donc préalablement engrangé et mémorisé des informations, la personne se met au volant de sa voiture et prend la route. Il y a du brouillard, c’est tôt le matin, elle voit mal sa trajectoire. Elle sait qu’il lui faudra tourner à gauche, mais à quel embranchement? Il faut tout d’abord qu’elle arrive à détecter les croisements. La voilà qui fait demi-tour pour vérifier l’existence de ce qui lui a semblé être un petit embranchement. Revenue sur les lieux, à faible vitesse, elle identifie mieux ce qu’elle avait détecté: un chemin de campagne. Mais est-ce l’embranchement escompté? Sans panneau routier à sa disposition, elle doit alors attribuer une signification à cet embranchement au regard des connaissances acquises préalablement par la lecture du plan. Or le réel n’est pas la carte. Il va lui falloir raisonner pour discriminer si, oui ou non, ces deux types d’information concernent un seul et même lieu géographique. Malgré un doute persistant sur la route à suivre, elle décide de tourner. Mais vraiment, les conditions de visibilité sont trop mauvaises. Lasse, elle se demande combien de kilomètres la séparent encore de la ferme. Elle tente d’estimer la distance à parcourir et le temps nécessaire pour ce faire. Détecter, identifier, discriminer et estimer sont autant de tâches participant au processus de perception auquel est mêlée une activité de raisonnement pour faire face à une situation orientant ladite perception.

			Techniques du corps, gestes techniques, organisation de la vie quotidienne: des savoirs pratiques ignorés car informels?

			Au-delà de l’activité perceptivo-cognitive, d’autres savoirs largement issus de et reliés à l’expérience vécue trouvent leur substrat dans l’action en situation. Ces savoirs pratiques sont constamment mobilisés pour agir et s’adapter. Ils constituent le cœur de la trame de la vie quotidienne. C’est en situation, par leurs actions, que les individus manifestent de nombreux savoirs qu’ils semblent pourtant très souvent ignorer (Adell, 2011). Ces «savoirs pratiques englobent en revanche tous les gestes, actions et attitudes qui échappent à l’explicitation et à la pensée, et qui peuvent apparaître sous bien des aspects: une façon de parler, de travailler, d’agir, de marcher, et qui rejoignent donc l’ensemble des «techniques du corps» mises en évidence par Marcel Mauss46» (Adell, 2011: 127). Il existe donc au moins trois types de savoirs pratiques: les savoir-faire, les techniques du corps et ceux sous-tendant l’organisation de la vie quotidienne.

			Domaine de recherche impulsé par l’anthropologue Boas, dès 1911, avec son travail sur la gestualité humaine, les savoirs incorporés concernent tout d’abord les techniques du corps. Définis par Marcel Mauss (1999) comme «les façons dont les hommes, société par société, d’une façon traditionnelle, savent se servir de leur corps47», les usages du corps ne sont en effet pas innés. Ils dépendent largement, outre les contraintes biologiques, d’orientations prises par les collectifs ou les sociétés au sein desquels les individus se développent. Marcel Mauss (1950) montre amplement cette grande diversité des pratiques corporelles, tant pour les gestes, les postures, la position des membres, le rythme, les tours de main, etc.: «Autrefois on nous apprenait à plonger après avoir nagé. Et quand on nous apprenait à plonger, on nous apprenait à fermer les yeux, puis à les ouvrir dans l’eau. Aujourd’hui la technique est à l’inverse. On commence tout l’apprentissage en habituant l’enfant à se tenir dans l’eau les yeux ouverts. Ainsi, avant même qu’ils nagent, on exerce les enfants surtout à dompter des réflexes dangereux mais instinctifs des yeux, on les familiarise avant tout avec l’eau, on inhibe les peurs, on crée une certaine assurance, on sélectionne des arrêts et des mouvements48.»

			Les techniques du corps sont historiquement situées; elles varient pour un même collectif au cours du temps. Vigarello (1988) montre combien ces techniques correspondent à des choix situés, ancrés dans une logique d’objectifs et de pertinence, dans un contexte social donné: «La technique corporelle correspond aux moyens physiques transmissibles jugés les plus adéquats pour atteindre un but dans une situation donnée49.» Les objectifs, les critères de pertinence et les contextes variant, les techniques transmises se transforment. Plus avant, Dasen (1988) ajoute que, outre une variation de contenu, les techniques se transforment également en fonction des «contextes dans lesquels les mécanismes cognitifs sont utilisés50».

			Une autre part des savoirs incorporés résulte du processus de sémantisation de l’expérience corporelle (Gardien, 2008). En effet, l’expérience ne fait pas sens par elle-même. Aussi les significations que nous avons l’habitude d’attribuer à notre expérience corporelle sans même y penser, sont pourtant issues d’un long travail porté par chaque individu en lien étroit avec son milieu social et symbolique et son environnement matériel. Une fois ces significations incorporées, elles deviennent habituelles et ne se présentent plus comme des savoirs à la conscience de l’individu mais comme la réalité de son corps propre. Par exemple, certains auront appris que ressentir ensemble courbatures, fatigue et bouffées de chaleur signifie avoir de la fièvre et être malade. Ces significations, une fois intériorisées, ne seront plus souvent séparées. D’autres options interprétatives pour les mêmes signaux corporels ne seront généralement plus envisagées, et l’usage du thermomètre pour vérification n’est plus systématique. Quand l’individu ressentira courbatures, fatigue et bouffées de chaleur alors il en induira un état fébrile et prendra possiblement rendez-vous avec son médecin. La signification est devenue «fièvre» pour cet état corporel. Elle produit un effet de réalité pour l’individu, qu’il s’agisse ou non de fièvre. Aux mêmes signaux reconnus, l’individu attribue spontanément les mêmes significations, sans toujours chercher à vérifier leur véracité pour la situation singulière en cours.

			Les savoirs incorporés sont ainsi généralement ignorés en tant que savoir. Très intégrés et intériorisés, ils sont vécus comme relevant de la nature même des choses. Intériorisés, spontanément mobilisés, ils ne nécessitent plus de réflexion pour être mis en œuvre: ils ne sont donc plus l’objet d’un rapport réflexif permettant de constater leur véritable nature.

			Second type de savoir pratique: le savoir-faire, au sens d’une aisance dans la pratique d’un art, d’une discipline, d’une profession, d’une activité, ou encore dans l’habileté manuelle et/ou intellectuelle acquise par l’expérience et par l’apprentissage dans un domaine déterminé. Leroi-Gourhan (1965) a largement contribué à ce champ de recherche grâce ses études sur le geste technique. Il a notamment montré le lien étroit entre changement des possibles corporels – la verticalisation et ses conséquences en termes de déverrouillage frontal sur le cerveau humain – et le développement du geste technique puis son extériorisation en outil, et enfin en machine. La libération de nouvelles possibilités cérébrales est à l’origine d’un déploiement technique exponentiel en plusieurs étapes. Tout d’abord, se produit, grâce à la main libérée par la position verticale, un passage des techniques corporelles telles que le grattage ou le broyage à l’usage et la fabrication d’outils techniques, tels l’arc ou le piège. Avec l’usage de forces disponibles dans la nature, comme le vent, l’eau, les animaux, la main se dégage de la motricité, l’outil peut devenir machine.

			Cette évolution de la possibilité du geste technique ne relève pas des seules contraintes corporelles et génétiques (Leroi-Gourhan, 1965). À chaque culture ses découvertes propres, ses intérêts et ses priorités. Cette évolution est également socialement encadrée et varie entre cultures, à l’intérieur d’une même culture, mais également en fonction des individus et des contextes cognitifs.

			En effet, le geste technique suppose la maîtrise à la fois du corps et de l’outil. Il n’est jamais purement manuel, mais toujours également constitué d’un apport intellectuel: «L’indissociable complémentarité des activités manuelles et intellectuelles s’observe à tous les niveaux de la réalisation d’un projet ou d’un chantier51.» En effet, ne serait-ce qu’en raison de l’usage de l’outil, des objectifs de l’ouvrage, des tenants et aboutissants du chantier, des découvertes inattendues en cours d’avancée des travaux modifiant la compréhension du champ des possibles, de nouveaux matériaux, tout cela implique une recherche de solutions, d’astuces ou encore de nouveaux gestes pour faire face aux problèmes qui se posent tout au long de la mise en œuvre. Cependant, le geste technique est aussi pétri d’habitudes et de répétitions permettant sa maîtrise et son perfectionnement. Mais ce qui rend fondamentalement technique le geste est son efficacité, sa capacité à changer son environnement matériel, le pouvoir qui en découle.

			La transmission de ce type de savoir-faire sur la matière est usuellement informelle car procédant par monstration du geste. Cette modalité de dissémination peut se révéler un obstacle pour certains profils cognitifs.

			Dans son journal, une employée de bureau, venue travailler comme ouvrière en usine, note:

			«11 août 1962. Quand on apprend un nouveau travail, on nous l’apprend en nous montrant comment faire. Et moi je comprends mieux quand on m’explique pourquoi il faut faire comme ça. Alors j’ai parfois des difficultés et je décompose le travail après pour en comprendre la manipulation.»

			Trois mois plus tard, elle revient sur le thème:

			«Une chose qui me frappe toujours: les ouvrières montrent et n’expliquent pas. Je l’ai déjà signalé. Cela fait que j’ai dû trouver toute seule un certain nombre de choses.» (Simon, 1965: 112, 113, 241)52.

			Même lorsque des savoirs pratiques sont partiellement transmis par des mots, consignes orales ou protocoles écrits, le savoir-faire, lui, n’est acquis que par la pratique répétitive dans la durée de l’activité. Lorsque l’enchaînement des actions devient un automatisme, ne nécessitant plus ou presque la mise en œuvre du raisonnement, le savoir pratique devient une activité fluide, rapide et précise. Mais pour ce faire, elle suppose une intériorisation préalable des diverses situations vécues, des obstacles et freins rencontrés, des adaptations trouvées, des instructions transmises, etc., et un agencement efficace et pertinent de toutes ces significations. Descola donne un exemple particulièrement parlant de ce type d’apprentissage à partir de l’activité de chasse des Achuars: «Les Achuars disent que l’on ne devient un bon chasseur qu’une fois parvenu à l’âge mûr, c’est-à-dire la trentaine bien engagée. […] Pourtant, n’importe quel adolescent possède déjà un savoir naturaliste et une dextérité technique dignes d’admiration. Il est capable, par exemple, d’identifier visuellement plusieurs centaines d’oiseaux, d’imiter leur chant et de décrire leurs mœurs et leur habitat; il sait reconnaître une piste à des indices infimes, tel un papillon voletant au pied d’un arbre, attiré par l’urine encore fraîche d’un singe passé par là auparavant; il peut, comme j’en ai fait l’expérience répétée, ficher un dard de sa sarbacane dans une papaye disposée à cent pas. Or, il lui faudra encore une vingtaine d’années avant d’être assuré de ramener un gibier à chaque sortie. Qu’apprend-il au juste pendant ce laps de temps qui puisse faire la différence? Il complète sans doute son savoir éthologique et sa connaissance des interdépendances écosystémiques, mais l’essentiel de son acquis consiste probablement en une aptitude de mieux en mieux maîtrisée à interconnecter une foule d’informations hétérogènes qui se structurent de telle façon qu’elles permettent une réponse efficace et immédiate à n’importe quel type de situation rencontrée. De tels automatismes sont indispensables à la chasse où la rapidité de réaction est la clé du succès53.»

			Ce type de savoir pratique est souvent opposé aux savoirs discursifs formels, et couramment envisagé uniquement sous son aspect technique. Il est le produit d’accoutumances corporelles et d’habituations. Acquis généralement par l’imitation et la répétition, il est ainsi conquis par les sens, particulièrement la vision, mais aussi par le raisonnement quand ce geste, inscrit dans une activité complexe, nécessite une activité intellectuelle intense de recherche de solutions face à un problème inattendu. Le savoir technique est exposé par le corps d’autrui en action, il est observable. Il a pour finalité l’efficacité.

			D’autres savoirs non propositionnels participent encore de ces savoirs expérientiels pratiques. Là encore, peu de réflexivité dans leur mise en œuvre; aussi ne sont-ils pas couramment désignés comme savoirs par leurs détenteurs. Cependant, sur sollicitation, ils peuvent parfois être énoncés de façon assez précise. Le locuteur a alors le sentiment de découvrir tout un pan de sa pensée qu’il ignorait jusqu’alors, mais que quotidiennement il mettait en œuvre de façon implicite: «Une bonne illustration de ce genre de schème non propositionnel est offerte, dans bien des régions du monde, par l’organisation de la maison: son orientation, sa structure, les étapes de sa construction et surtout les modalités de son utilisation forment un modèle institué dont l’apprentissage se fait par familiarisation progressive avec des procédures, non par une série de propositions transmises explicitement. Il n’en demeure pas moins qu’un observateur pourra toujours obtenir des renseignements précis sur la manière dont la demeure est édifiée et habitée, attestant ainsi que des informateurs sont capables de formuler avec clarté les grandes lignes du modèle schématique qui guide leur pratique54.»

			La distribution sociale des savoirs: certains savoirs sont-ils véritablement réservés?

			De manière générale, les savoirs sont socialement distribués. Quel que soit le type de savoirs, pratiques ou non, les individus n’ont pas les mêmes chances d’y avoir accès et de les acquérir de par les milieux sociaux qu’ils fréquentent, leur sexe, leur âge, etc. D’après Berger et Luckmann (2002), les savoirs et la possibilité d’y accéder correspondent à l’endossement de rôles sociaux. Coudoyer au quotidien ou se voir transmettre des savoirs, se les approprier et les intérioriser sont des possibilités et des activités socialement influencées, usuellement selon un critère de pertinence. Cette incorporation et cet apprentissage formel correspondent tous deux à ce qui est utile du point de vue de l’acteur en situation: il sélectionne en fonction de son intentionnalité située. En ce sens, l’individu est acteur de son rapport aux savoirs, notamment expérientiels. Les savoirs mobilisés par un individu correspondent également à ce qui est jugé utile par le milieu social au regard du rôle social endossé par l’acteur (ou qu’il devrait endosser) dans une situation donnée. Ainsi, selon les milieux sociaux, les arts de l’éducation de l’enfant en bas âge sont-ils transmis formellement à des individus destinés à s’en occuper: dans certains milieux, des jeunes femmes, dans d’autres des domestiques ou des esclaves, dans d’autres encore des professionnels de la petite enfance, etc. Si les individus en question se sentent concernés et ont l’intention d’assumer ce rôle social qui est de prendre soin de jeunes enfants, si cet apprentissage proposé leur semble pertinent, en retour l’acquisition de ses savoirs s’en trouvera facilitée. Cependant, dans tous ces milieux, il est pris soin des enfants. Dans tous les milieux sociaux, ils sont éduqués. Mais, dans ces mêmes milieux sociaux, ces savoirs ne seront pas du tout transmis à certaines catégories d’individus, et même s’ils sont disponibles, ils ne seront probablement pas intériorisés: par exemple par les jeunes hommes dont il peut être considéré normal qu’ils vaquent à d’autres types d’activité et notamment l’apprentissage d’un métier. Les savoirs sont disponibles pour ces jeunes hommes même s’ils ne leur sont pas transmis. Mais jugés sans pertinence par nombre de jeunes gens qui s’inscrivent dans les aspirations de leur milieu social, ces savoirs ne sont pas intégrés. Malgré les significations et pratiques présentes dans leur environnement immédiat, ils en tireront peu de bénéfice. La distribution sociale des savoirs est donc fonction des milieux sociaux, des individus, des rôles sociaux valorisés, des identifications. L’ignorance de certains savoirs peut donc s’expliquer par: 1) leur non-disponibilité dans la vie ordinaire d’individus de certains milieux sociaux; 2) leur non-transmission formelle à certains types d’individus en raison d’un jugement de non-pertinence, toujours en fonction des milieux sociaux et des situations; 3) leur non-acquisition et intériorisation en raison d’un jugement de non-pertinence par l’individu, de processus identitaire divergent.

			À cette première dynamique de répartition sociale des savoirs en fonction des milieux et des rôles sociaux, s’ajoutent les effets de l’accroissement de la division du travail. Plus la spécialisation des tâches et des rôles se développe dans une société, plus la constitution de savoirs spécifiques situés s’accélère, plus la distribution sociale des savoirs s’accroît (Berger, Luckmann, 2002). Corollairement, plus les savoirs seront spécialisés car locaux, plus le besoin d’experts capables de résoudre les situations inattendues ou complexes, de faire le lien avec d’autres savoirs, d’autres espaces sociaux et d’autres acteurs, sera important. La spécialisation des savoirs a pour conséquence l’émergence des savoirs d’expertise transversale.

			Rajoutons aux apports de Berger et Luckmann (2002) que la disponibilité de certains savoirs est circonscrite à certaines situations. Cela concerne tout particulièrement les situations de handicap, généralement peu socialisées. Qu’est-ce à dire? Les significations et plus largement les savoirs pertinents en situation sont peu transmis, peut-être même peu élaborés et diversifiés, autrement dit lacunaires au regard de la pluralité et la complexité des situations construisant la vie quotidienne de ces individus. En outre, ces savoirs ne sont pas liés exclusivement à l’endossement de rôles sociaux, en l’occurrence le rôle de personne handicapée, mais aussi, par exemple, à l’accessibilité très relative du monde physique. Aussi, l’expérience réitérée de ces situations de manque d’accessibilité impulse et entretient l’apprentissage de repères spécifiques et possiblement leur transmission, comme la lecture des trottoirs au regard de la pente et du dévers pour les personnes en fauteuil manuel, des espaces sociaux en termes d’accès visuel aux visages des interlocuteurs pour les personnes malvoyantes, ou bien d’éclairage desdits visages et de nuisance sonore liée aux bruits de fonds pour les personnes appareillées avec des prothèses auditives, etc.

			La reconnaissance sociale des savoirs: ceux qui importent et les autres…

			Concernant la réalité, chaque collectif humain, chaque société élabore une intersubjectivité fondée sur des significations plus ou moins partagées (suivant les milieux sociaux, le genre, le sexe, l’âge, les rôles sociaux endossés, etc.). Cette intersubjectivité, enrochée sur une typification réciproque des situations, des rôles, des identités, etc., n’est jamais neutre. Par exemple, historiquement, les savoir-faire manuels ont largement été disqualifiés en Grèce antique au regard des savoirs théoriques. Dans une certaine continuité, nos échelles de valeurs contemporaines nous amènent à les considérer comme des savoirs de moindre importance, à peine des savoirs. Toute vision du monde est pétrie de valeurs, et donc d’une dynamique de hiérarchisation des choses.

			C’est pourquoi certains savoirs sont tout particulièrement perçus et valorisés comme savoirs. À l’opposé de ce continuum de ce qui vaut pour savoir ou pas, d’autres seront ignorés comme savoirs. La valeur et la légitimité des savoirs sont socialement construites, l’expertise également. Dans toute vision du monde, des savoirs sont ignorés ou dévalorisés, tandis que, à l’inverse, d’autres sont investis d’une grande notoriété et considérés comme bien-fondés. Or, la plupart des savoirs mobilisés dans la vie quotidienne ont rarement été prouvés comme valides, davantage pertinents ou plus efficaces par leurs utilisateurs. Aussi, cette notoriété et ce bien-fondé peuvent-ils être analysés comme des croyances largement partagées au sein d’un collectif, mais pas comme le résultat d’une expérimentation rigoureusement menée. Par ailleurs, cette croyance en la pertinence et la véracité des savoirs transmis est régulièrement fondée: imaginez qu’un enfant particulièrement réfractaire à la socialisation dont il est l’objet, décide de tester par lui-même et sur sa personne s’il est vrai que le feu puisse être dangereux… La confiance dans la véracité des savoirs qui nous sont transmis permet d’éviter de nombreux dangers mais limite aussi la prise de risques qui auraient pu mener à de nouvelles connaissances.

			Cette légitimation des savoirs socialement produite focalise sur certains types de savoirs au détriment d’autres possibles. Aussi, chaque collectif ou société s’intéressent-ils plus particulièrement à développer certains chemins de connaissances. En conséquence, d’autres voies ne sont pas explorées, et, par suite, des savoirs non élaborés. Le travail de légitimation a pour effet de limiter le champ des savoirs possibles en dessous de ce que le réel permettrait effectivement de déployer.

			La production des savoirs expérientiels n’est pas seulement liée aux situations vécues, aux critères de pertinence, aux rôles sociaux endossés, mais aussi à l’autorité cognitive (Tuana, 2006) que chacun s’attribue ou se voit reconnaître. En effet, lorsque les situations vécues sortent des sentiers battus, la sémantisation de l’expérience (Gardien, 2008) se révèle ardue car, sans repères socialement transmis, parfois sans interlocuteur vivant la même situation, régulièrement hors des critères d’évaluation de la validité des savoirs scientifiques, et possiblement soumise à la suspicion d’un trouble du rapport à la réalité. Aussi, construire du savoir expérientiel peu convergeant avec les savoirs déjà institutionnalisés, ou ceux davantage légitimes (les savoirs scientifiques par exemple), est une prise de risque. L’inventeur ou le découvreur d’un pan de réalité peu sémantisé peut se voir disqualifié car croyant à des choses qui n’existent pas, faisant confiance à ses sens, ne vérifiant pas ces certitudes, etc. Aussi, au regard de ce risque, peu s’essaient véritablement à l’exercice, peu font suffisamment confiance à leur autorité cognitive. Si les critères de vérification de la pertinence d’un savoir expérientiel mobilisés peuvent se révéler très réduits – souvent une relative récurrence des causalités constatées –, ils sont par conséquent généralement regardés comme insuffisants.

			Une personne blessée médullaire a découvert comment utiliser ses contractures. Ce type de savoirs est régulièrement découvert par quelques-uns, mais n’étant pas légitimé, sa formalisation et sa mise en mots restent problématiques, sa transmission n’a jamais été instituée.

			«Tu arrives à les [ses contractures] contrôler?

			– Je les sens arriver.

			– Tu les sens arriver? Alors, comment ça fait?

			– Ben là j’en ai, par exemple hein!

			– Ah bon?

			– Hmmm.

			– Ça ne se voit pas!

			– (Rire) Non! Elles sont, on va dire, sous-jacentes quoi! Au niveau des cuisses, et puis des pieds.

			– Et bien on ne voit rien du tout!

			– Si j’ai envie d’en déclencher une, je sais que j’aurai le potentiel pour le faire! Après, ça va passer.

			– Alors, tu sens quoi, là, exactement?

			– Ben, comme si les muscles s’étaient contractés un peu. (Silence.) Un peu comme une euh… Une euh… pas une crampe, mais euh… comme si c’était complètement contracté.

			– D’accord, et alors toi, tu fais comment pour la déclencher dans un cas pareil?

			– Ben… par la respiration, ou par euh… Ou euh… Ben je vais respirer un coup comme ça, et puis euh: vlan! Je vais, je vais tout… tout diriger au niveau des cuisses!

			– En te vidant les poumons?

			– Non, en me contractant! Mais là, je ne sais pas comment je fais hein!

			– C’est-à-dire en contractant quoi? Le corps?

			– C’est, non-non! Euh… non. Ou alors en faisant un mouvement! Un seul mouvement et hop! Ça va t’faire une contracture là! Je ne sais pas, c’est peut-être par euh…

			– Oui mais comment?

			– Ben je… (Silence.) Je contrôle tout à un endroit! C’est comme si je me concentrais, au niveau des cuisses uniquement! Et euh… c’est comme si tu prenais plein d’énergie, tu vois, en respirant, et que t’envoies tout ça au niveau des cuisses! Ça déclenche! Là, elles sont en train de se passer, là…

			– Comment tu sens ça?

			– Je ne sais pas, elles s’atténuent. Ben je viens de changer de position aussi! C’est ça! Là j’étais comme ça… Mais c’est compliqué hein! Et puis après, plus je vais changer de position comme ça, plus elles vont passer!» (S., 22 ans, blessé médullaire, étudiant)

			Le processus social de légitimation des savoirs opère un tri entre vrais et faux savoirs. Berger et Luckmann diront que «la fonction de la légitimation est de rendre objectivement disponibles et subjectivement plausibles les objectivations de “premier ordre” qui ont été institutionnalisés55». Ce processus social de légitimation apporte explications et justifications aux choix institués. Dans le même mouvement, des théories et des croyances qui, dans d’autres circonstances, auraient eu de la valeur aux yeux du collectif ou de la société sont rejetées dans l’ombre des savoirs déjà institués. Dans son ouvrage portant sur le champ plus réduit des savoirs scientifiques, Thomas Kuhn (1962) montre que la possibilité d’une révolution desdits savoirs est liée à certaines conditions, sociales notamment. Ainsi, en dehors de ces périodes où les conditions sont requises pour une révolution scientifique, d’autres théorisations ne sont pas produites ou, quand elles le sont, ne sont pas reconnues.

			L’importance des valeurs de rationalité et de scientificité

			Dans l’échelle des valeurs légitimant les savoirs, la rationalité et la scientificité occupent dans nos sociétés une place à part depuis le siècle des Lumières. Si elles ont incontestablement permis de nombreux progrès et avancées, tous les problèmes ne sont pas pour autant résolus. Pourtant, le discrédit a été jeté sur tout ce qui n’est pas considéré comme relevant du domaine du rationnel, c’est-à-dire passant par le raisonnement logique, une méthodologie et son application rigoureuse, indépendamment de l’expérience. De nombreux débats épistémologiques ont permis de faire valoir aujourd’hui que l’empirisme n’est pas strictement opposable au rationalisme, et que la nature n’est pas opposée à la culture. Cependant, il n’en reste pas moins que, dans la vie ordinaire, la distinction entre le rationnel et l’irrationnel (le surnaturel, le mystique, les fabulations, etc.) est recherchée même si elle n’est pas toujours aisée. La capacité à expliciter, à mettre en mots et à argumenter est essentielle pour prétendre à une certaine rationalité, à défaut d’une scientificité. Or tous les savoirs expérientiels ne sont pas inscrits dans un registre de transmission formelle. Cette incorporation est même au fondement de leur efficacité. Or, en raison de cette absence ou lacune de mots, certains savoirs sont disqualifiés et rangés du côté, non pas des savoirs, mais de l’intuitif, du subjectif, de l’irrationnel, voire du non-existant. En outre, le vocabulaire nécessaire à l’exploration de ces pans d’expérience n’est pas inventé, rendant très difficiles les échanges formels et la construction d’une intersubjectivité.

			Par exemple, au sujet des ressentis des blessés médullaires dans la zone corporelle sous-lésionnelle:

			«Même ce que je ressens, moi, là, ben pour l’expliquer, j’ai du mal! Le seul truc que je peux te dire, tu vois, c’est que j’ai le pied par terre. Et j’ai des fourmillements sous la plante des pieds, ces fourmillements, je les retrouve… ouais, tout le long du corps en dessous… je vais les retrouver sous la cuisse au niveau du genou, et voilà! Enfin tu vois, c’est trop bizarre… Mais, encore, moi je te dis «fourmillement»… Non, mais je ne suis pas sûr, tu sais! C’est, c’est, il n’y a pas de mot, là! On n’a pas de mots pour coller sur les trucs qu’on ressent!» (V., 28 ans, blessé médullaire, étudiant)

			Concernant les personnes blessées médullaires, cette absence de mots pour qualifier les expériences sensorielles vécues réduit les possibilités d’échange et donc une possible élaboration:

			«Vous ne parlez pas de cela entre vous?

			– Je ne sais pas… On n’en voit peut-être pas l’utilité. On se dit juste de temps en temps: “ouais, j’ai plus de douleurs neurologiques aujourd’hui”, “ouais, moi aussi, tu as vu le temps qu’il fait, c’est normal!” Ça ne dépasse jamais ce genre de conversation. Si, en général, on ne parle pas beaucoup de nos cas par rapport aux autres…, pour plusieurs choses: déjà, on ne maîtrise pas non plus notre sujet à fond…» (A., 22 ans, blessée médullaire, étudiante)

			Ces savoirs disqualifiés peuvent pourtant avoir une réelle utilité et éviter des prises de risque inutiles ou non désirées. Par exemple, avoir repéré que des contractures peuvent signifier un problème corporel, tel un ongle incarné ou de la fièvre, un raidissement, une réaction de son corps au froid, permet de prendre soin de soi et de se maintenir en bonne santé. Ces savoirs peu ou pas élaborés ont donc toute leur pertinence.

			Par ailleurs, le savoir expérientiel se conforme rarement aux canons classiquement attendus de la production de connaissances scientifiques. Il n’est pas toujours issu d’une mise à distance lorsqu’il est incorporé et donc situé dans l’expérience. Il n’est pas toujours reproductible toutes conditions égales par ailleurs, quand il est situé. Il n’est pas neutre axiologiquement car il est porté par une intentionnalité, une action dans le monde. Pour ces raisons, le savoir expérientiel peut être délégitimé. C’est pourtant faire fi de nombreux apports épistémologiques aujourd’hui très reconnus. Par exemple, la critique opérée par Bruno Latour (1989) affirmant que la science est sociale. Ou bien celle de Jeanne Favret-Saada (1977) qui montre combien l’accès au terrain d’enquête est lié à l’engagement du chercheur dans un milieu social. Ou encore la dénonciation par Éric Fassin (2009) d’une possible neutralité, et sa proposition méthodologique de plutôt travailler à neutraliser la position du chercheur.

			Dewey (1910) fait remarquer, quant à lui, combien le savoir scientifique est un savoir de seconde main, discutant par là la disqualification des savoirs expérientiels et son corollaire la légitimité des savoirs scientifiques. Cet auteur distingue trois types de savoirs: savoir issu de l’expérience, savoir par analogie et savoir scientifique. Selon lui, seul le savoir expérientiel est un savoir de première main. Il permet notamment une compréhension particulièrement fine des émotions, que n’autorise ni le savoir par analogie, lequel permet d’imaginer par rapprochement et approximation, ni le savoir scientifique. Dewey met en garde vis-à-vis du savoir par association d’idées, en rappelant que ce savoir de seconde main peut se révéler en écart à l’expérience directe. Enfin, il définit le savoir scientifique comme s’intéressant à la fois aux facteurs causaux, aux modalités de production et aux caractéristiques des choses. Reposant sur la démonstration, la preuve et la généralisation, le savoir scientifique se fonde nécessairement sur des savoirs de première main pour exister. Aussi, ces trois types de savoir ne sont pas de même nature, ni produits de la même façon. En ce sens, ils ne peuvent pas être comparés avec les mêmes critères. Et surtout, un seul type de savoir est un savoir de première main, ce qui lui donne une valeur tout à fait spécifique. Dewey (1910) rappelle que le savoir scientifique se fonde sur l’expérience pour pouvoir être produit. C’est pourquoi il lui semble discutable de délégitimer les savoirs d’expérience du point de vue scientifique.

			Enfin, la perspective phénoménologique portée par Merleau-Ponty (1945) interroge plus avant la possibilité même de séparer l’humain de son objet d’étude. En effet, l’expérience du monde ou d’une chose s’inscrit dans un dialogue construisant tout à la fois et dans le même temps l’humain et le monde. Produire un savoir sur le monde ou sur une chose implique la subjectivité du sujet percevant, une prime expérience du monde. Produire un savoir scientifique sur le monde consiste en l’organisation spécifique des modalités de production, mais n’enlève rien au fait que l’observateur n’est pas extérieur au monde mais au contraire fondé dans un rapport subjectif au monde. L’humain, son expérience et le savoir sont intrinsèquement mêlés: «Les vues scientifiques selon lesquelles je suis un moment du monde sont toujours naïves et hypocrites, parce qu’elles sous-entendent, sans la mentionner, cette autre vue, celle de la conscience, par laquelle d’abord un monde se dispose autour de moi et commence à exister pour moi. Revenir aux choses mêmes, c’est revenir à ce monde avant la connaissance56.»

			Le savoir expérientiel est régulièrement discrédité car il ne se soumet pas aux canons des critères de la validité scientifique, ni dans son mode d’élaboration (pas d’expérimentation, pas de mise à distance), ni dans son mode de transmission (généralement non formelle) ou d’exposition, ni dans sa finalité (il n’explique pas mais permet d’agir efficacement). Mais ces critères scientifiques ont-ils une pertinence à évaluer la qualité d’un savoir non scientifique?

			Les limites dans l’accès à certains savoirs en fonction du profil cognitif des individus

			Prenons l’exemple des savoirs pratiques: le savoir-faire, au sens d’une aisance dans la pratique d’un art, d’une profession, d’une activité, ou encore dans l’habileté manuelle acquise par l’expérience et par l’apprentissage dans un domaine déterminé. Dans la vie de tous les jours, ce type de savoir pratique est souvent opposé aux savoirs discursifs formels car il n’est pas formalisé, leur transmission informelle fait obstacle à certains types d’intelligence.

			À l’inverse, dans une recherche à Recife au Brésil, Nunes, Schliemann et Carraher (1993) ont observé des enfants vendant des fruits au marché, pour survivre. Ils ont testé leurs compétences de calcul en leur donnant à résoudre des exercices dans trois contextes bien différents d’action: en situation ordinaire (le marché), sous la forme d’un problème concret puis sous une forme plus scolaire. Les résultats sont édifiants: les enfants réussissent à 98% en situation ordinaire, à 73% face à des problèmes concrets et à seulement 37% en situation scolaire. Les variables test écrit ou oral viennent surdéterminer ces premiers résultats.

			Ces considérations permettent de prendre la mesure de l’importance majeure du facteur situation, à la fois dans l’efficience et dans le rapport aux savoirs. Mis en lumière ou évacués dans l’ombre, les savoirs doivent être compris comme systématiquement situés, cette caractéristique ayant ses effets propres, notamment en termes d’ignorance ou de mobilisation des savoirs.

			Le déni de la possibilité d’une autre construction sociale de la réalité

			Une première raison de ce déni d’une autre construction sociale de la réalité est tout d’abord liée aux faits sociaux habituellement considérés comme naturels. Le corps fait partie de ces éléments de la nature socialement produits (Vigarello, Vivès, 1983; Gardien, 2008). Cela vaut également pour la plupart des évidences de la vie quotidienne qui sont des croyances (pertinentes ou non, efficaces ou non) construisant la trame de nos existences (Berger, Luckmann, 1966; Garfinkel, 1967). Chaque collectif ou chaque société a construit un rapport à son environnement et organise ainsi sa survie et son/ses mode(s) de vie. Plusieurs façons de s’adapter à un même milieu écologique peuvent exister. La survie et l’adaptation à un milieu écologique ne dictent pas seules les évolutions de notre espèce, mais également les choix culturels. Lesdits choix participent de la façon d’agir et de modifier l’environnement écologique, la nature est rarement tout à fait vierge de l’influence de l’être humain. Aussi ce qui est habituellement considéré comme naturel ou évident est, au moins partiellement, socialement produit et perpétué. Nos perceptions elles-mêmes sont influencées par notre socialisation et nos expériences, par des souvenirs, des savoirs, des interprétations coutumières, etc.

			Cette confusion courante entre nature et construction sociale est un des effets produits par le processus d’objectivation de savoirs (pourtant construits) qui participe de la transmission d’une vision du monde aux générations suivantes (Berger et Luckmann, 1966). Ainsi, ce qui est le fruit d’un processus de typification réciproque, de la production d’une intersubjectivité, devient progressivement une réalité objective s’imposant de l’extérieur aux individus des générations suivantes. Ils apprennent le monde tel qu’il est pratiqué et conçu dans les milieux sociaux qu’ils fréquentent. Nés ailleurs ou à une autre époque, ils auraient intériorisé et fait leur une autre vision du monde. Celle-ci aurait eu la même valeur de vérité, la même façon de s’imposer à leur conscience comme une évidence ou un fait naturel. En effet, elle est transmise non pas en tant que construction sociale mais en tant que réalité seule et unique: «Comment ces lignes de conduite, ces réactions, ces choix routiniers, ces attitudes partagées à l’égard du monde et d’autrui, si distinctifs qu’ils servent d’indice intuitif pour mesurer les écarts différentiels entre des peuples voisins, mais intériorisés de façon si profonde qu’ils n’affleurent presque jamais dans une délibération réflexive, comment ces dispositions tacites pourraient-elles faire l’objet d’un débat public, être soumises consciemment à des réformes, se constituer au gré des circonstances par des ajustements recherchés? Affirmer qu’elles le peuvent, par concession aux enchantements d’une spontanéité de la praxis enfin libérée de son aliénation, c’est perpétuer la vieille confusion entre les répertoires de normes instillés par l’éducation, d’une part, et les gabarits cognitifs et corporels gouvernant l’expression de l’ethos, d’autre part; c’est opérer un amalgame entre les modèles d’action objectivés sous forme de prohibitions ou de prescriptions révocables à merci et les schèmes de la pratique qui, pour être efficaces, doivent demeurer tapis dans l’obscurité des habitudes et des accoutumances57.»

			La participation de chaque individu ayant intériorisé les savoirs transmis à divers milieux sociaux contribue à maintenir cette définition de la réalité en tant que réalité, seule et unique. «De cette façon, le monde social particulier devient le monde tout court. Ce qui est considéré comme pré-donné, en tant que connaissance dans la société, devient de même étendue que le connaissable, ou fournit en tout cas la structure à l’intérieur de laquelle tout ce qui n’est pas encore connu finira par être connu un jour58.»

			De là, toute déviance à l’ordre institué par l’intersubjectivité pourtant construite peut être perçue comme mettant en péril le rapport à la réalité et à ses corollaires: le monde tel qu’il est perçu, pratiqué et mobilisé, les individus, leurs identités et leurs rôles sociaux, soi-même: «Une telle déviation peut être qualifiée de dépravation morale, de maladie mentale, ou simplement de totale ignorance59.» Aussi des réactions de préservation de l’ordre du monde tel qu’institué peuvent-elles présenter diverses modalités: le déni de la possibilité de sémantiser autrement l’expérience, l’invisibilisation de la résistance épistémique ou sa transformation en incompétence et ignorance, la non-prise en considération de la parole des personnes directement concernées (leurs définitions des problèmes du point de vue de leurs expériences), la discréditation systématisée de certains types de personnes porteuses de savoirs spécifiques.

			Il est possible de rajouter à ces primes explications une analyse mettant en avant des rapports de domination, même si les processus sociaux explicités ci-avant n’ont nul besoin de cela pour exister. Plus précisément, qu’il y ait ou non une volonté portée par certains groupes et individus d’en dominer d’autres, il n’en reste pas moins vrai que cette scène sociale des rapports de force s’inscrit et se déroule à l’intérieur d’un monde déjà intersubjectivement constitué. Cette volonté de domination ne constitue pas le monde, même si elle y participe. Au contraire, elle doit être comprise comme une posture prenant sens dans une vision du monde préalablement constituée, à l’intérieur de systèmes de valeurs déjà établis et perpétués. Cette construction sociale de la réalité crée nécessairement des différences par un processus de sémantisation de l’expérience. Cette mise en signification établit systématiquement des hiérarchies et des traitements différenciés, et donc la possibilité d’inégalités sociales. Dans cette perspective de rapports de domination, Nancua Tuana (2006) rajoute aux processus sociaux déjà décrits des coalitions d’intérêts, des pratiques de désinformation et/ou de non-diffusion volontaire, des interdictions faites à certains groupes sociaux de s’instruire en certaines matières, la volonté de ne pas savoir, ou encore le constat d’une mémoire faussée.
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			Chapitre 6. Des savoirs issus des situations de handicap

			Certains savoirs expérientiels présentent la caractéristique d’être largement ignorés pour la raison que l’expérience nécessaire à leur élaboration est partagée par peu d’individus. C’est le cas des savoirs issus de l’expérience des situations liées au handicap, à la maladie et aux troubles de la santé mentale60. L’un des intérêts majeurs de ces savoirs expérientiels réside dans la connaissance qu’ils permettent d’expériences humaines et sociales peu connues et diffusées. C’est pourquoi une typologie en sera proposée en fonction des apports qu’ils permettent. Un second intérêt majeur de ces savoirs expérientiels est qu’ils facilitent, à condition d’être élaborés collectivement entre pairs sans soumission aux normes instituées, l’émergence d’autres compréhensions des situations vécues, de définitions différentes des problèmes et l’invention de solutions efficaces et innovantes fondées sur l’expérience.

			Typologie des savoirs fondés sur l’expérience des situations de handicap

			La pratique du soutien et de l’accompagnement par les pairs est innervée de nombreux savoirs dont nous proposons une typologie. Seront distingués des savoirs pratiques permettant d’être autrement capable, dont certains sont spécifiques aux situations de handicap, des savoirs favorables à l’exercice de l’empathie vis-à-vis des pairs, et, enfin, des savoirs relevant davantage d’une montée en abstraction. Ces savoirs sont élaborés dans la perspective de se sortir de l’épreuve, d’aller mieux, de résoudre les problèmes du quotidien, de changer sa vie ou de la reprendre en main.

			Savoirs pratiques en situation commune: être autrement capable

			Une première catégorie de savoirs mobilisés par les pairs-accompagnants correspond à une collection de pratiques qu’ils (ou encore leurs pairs) ont produites pour s’adapter à des situations de la vie ordinaire. En effet, le propre des situations de handicap est constitué d’une multitude de petits détails qui, dans l’interaction entre un potentiel corporel et un environnement donné, se révèlent régulièrement incapacitants ou contraignants. Comment faire pour agir et obtenir le résultat escompté alors que la rencontre entre ses capacités propres et l’environnement ne permet pas spontanément de réussir? Comment faire pour être autrement capable? C’est à partir de cette définition des objectifs que la créativité des pairs-accompagnants se déploie.

			Un individu ayant des capacités intellectuelles limitées peut, par exemple, être capable d’apprendre à son pair comment se rendre par les transports en commun à une réunion pour tous deux importante. En quoi est-ce être capable autrement? Le pair-accompagnant n’apprend pas au pair-accompagné à se rendre par le bus de telle ligne jusqu’à tel arrêt, seul et par ses propres moyens, en s’orientant sur la carte des transports en commun de la ville. Il procède différemment. Pour ce faire, le pair-accompagnant vient chercher le pair chez lui et l’accompagne à plusieurs reprises pendant le trajet envisagé. Tout au long de ces trajets effectués ensemble, il signale, montre, explique les repères qu’il a personnellement constitués pour s’orienter. Ce sont tout autant de couleurs, de mots affichés, de lieux, d’arbres, etc. Les repères transmis ne correspondent pas aux repères habituels, lesquels sont conventionnellement: numéro de la ligne de bus, direction et nom de l’arrêt. Cependant, ils permettent d’atteindre efficacement l’objectif fixé: se rendre sur le lieu de la réunion en temps et en heure, sans se perdre.

			Pareillement, une personne paraplégique ou tétraplégique ayant une vessie au fonctionnement et au rythme modifiés par l’accident, devra apprendre à faire avec, et surtout autrement. S’il est ordinaire d’avoir besoin d’uriner, il l’est moins de satisfaire ce besoin physiologique par la technique du sondage. Celle-ci permettant une vidange de la vessie, suppose un matériel spécifique (en l’occurrence une sonde, parfois du lubrifiant, du désinfectant, etc.) dont il n’est pas toujours aisé de disposer avec soi. Cette technique peut impliquer également une posturation du corps pas toujours compatible avec l’exiguïté du local des toilettes d’un café ou d’un restaurant, ni avec le volume occupé par un fauteuil roulant. Là encore, il s’agit d’être autrement capable dans une situation contrainte tout à la fois par un potentiel corporel spécifique, un aide technique recelant ses propres limites et un environnement non adapté. Aussi, le pair-accompagnant aide-t-il le pair-accompagné à gérer ses mixtions. Ce panel de trucs et de bricolages porte tout aussi bien sur la quantité et la fréquence de l’ingestion de breuvages pour réduire le nombre des occasions d’uriner dans des endroits inadaptés, que sur la recherche d’autres posturations du corps pour faire avec des toilettes insuffisamment spacieuses, le choix des liquides ingurgités pour leur effet stimulant ou non sur la vessie, etc.

			Savoirs pratiques spécifiques aux situations de handicap

			Une autre série de savoirs pratiques consiste en des solutions pour faire face à des situations expérimentées seulement en situation de handicap. Il ne s’agit pas alors d’être autrement capable, mais d’être capable avec des capacités limitées et un environnement peu capacitant (Sen, 2009).

			Par exemple, une personne dépendante pour nombre des actes de la vie quotidienne peut disposer d’aides humaines pour faire à sa place. La compensation du handicap telle que légiférée aujourd’hui en France permet (après évaluation et décision d’instances ad hoc) une couverture à hauteur de 24 heures sur 24 et parfois davantage quand des binômes d’intervenants sont nécessaires. Si cette compensation du handicap a son efficacité, elle a aussi ses effets corollaires et non attendus. Effectivement, la venue à son domicile d’une kyrielle de professionnels a de nombreuses conséquences. Leurs services sont indispensables et rendent possible une vie en milieu ordinaire, chez soi, en dehors des institutions. Cependant, en contrepartie, ils ont accès à une grande part de la vie privée de la personne, voire à des pans entiers de son intimité, du seul fait de leur présence et de leur activité professionnelle. La question de la confidentialité des informations recueillies incidemment est ainsi posée. Leur seule présence peut modifier le cours de la vie de famille, ou bien les petits gestes d’un couple amoureux. Ils rendent parfois impossible la satisfaction d’un besoin de solitude ou de ressourcement en son for intérieur. Lorsque parfois des tensions grandissent entre une aide humaine et la personne handicapée, le temps de travail de l’une peut être vécu comme un temps d’insécurité pour l’autre. Aussi, si vivre à son domicile, en milieu ordinaire, avec le soutien d’aides humaines est très certainement souhaitable pour beaucoup, il faut néanmoins apprendre à faire avec certaines situations, à gérer les relations avec ces professionnels, à trouver des solutions pour protéger sa vie privée ou préserver sa famille, etc. Ces savoirs sont spécifiques aux situations de handicap.

			Autre exemple, tous les «entendeurs de voix» ne se disent pas gênés par leur(s) voix. Cependant, une part d’entre eux estiment vivre un véritable enfer, leurs voix étant particulièrement tyranniques, manipulatrices ou encore destructrices. Certains, complètement terrorisés ou envahis par cette expérience, aspirent à trouver une issue à leur situation. Plusieurs membres de groupes d’«entendeurs de voix» témoignent de la manière dont, grâce aux échanges avec leurs pairs, ils ont pu regarder autrement leur situation, leur relation aux voix, les voix elles-mêmes. Ce changement de perspective, cette nouvelle façon de définir le problème leur a permis, pour un certain nombre d’entre eux, de progressivement reprendre la main sur leur existence quotidienne, de diminuer drastiquement l’emprise des voix sur leur personne et sur leur existence. Quantité de techniques sont ainsi transmises et mobilisées, séparément ou conjointement, pour faire face à ces voix tyranniques. Des stratégies préventives: éviter certaines consommations, arrêter certaines habitudes de vie déclenchant ou amplifiant les phénomènes. Des stratégies passives: s’isoler ou au contraire s’entourer de gens, changer de lieu et de milieu, ignorer les voix, faire semblant d’être distrait. Des stratégies dissuasives: la résistance frontale, la fermeté, l’utilisation d’un conditionnement lié à l’aversion, etc. Des stratégies liées au rétablissement: le défi, répliquer, la technique du «temps partagé», tenir un journal, etc. (May, in Gardien, 2012; Soucy, St Onge, 2012). Deborah Lampshire (in Romme et al., 2009) explique comment l’emprise de ses voix a finalement diminué lorsqu’elle les a mis au défi de prouver l’effectivité de leurs soi-disant pouvoirs surnaturels. En l’occurrence, Deborah Lampshire les a mis au défi de faire la vaisselle. Et ladite vaisselle est restée sale au fond de l’évier. Deborah Lampshire a alors commencé à collecter les preuves, à partir de cet événement, de la malhonnêteté et de l’exagération des propos tenus par ses voix au sujet de leurs pouvoirs. Au fur et à mesure de ses différents tests, elle a pu se convaincre que leurs menaces étaient vaines. Sa peur a commencé à diminuer et sa vie a changé favorablement.

			Savoirs favorisant l’empathie vis-à-vis des expériences liées aux situations de handicap

			Un troisième type de savoirs expérientiels peut être discerné. Il permet à celui qui en est détenteur d’avoir une ouverture d’esprit et une sensibilité vis-à-vis de son pair, favorables à une compréhension pertinente de la situation de handicap. Il s’agit donc de savoirs expérientiels favorisant l’empathie: ils facilitent la possibilité de se mettre à la place du pair, de se représenter plus finement sa perspective, d’appréhender avec davantage d’acuité ce qu’il ressent ou pense.

			Par exemple, lorsqu’un blessé médullaire se dit traversé par du courant électrique (douleurs neurologiques classiques) sans lien aucun avec les circuits électriques du lieu, ou encore lorsqu’il éprouve une vive brûlure là où visiblement aucune source de chaleur n’est en contact avec son corps, un autre blessé médullaire, vivant ces mêmes situations, comprendra facilement ce que son pair exprime, du fait de son propre vécu. A contrario, une personne valide aura davantage de difficultés à se représenter cette expérience, et pourra même avoir du mal à croire en la véracité du ressenti. Elle pourra douter de la santé mentale du blessé médullaire, s’expliquer l’expérience par un phénomène de somatisation par exemple, et faire preuve ainsi d’un manque d’empathie caractérisé. Il n’est pas toujours possible de prendre au sérieux des ressentis trop éloignés de son expérience, trop distants de ce que devrait être la réalité, notamment définie par le sens commun ou les sciences. Si cette personne doute de la véracité de la douleur éprouvée par le blessé médullaire, elle peut alors décider de ne pas intervenir: pas de prescription médicamenteuse antidouleur, pas d’exercice pour faire face à la douleur, non-reconnaissance de l’épreuve corporelle et psychique en cours. Si les neurones-miroirs sont importants dans l’éprouvé de l’empathie, ils ne sont certainement pas suffisants. L’expérience des situations liées au handicap, à la maladie ou aux troubles de la santé mentale peut se révéler indispensable pour simplement croire en l’authenticité de l’éprouvé exprimé par le pair. En ce sens, l’expérience rend l’énoncé de l’éprouvé mais aussi son expérience possiblement valide, et non pas l’inverse. D’autres repères sont mobilisés pour évaluer la possibilité de l’existence des éprouvés énoncés, les catégorisant en plausibles ou non. Dans des situations peu communes, la similitude des différences corporelles ou psychiques peut s’avérer essentielle pour permettre à l’empathie de se déployer dans la relation. En effet, les amputés sont souvent très réceptifs aux propos des blessés médullaires du fait de leurs douleurs fantômes (les descriptions peuvent être très proches). Mais les personnes aveugles le sont beaucoup moins. Pourtant, elles-mêmes ont des ressentis peu partagés par les voyants: par exemple, elles perçoivent les gros volumes de matière à distance, sans les voir.

			L’expérience des situations de handicap amène la personne à expérimenter une variété d’émotions, de sentiments et de ressentis. Ces derniers lui sont particulièrement utiles pour mieux comprendre son pair, pour mettre du sens sur ses expériences néanmoins singulières et se montrer davantage compréhensive ou tolérante vis-à-vis de ce qui pourrait passer par ailleurs pour des excès ou des abus.

			Par exemple, pour qui n’a pas connu les toilettes intimes effectuées par du personnel soignant, est-il facile de comprendre à demi-mot les éprouvés du patient? Les habitudes de pensée veulent qu’il soit normal d’exposer son corps nu devant un médecin ou les membres de l’équipe soignante. Mais est-ce bien aisé? S’il est attendu d’un patient d’être un bon patient, autrement dit de se laisser soigner, d’être compliant, pour autant toutes les dimensions expérientielles impliquées par le fait d’être un bon patient sont-elles faciles à vivre? De fait, l’enquête ethnographique (Gardien, 2009) révèle le soin ou la rééducation comme intrusifs: être vu nu, être touché reste difficile à supporter lorsque cette intimité avec autrui n’a pas été choisie mais imposée par le traitement social d’un problème de santé. Nul besoin d’exprimer ses sentiments devant un pair, il peut deviner aisément ayant lui-même vécu cette violation de son intimité. Ces sentiments de dépossession de soi et de son corps, d’humiliation parfois, sont rarement énoncés, même aux plus proches. Le silence entre pairs permet de les partager.

			Ses expériences issues des situations de handicap permettent de retirer une connaissance des émotions, des affects ressentis, des significations attribuées, des dynamiques psychologiques dans lesquelles la personne peut être prise, de la subjectivité d’autrui et de ses possibles. S’être donné du temps, et parfois des moyens pour mettre en œuvre une réflexivité portant sur son expérience intérieure et intime, favorise une meilleure compréhension de processus psychologiques dont certains pourront directement concerner autrui et l’aider à s’en défaire, ou encore à cheminer.

			Savoirs favorisant une capacité d’analyse des situations de handicap

			Discerner des possibles là où d’autres perçoivent essentiellement des incapacités, s’intéresser au potentiel et à son développement plutôt qu’aux limitations et leur durée, sont des compréhensions dont le développement peut être favorisé par l’expérience. Appréhender les conséquences concrètes de phénomènes sociaux tels que la stigmatisation, la discrimination, la ségrégation, etc., en termes d’obstacles à la mise en œuvre des droits, d’inégalités des chances en matière de participation sociale dans les domaines de la scolarité, de la formation, de l’emploi, des loisirs, de la vie associative, etc., sont autant de savoirs plus analytiques pouvant découler de l’expérience des situations de handicap, mais aussi d’un approfondissement raisonné plus systématique de cas/situations recueillis. Le recul sur leur expérience amène certaines personnes directement concernées à progressivement réaliser la possible réfutation systématique des incapacités leur étant usuellement attribuées, par une argumentation centrée sur l’environnement incapacitant.

			Par exemple, lorsqu’une personne en fauteuil n’accède pas aux urnes à l’intérieur de la mairie pour accomplir son devoir de citoyen un jour de vote, est-ce en raison de sa déambulation en fauteuil? De son incapacité à marcher? Du manque de rampe d’accès ou d’ascenseur? D’une inégalité des chances? D’une discrimination car son droit de vote est bafoué? Aucune explication n’est véritablement fausse, mais aucune n’est suffisante pour appréhender la complexité des déterminations à l’œuvre en situation réelle. Suivant les significations validées, leur portée ne sera pas du tout la même. Les dernières propositions explicatives conduisent à un traitement politique et une réforme de la société, les premières à un travail de rééducation et de réadaptation des corps.

			Un autre pan de savoirs expérientiels puisant ses sources dans l’analyse et la montée en abstraction consiste en des compréhensions des situations de handicap en termes de possibles et de potentiel. L’expérience des situations de handicap peut être le terreau du déploiement de la compétence à discerner des possibles là où d’autres perçoivent essentiellement des incapacités, à s’intéresser au potentiel et à son développement plutôt qu’aux limitations et à leur durée.

			Quand ils analysent leur trajectoire de vie, plusieurs pairs-accompagnants constatent avoir vécu un tournant cognitif. Cette bifurcation est toujours située dans la rencontre avec un pair qui, par sa manière d’être et de se comporter, a radicalement changé leur rapport au monde, a transformé leur vie. L’un de ces pairs-accompagnants, paraplégique en fauteuil manuel, raconte comment l’arrivée en train à Nancy d’Ed Roberts (son pair en fauteuil électrique et sous respirateur, leader américain de l’Independent living movement) s’est révélée pour lui initiatique. Ed Roberts ne s’excusait pas des difficultés rencontrées par le personnel de la SNCF pour l’installer dans un wagon passager. Non seulement il refusait systématiquement les wagons à bestiaux, ou toute autre solution qui n’aurait pas été celle proposée à un valide, mais, en outre, il expliquait avec beaucoup d’emphase aux employés de la compagnie ferroviaire combien il serait souhaitable pour eux que l’accessibilité des trains soit mieux pensée: ils n’auraient alors plus à s’abîmer le dos pour le hisser dans le wagon. Le problème n’était ainsi pas défini comme celui d’Ed Roberts, mais comme celui des employés de la SNCF. Aussi, ce pair-accompagnant explique-t-il avoir alors découvert une autre façon d’envisager les situations de handicap et de les analyser. Il n’avait pas à s’excuser de déranger car il n’était pas une charge, un inférieur ou encore un citoyen de seconde zone. Bien au contraire, il pouvait exiger d’être traité à égalité de droits avec les autres citoyens de son pays. De là, il a progressivement développé une analyse beaucoup plus politisée des situations de handicap, est monté en généralité, et a participé à la diffusion de savoirs plus théoriques relatifs au handicap.

			D’autres définitions des problèmes à résoudre, d’autres solutions mises en œuvre

			Les savoirs expérientiels sont situés: issus de l’expérience d’un individu, pétris de sa singularité, ancrés dans le champ des possibilités et des contraintes rencontré. Usuellement considérés comme des savoirs locaux et de peu de portée, ils peuvent prendre une tout autre ampleur et pertinence lorsqu’ils sont produits par la réflexion et le débat entre pairs. La confrontation de l’expérience et des savoirs de plusieurs pairs stimule, favorise l’expression d’autres visions des problèmes à résoudre, ouvre à l’invention d’autres solutions pour y répondre.

			Renoncer à une vision normocentrée des possibles

			Le cœur de la pratique de pair-accompagnement vise une autodétermination accrue de la personne concernée: au sens de choisir son mode de vie; réaliser ses aspirations; avoir un contrôle plus abouti de son existence et de l’organisation de son quotidien. Choisir sa vie lorsque l’on est en situation de handicap, suppose non seulement de faire des choix, mais aussi de dépasser une multitude d’obstacles et de contraintes à leur mise en œuvre. Dans la perspective de trouver des solutions concrètes à des problèmes situés, les pairs-accompagnants déploient leur réflexion concernant le rapport entre le potentiel individuel de chacun et son environnement (possiblement à différentes échelles).

			Nombre de pairs-accompagnants ayant des incapacités motrices ou sensorielles constatent le manque d’accessibilité de leur environnement. De leur point de vue, si leur mobilité est limitée, la cause n’est pas à rechercher dans la différence corporelle mais dans l’inadaptation de l’environnement à leurs diversités. Pour d’autres, ayant des troubles de la santé mentale, l’accessibilité est discutée en termes de stigmatisation et de discrimination, de non-prise en compte de leurs spécificités (gestion du stress ou de la fatigabilité par exemple). D’autres encore, avec des limitations cognitives, soulignent combien les membres de leur famille, leurs tuteurs et curateurs et les professionnels du travail social sont peu formés à les soutenir dans leur prise de décision, l’élaboration et la mise en œuvre de leurs projets, l’endossement de leurs responsabilités.

			L’association d’autoreprésentants Nous Aussi exprime très bien ce type de position dans un document écrit en Facile À Lire et à Comprendre (FALC), adopté lors de leur assemblée générale du 27 novembre 2015:

			«Être autonome, c’est pouvoir décider pour sa vie, c’est être libre, c’est pouvoir choisir.

			Tout le monde doit pouvoir être autonome, selon ses capacités. Cela ne veut pas dire qu’on a besoin d’aucune aide. Cela veut dire se faire aider seulement quand on le décide, et quand on en a vraiment besoin.

			Nous ne devons pas être exclus des décisions qui nous concernent. Cela n’empêche pas d’avoir les conseils, l’information et la formation des professionnels ou des parents mais nous devons avoir le dernier mot.

			La loi sur la tutelle et la curatelle doit changer. Il ne faut plus décider à notre place, il faut nous aider à décider.

			Pour cela il faut prendre le temps. Il faut aussi avoir les bons outils, comme des façons différentes de communiquer avec nous.»

			De ce point de vue, la société serait donc responsable du manque d’adaptation de l’environnement en général, du non-accueil de la diversité, d’une dynamique d’inclusion insuffisante dans ses effets. Le problème est d’ailleurs qualifié de politique puisque des citoyens sont mis en difficulté, voire dans l’impossibilité de participer à la vie en société. Les pairs-accompagnants analysent les situations de non-accès à une grande variété de lieux et d’établissements recevant du public, les situations de restrictions de leur participation sociale, comme une atteinte au principe d’égalité de traitement des citoyens. En pratique, une part des pairs-accompagnants s’engagent dans un militantisme en faveur d’une société plus inclusive, quels que soient les mots avec lesquels ils expriment cet objectif. Ils endossent alors un rôle d’autoreprésentants ou de pairs-représentants (Gardien, 2010). Dans le cadre de leur activité de pairs-accompagnants, ils transmettent l’exigence d’être traités à égalité de droits, le refus d’accepter des règles ou des normes discriminantes, la prise de conscience de la stigmatisation ou de la ségrégation et leur dénonciation.

			En outre, d’autres réflexions des pairs-accompagnants concernent plus directement le corps lui-même et ses usages. Leur analyse ne se focalise pas seulement sur la société. Par exemple, l’un d’entre eux explique la découverte, quinze années environ après l’accident qui l’avait laissé tétraplégique bas, de la possibilité qu’il avait de se brosser les dents autrement, de façon bien plus efficace. En effet, dans le cadre de sa rééducation, ce pair-accompagnant avait été pris en charge par un ergothérapeute, lequel lui avait appris à se brosser les dents seul, de manière assez classique. Voici comment: tout d’abord pour mettre le dentifrice sur les poils de la brosse à dents, il devait poser ladite brosse sur l’évier face à lui, poils vers le ciel, et tenter de presser le tube de dentifrice au-dessus des poils. Après plusieurs tentatives infructueuses (dentifrice pressé sur l’évier, ou encore brosse à dents qui roule dans l’évier), la confirmation de cette demi-réussite devait se poursuivre par le port de la brosse à dents avec sa dose de dentifrice à l’intérieur de la cavité buccale. Cette épreuve demandait généralement plusieurs tentatives avant de réussir. Chaque échec supposait de parvenir à étaler à nouveau le dentifrice sur les poils de la brosse à dents. Le pair-accompagnant constatait que cette simple tâche quotidienne pouvait demander entre vingt et trente minutes avant d’aboutir au résultat escompté. Ceci explique son immense surprise le jour où il observe un individu ayant sensiblement le même potentiel corporel que lui, prendre un tube de dentifrice, le porter à sa bouche et le presser, laissant ainsi du dentifrice sur sa langue, puis attraper la brosse à dents, frotter et laver, l’ensemble de l’action ayant duré entre deux ou trois minutes. De là, ce pair-accompagnant réalise à quel point l’usage qu’il fait de son corps est fondé sur un modèle du corps valide, lui-même ayant trouvé normal de reproduire des usages du corps proches des techniques qu’il mobilisait avant son changement accidentel de potentiel corporel.

			«T: Si tu veux, l’ergothérapeute ne m’avait pas donné les ficelles [concernant les usages du corps blessé médullaire] jusqu’au bout. C’est ça que je veux dire. […]

			E: Oui: tu dois te brosser les dents à UNE main, c’est comme ça…

			T: Oui, et tu dois aussi te moucher avec UNE seule main…

			E: Ils [les valides, et plus particulièrement les professionnels soignants et rééducateurs] ne voient pas la finalité de la chose. La finalité c’est de se laver les dents! Après on s’en fout que cela se fasse à une ou à deux mains!» (Extrait d’un focus group sur les savoirs expérientiels, Paris, avril 2013)

			Aussi, le corps différent est-il aujourd’hui encore essentiellement soigné, rééduqué et socialisé de façon à reproduire les usages corporels des corps dits valides. Le corps blessé est conçu par les professionnels soignants et rééducateurs essentiellement comme un moins par rapport au corps valide, et non pas également comme un potentiel dont il faudrait explorer les possibilités (Gardien, 2008). Cela a pour conséquence des techniques du corps transmises nécessairement validocentrées (Gardien, 2016). Dans la médecine physique et de rééducation, la conception dominante est le rapprochement au plus près du fonctionnement du corps valide, érigé en norme, pour retrouver fonctionnalité et efficacité. Mais suivre cette voie limite les options envisageables, réduit le champ des possibles. C’est non seulement une perte en termes de techniques corporelles envisageables, mais également une réduction du réalisable liée aux effets non attendus du soin, de la réadaptation, des hospitalisations, des médications, etc.

			Analyser les conséquences de la compensation du handicap proposée

			Les compensations du handicap peuvent également être validocentrées, au sens où, par exemple, l’aide technique proposée reproduit là encore le geste du valide. À chaque geste devenu impossible, son aide technique. Or, l’aide technique est, elle aussi, interrogée par les pairs-accompagnants: n’est-elle pas également limitation? La visée de reproduction servile de la gestuelle valide oriente la compensation du handicap dans des voies parfois peu pertinentes. Premier défaut majeur de nombreuses aides techniques dûment constaté par certains pairs-accompagnants: elles sont généralement mobilisables uniquement pour un geste. Elles manquent donc de polyvalence. Pour effectuer les actes de la vie quotidienne, un nombre conséquent d’aides techniques est par suite requis. Et de là à constater l’encombrement de l’espace domestique, ou encore l’impossibilité de les transporter toutes à chaque voyage ou week-end extérieur, il n’y a qu’un pas. Or le projet de vie des pairs-accompagnants se résume rarement à une vie enclose dans son chez-soi.

			«L’aide technique… Tu arrives au resto, tu l’as oublié! Tu dis: “Merde je fais comment? Je ne mange pas? Je regarde mon assiette?” Non, tu trouves un moyen de bloquer ta fourchette [au niveau de ta main ou de ton avant-bras], sans aide technique. Tu verrouilles [blocage de la prise], et tu y vas!» (Extrait d’un focus group sur les savoirs expérientiels, Paris, avril 2013)

			Les conditions d’efficacité de l’aide technique s’avèrent finalement réduites, voire rarement réunies. Il est, par exemple, possible pour une personne «tétra bas» d’écrire quelques mots avec un stylo tenu par une attelle, mais pour attacher cette dernière à l’avant-bras ou au poignet, l’intervention d’une aide humaine est nécessaire. Pour écrire, il faut à la fois une aide technique et une aide humaine. Dans ces conditions, certains pairs-accompagnants concluent qu’il est plus simple de dicter le texte à l’aide humaine. De plus, si l’attelle vient à casser ou à s’abîmer, il faudra passer par les circuits médicaux pour obtenir son remplacement. L’aide technique n’est pas un produit de consommation courante, malgré son utilité quasi quotidienne. Pour ces deux raisons, certains pairs-accompagnants préfèrent les stylos antidérapants avec préhension facilitée, stylos disponibles dans toutes les grandes surfaces et les bonnes papeteries. Aussi, dans la visée de reproduire la gestuelle d’un corps valide, une attelle est-elle fabriquée, hors contexte de vie, hors expérience de son usage réel. L’aide technique semble pensée abstraitement, pour un usage en milieu sanitaire, non pas pour une diversité de situations de vie ordinaire. Si l’aide technique s’avère utile, les conditions de son efficacité sont néanmoins rarement réunies.

			«Tu vois l’aide technique de la fourchette, ça m’a complètement paralysé pendant des années! J’étais sorti du centre de rééducation avec mon super bracelet métacarpien [attelle] et ma fourchette qui allait dedans. Le problème c’est que, là-bas, ils te modifient un peu le manche de la fourchette. Donc tu pars du centre avec une fourchette de la cantine dont ils ont meulé le manche pour qu’elle rentre bien dans ton bracelet métacarpien. Du coup, après, quand tu arrives au resto, si tu as le bracelet mais pas la fourchette… La fourchette que le restaurateur va te filer ne va pas rentrer dans le bracelet métacarpien! Tu vois? Il faut absolument une fourchette de la cantine de ce centre avec son manche meulé! Ce n’est pas du standard!» (Extrait d’un focus group sur les savoirs expérientiels, Paris, avril 2013)

			Cette perspective ne concerne pas seulement les corps différents. Le psychisme est également traité de façon à être ramené au plus près d’un fonctionnement jugé normal, s’il s’en écarte. L’une des modalités d’action courante de la médecine allopathique consiste à réduire ou annihiler les symptômes par la médication. Aussi, quand des troubles de la santé mentale sont diagnostiqués, la prescription est effectuée et la compliance du patient attendue. Les pilules et injections diverses ont pour objectif la réduction des écarts, le rapprochement de la norme. Or, il arrive que les thérapeutiques prescrites n’aient pas les effets escomptés, que malgré la prise des remèdes, les symptômes ciblés se soient ni estompés, ni guéris. De plus, certains médicaments, notamment les neuroleptiques, ont d’importants effets secondaires, pouvant diminuer notablement la capacité à choisir sa vie et à participer à la société sous quelque forme que ce soit, portant atteinte gravement à la qualité de vie du patient. Le geste même de la prescription médicamenteuse visant le retour au plus près de la norme, crée d’autres obstacles au fonctionnement psychique attendu. À nouveau, le traitement institué de la situation est construit sur une conception a priori et normative de la santé mentale. La diversité n’est pas ou peu prise en compte, les options envisageables sont réduites à une seule.

			«Avant l’âge de neuf ans, j’avais un ami imaginaire et un écureuil imaginaire avec lesquels je discutais souvent. Cet état de fait ne m’avait jamais préoccupée. […] Lorsque j’ai eu neuf ans, j’ai commencé à entendre un homme me dire des choses déplaisantes. La différence entre cette situation et les expériences précédemment évoquées était qu’il m’était impossible d’avoir un échange avec lui. Il me disait que j’étais une incapable ou que les gens me haïssaient. En grandissant, j’ai commencé à entendre toujours plus de voix. Elles m’effrayaient de plus en plus, et prenaient progressivement le pouvoir sur moi, renforçant ainsi ma peur initiale. Ce cercle infernal continua jusqu’à ce que je consulte à l’âge de 19 ans. […] Il m’a fallu presque un an pour mentionner les voix que j’entendais. Il [le psychiatre] m’a alors immédiatement prescrit des neuroleptiques en me promettant que ces médicaments allaient éradiquer les voix que j’entendais. […] Je fus donc diagnostiquée schizophrène. […] Je pris les médicaments avec enthousiasme pensant que j’allais guérir. On m’expliqua que l’évolution serait progressive, le temps que les médicaments fassent leur effet. Mais juste après la première dose, j’eus l’impression que ma vie partait lentement en lambeaux. Comble de l’ironie, les voix, elles, étaient bien là. D’autres médicaments furent ajoutés, puis retirés, mais aucun d’entre eux ne m’aidait. Seuls ces détestables effets secondaires fonctionnaient. […] J’étais dans un état de somnolence constant, capable de dormir n’importe où et n’importe quand. Je devenais une coquille vide, errant dans la vie, presque en marche arrière.» (Témoignage de Sophie Ashton, May et Hayes, in Gardien, 2012: 195-214)

			Définir les problèmes du point de vue de l’expérience

			Probablement personne ne conteste l’utilité de la médecine physique et de réadaptation après un accident grave causant des dommages corporels importants. Pour autant, la pertinence d’une vie à l’hôpital ou en milieu spécialisé pour le patient, choix imposé en même temps que les soins et sa rééducation, reste discutable. En effet, prenons l’exemple des blessés médullaires hospitalisés suite à leur accident et se trouvant en fauteuil. L’ensemble des apprentissages corporels permis par les rééducateurs est d’une grande utilité au quotidien: l’équilibre pour se maintenir dans son fauteuil, les techniques du maniement du fauteuil, le maintien en deux-roues pour passer un trottoir. Mais sont-ce les seuls problèmes à résoudre? D’autres ne sont-ils pas induits par la vie en établissement sanitaire?

			De fait, le milieu sanitaire est à peu près accessible. Par conséquent, il diminue les opportunités d’une socialisation aux obstacles et freins existant dans le milieu ordinaire. Les apprentissages et les habituations corporels s’opérant du fait d’une pratique quotidienne d’un environnement, sont freinés dans leur développement ou encore empêchés. Être transporté par une ambulance ou bien dans le véhicule à neuf places d’une institution ne suppose pas exactement les mêmes acquisitions que l’usage des transports en commun. En effet, rien de ces transports institutionnels ne prédispose à connaître les lignes de bus adaptées et celles qui ne le sont pas, les arrêts accessibles et ceux qui ne le sont pas, les stations de métro avec ascenseur ou non, etc. Savoir se positionner dans l’arrêt de bus de façon à être sans faute aperçu par le chauffeur, savoir négocier sa place dans l’espace commun du véhicule même en période de grande affluence, lorsque plusieurs poussettes sont déjà présentes ou encore d’autres personnes en fauteuil, autant d’expériences nécessaires pour fonder des stratégies efficaces, voire une expertise de ces situations. La personne handicapée doit également apprendre à diriger habilement son fauteuil dans cet espace public restreint en évitant que ses palettes61 ne heurtent ou ne blessent un quidam. Si une multitude de savoirs et d’habituations corporels sont donc nécessaires à une vie en milieu ordinaire, peu d’entre eux sont pourtant dispensés par des soignants ou des rééducateurs car le milieu sanitaire n’en donne pas l’opportunité et les professionnels n’y sont pas formés. D’autres problèmes apparaissent donc à l’analyse en face desquels les solutions ne sont pas construites et transmises.

			Les situations d’apprentissage proposées par les rééducateurs se déroulent généralement dans les locaux de l’institution sanitaire. Si les acquisitions concernant le fonctionnement corporel sont efficaces en milieu sanitaire, elles le sont plus rarement en milieu ordinaire. Apprendre à faire un transfert lit-fauteuil depuis un lit médicalisé, ne suppose pas exactement les mêmes capacités et compétences que le transfert vers des lits plus communs, dont le matelas est parfois mou, parfois dur, dont la hauteur n’est pas toujours adaptée ni adaptable, dont les rebords ne permettent pas toujours de prendre aisément des appuis, etc. En outre, limiter les situations d’apprentissage à une seule sorte de lit est peu opportun au regard de la grande variété de lits présents en milieu ordinaire. Aussi, les professionnels ne mettent-ils pas les patients en situation de vie ordinaire, et par suite offrent une rééducation corporelle insuffisamment ajustée à une vie hors institution sanitaire. Ils travaillent davantage à des solutions standards répondant à des problèmes standards dans un milieu relativement adapté, non pas sur la diversité constitutive des situations rencontrées dans la vie ordinaire. Enfin, la socialisation corporelle se déroulant spontanément en milieu sanitaire, permettant quelques apprentissages opportuns, s’enroche sur un milieu relativement adapté. Par suite, ce processus, lui non plus, ne permet pas d’autres apprentissages pourtant fort utiles.

			Les personnes ayant des troubles de la santé mentale et étant hospitalisées dans un service spécialisé, rencontrent couramment des difficultés similaires. Certes, certains soins et médications s’avèrent efficaces. Des personnes demandent d’ailleurs à être hospitalisées quand elles ont le sentiment de perdre le contrôle de leur existence ou éprouvent un mal-être trop important. Pour autant, l’hospitalisation et les médications acquises, tous les problèmes sont-ils résolus? D’autres ne sont-ils pas induits?

			Tout d’abord, il n’y a pas toujours consensus sur ce qui pose problème entre personnes ayant des troubles de la santé mentale et professionnels ayant vocation à les soigner. De nombreuses personnes entendant des voix n’en ressentent pas toujours un inconfort particulier ou une souffrance. Lors d’une émission télévisée aux Pays-Bas, animée par la journaliste Sandra Escher en 1987, Patsy Hage, patiente diagnostiquée schizophrène accompagnée par son psychiatre Marius Romme, expliqua publiquement entendre des voix. Cinq cent cinquante auditeurs téléphonèrent alors, témoignant du fait de vivre une expérience similaire. Ils affirmaient ne pas en souffrir ni en subir de désagréments particuliers. Pour cette raison, ils n’avaient pas mobilisé la psychiatrie pour venir à leur secours (Romme, 2009). Cet événement mit à mal la certitude qu’entendre des voix était un problème et fut à l’origine des premiers groupes d’entraide pour entendeurs de voix. Ce mouvement, devenu international, porte aujourd’hui cette définition alternative du problème, faisant des voix une façon de vivre sa conscience, une part du potentiel humain. Du point de vue des entendeurs de voix, le problème est le rapport aux voix, les significations attribuées, les conséquences (emprise, envahissement… ou non) sur l’existence ordinaire des individus. Entendre des voix devient un problème à partir du moment où cela empêche de vivre en société, de coudoyer autrui au quotidien, également lorsque l’entendeur se sent persécuté ou harcelé par ses voix, lorsqu’il perd une relative maîtrise de son existence, en autres choses… Dans d’autres types de rapport, les voix sont même vécues comme des alliées et un soutien face aux épreuves de la vie.

			«J’entends une voix depuis plus de 30 ans; elle est dans ma tête, dans mon corps, elle ressent tout ce que je ressens, elle lit mes pensées, anticipe mes désirs, participe de mes joies et de mes peines mais jamais ne se mêle de diriger ma vie. Et, c’est cette neutralité, sans doute, qui m’a permis d’accepter, de supporter cet hôte indésirable. Elle m’habite d’une certaine manière mais plus précisément je dirais que nous cohabitons et aussi surprenant soit-il, d’une façon plutôt agréable.» (Jo, 2015: 5)

			«“Le Chef” [une des voix] s’est même révélé avoir un bon sens de l’humour! Lorsqu’il est intégré à ma vie, plutôt qu’ignoré ou repoussé, il peut alors donner à voir son envie de m’aider. Il me motive beaucoup. C’est un excellent compagnon de boxe, un vrai supporter criant ses encouragements.» (Témoignage de Sophie Ashton, extrait de May et Hayes, in Gardien, 2012).

			Les traitements des troubles de la santé mentale actuellement proposés ne parviennent pas toujours à faire disparaître les symptômes ou encore à les réguler. Certains patients sont d’ailleurs qualifiés de résistants au traitement. Les effets secondaires de ces médications peuvent avoir des conséquences importantes et négatives pour la qualité de vie, entre autres choses. Du point de vue des personnes médiquées, les remèdes entraînent couramment une prise de poids, un ralentissement intellectuel, une baisse de la libido, etc. Ces traitements sont perçus comme provoquant des effets néfastes, sans toujours être des solutions aux symptômes. Enfin, et surtout, entendre des voix n’est pas systématiquement ni continuellement défini comme un problème par les personnes directement concernées.

			Trouver des solutions fondées sur les savoirs expérientiels

			Tous les problèmes relèvent-ils systématiquement du soin, de la médication ou encore de la réadaptation? Sont-ils déjà tous l’objet d’expertise d’un champ professionnel ou scientifique? L’analyse montre que les institutions et les professionnels des secteurs sanitaire et médico-social ont une réelle utilité et une indiscutable pertinence pour nombre de difficultés évoquées. Cependant, tout n’est pas pour autant résolu. Premièrement, parce que la totalité de ces problèmes ne trouve pas sa place dans les grilles d’évaluation des besoins des institutions ou dans les protocoles soignants existant. En ce sens, ils ne sont pas reconnus dans les dispositifs portés par des politiques publiques et par les savoirs professionnels (et doivent-ils nécessairement l’être? Et si oui, pour quoi?). Deuxièmement, parce qu’ils ne sont pas identifiés comme problème par ceux qui n’en vivent pas l’expérience, ou très rarement. Ils sont donc ignorés, et, par conséquent, la recherche de solution n’est pas prise en charge par les professionnels à ce jour. Doit-elle l’être? Et peut-elle l’être?

			Face aux manques d’accessibilité de la société française, aux lacunes de la compensation du handicap mais aussi de leur socialisation corporelle et psychique, aux effets des prises en charge professionnelles et institutionnelles indésirables, aux problèmes ignorés mais pourtant à résoudre pour un quotidien serein, les pairs-accompagnants adoptent une posture généralement assez pragmatique. Leur objectif n’est pas tant la bonne santé, qu’une vie valant la peine d’être vécue du point de vue de la personne directement concernée. Pour répondre à ces aspirations, ils doivent donc trouver les moyens corporels et psychiques de s’inscrire durablement dans un monde peu adapté à leurs potentiels. Choisir sa vie tout en vivant des situations liées au handicap, à la maladie ou aux troubles de la santé mentale implique donc d’innover corporellement et psychiquement, parfois même à l’encontre des préconisations médicales ou professionnelles.

			Le choix opéré par tous les pairs-accompagnants de vivre en milieu ordinaire, hors institution, suppose par exemple de pouvoir gérer les mixtions au quotidien. Uriner correspond pour tout un chacun à un ensemble d’apprentissages sociaux (fréquence, modalités pratiques, position, sensorialité, etc.), et pas seulement à une maturation physiologique. Pour les personnes handicapées, il en va de même. La socialisation corporelle en centre de médecine physique et de réadaptation a consisté en la transmission de techniques du corps alternatives, dont le sondage urinaire. Transmise par des soignants, cette technique est systématiquement associée à un ensemble de consignes d’hygiène visant à maintenir autant que possible une certaine asepsie dans la vessie.

			Or vivre en milieu ordinaire ne facilite pas toujours le respect des protocoles médicaux. En effet, d’autres contraintes contreviennent à ce prime objectif: uriner avec discrétion, s’adapter à tous les milieux et à tous les espaces sociaux, ne pas s’encombrer de quantité d’ustensiles et de produits de soin, etc. Aussi, dans diverses situations, la stérilisation préalable des mains n’est-elle pas envisageable, pas plus que s’allonger pour faciliter le passage de la sonde dans l’urètre, la discrétion impose généralement de ne pas demander d’aide… Aussi, pour vivre selon leurs choix, beaucoup de personnes handicapées sont-elles obligées d’aménager ou encore de renoncer à l’application des protocoles médicaux, lesquels ont pourtant toute leur utilité pour leur santé. Et d’autres apprentissages corporels rarement transmis par les soignants s’avèrent nécessaires. Gérer la quantité de liquide absorbée pour limiter le nombre ou la fréquence des vidanges de la vessie, choisir la nature du breuvage en fonction de ses effets stimulants sur la vessie, opter pour l’usage de protections urinaires parfois, pour des contenants souples et prenant peu de volume dans un sac, par conséquent discrets, pour une vidange desdits contenants dans des lieux propices à cet usage ou encore pour leur transport sans risquer qu’ils se vident, etc., sont des exemples de savoirs expérientiels très communément partagés, et d’une rare utilité.

			De même, savoir faire avec ses voix ne participe pas à l’éducation commune, n’est pas transmis de manière informelle dans le cadre d’une socialisation ordinaire. Aussi, l’individu est-il très démuni lorsque des voix s’imposent à lui. En outre, les interprétations usuelles de ces phénomènes sont particulièrement disqualifiantes pour l’individu. Il se sait classé par ses contemporains dans des catégories déconsidérées ou estimées dangereuses. Il en connaît les conséquences en termes d’épreuves de discrimination (Goffman, 1963). Il croit souvent (à tort ou à raison) entrer dans un délire, s’écarter de la réalité, perdre la maîtrise de son existence. Pour lui, sa lucidité se délite. Les savoirs engrangés au cours de sa socialisation antérieure l’amènent à reconsidérer sa personne et son existence de manière particulièrement dommageable pour lui, à perdre estime de soi et confiance en soi, à craindre le jugement d’autrui et à chercher à s’en protéger. En ce sens, sa socialisation antérieure et les connaissances acquises participent à la reconnaissance par la personne concernée des signes de ce qu’il est d’usage de diagnostiquer comme étant une psychose. En conséquence, l’individu perd très souvent confiance en son expérience et en son autorité cognitive. Il tente couramment de dénier son expérience, ou s’en remet à des experts du champ de la santé mentale lorsqu’il accepte l’idée de se faire soigner. Il arrive également qu’il soit hospitalisé sous contrainte, à l’initiative de ses proches, aidés d’un psychiatre notamment.

			Pourtant, l’accès et l’investissement dans de nombreux savoirs pratiques élaborés par des pairs, sont grandement utiles et permettent de garder ou de retrouver le contrôle de son existence. Par exemple, l’analyse de l’expérience des voix entre pairs est source de connaissances: si, pour certains, le phénomène des voix prend davantage d’ampleur lorsqu’ils sont entourés de nombreuses personnes, pour d’autres entendeurs de voix l’inverse est vrai. De même, l’intensité du phénomène peut être corrélée à des émotions fortes ou à de l’anxiété. Des approfondissements permettront peut-être de réaliser que, pour d’autres ou pour les mêmes, une longue période de solitude amplifie (ou pas) la place prise par les voix dans l’existence. Ces savoirs très spécialisés, parmi de nombreux autres existant (Soucy, St Onge, 2012), permettent de réguler le phénomène d’entente de voix par gestion de son immersion ou non dans des contextes sociaux très denses, par un travail portant sur l’anxiété et diverses émotions, par l’évitement ou non de la solitude prolongée, etc.

			Les savoirs expérientiels sont donc une nécessité pour nombre de personnes vivant des situations reliées au handicap, à la maladie ou aux troubles de la santé mentale, ayant opté pour une vie ordinaire. D’une grande variété, ils concernent tous les domaines de la vie quotidienne. Pour rendre plus souple leur conduite, certains inventent des façons de commander leur fauteuil électrique ou encore de le paramétrer pour gagner du temps dans l’enchaînement des actions. D’autres s’ingénient à trouver l’option ou le logiciel pour leur téléphone portable évitant d’appuyer sur tel ou tel bouton, car ce geste leur est dorénavant impossible. D’autres encore échangent à propos de leur expérience pour s’assurer ensemble du peu de vraisemblance des propos tenus par des voix voulant les terroriser ou les soumettre à leur emprise, pour trouver le courage de les affronter ou bien pour leur désobéir, etc.

			Ces savoirs pratiques, dont on ne trouve nulle trace dans les théories académiques ou dans les notices techniques, résolvent divers problèmes, obstacles et inconvénients rencontrés au cœur de la vie quotidienne par les personnes vivant des situations reliées au handicap, à la maladie ou aux troubles de la santé mentale. Ils viennent répondre aux problèmes tels que définis par les personnes directement concernées, incommensurable bénéfice. Pour celles qui les ont essayés, ils valent généralement pour leur efficacité et les effets qu’ils induisent.

			L’invention de ces savoirs expérientiels a été rendue possible par la mise en œuvre de plusieurs conditions. Tout d’abord, les pairs ne se sont pas enfermés a priori dans les frontières socialement institutionnalisées du possible et de l’impossible. Ils avaient l’espoir et ont adopté une posture pragmatique d’observation, de réflexion, d’échanges, d’essai-erreur, d’information qui les a extraits des sillons de pensée habituellement labourés. Ensuite, jugeant insuffisantes ou insatisfaisantes les compensations du handicap proposées, ils avaient la volonté de trouver des solutions leur convenant davantage, d’améliorer leur qualité de vie. Ils se sont donc engagés dans une démarche proactive. Enfin, en s’appuyant sur d’autres types de données, ils ont construit leurs perspectives. Leurs solutions fondées sur l’expérience se trouvent en écart avec les préconisations résultant des savoirs professionnels ou scientifiques, mais pas nécessairement en contradiction. Cette dernière remarque engage à une réflexion traitant de leur articulation, possible ou non, et si oui dans quelle mesure, avec les pratiques des professionnels exerçant dans les secteurs d’activités sanitaire et médico-social déjà largement institutionnalisés.

			 

			

			
				
					60. Dans la suite de ce chapitre, pour des raisons de commodité langagière mais également de rigueur scientifique, l’ensemble de ces situations seront désignées sous la seule terminologie de «situations de handicap». En effet, ces distinctions jusqu’alors opérées visent surtout à montrer comment différents segments de nos sociétés se sont constitués et organisés de façon séparée dans leurs compréhensions, leurs pratiques et leurs institutions. Cependant, les modèles scientifiques contemporains (CIF, OMS, 2001; MDH-PPH2, 2011) du handicap permettent de penser les liens et les continuités entre santé, troubles mentaux et handicap. Le handicap est alors toujours considéré comme le fruit d’une interaction entre un état de santé et un environnement. Il ne saurait être confondu avec un diagnostic ou des symptômes constatables.

				

				
					61. Palettes: plateaux sur lesquels reposent usuellement les pieds des personnes assises dans leur fauteuil roulant.

				

			

		

	
		
			Chapitre 7. Travailler avec des professionnels patentés?

			Dans la France de 2017, les conditions de la pratique du pair-accompagnement sont très diverses. Une grande part des pairs-accompagnants sont bénévoles: pairémulateurs se consacrant aux personnes ayant des incapacités physiques et/ou sensorielles; pairs-aidants participant à des GEM et soutenant leurs pairs ayant des troubles de la santé mentale; facilitateurs pairs apportant leurs ressources à leurs pairs ayant des incapacités intellectuelles. D’autres pairs-accompagnants sont salariés: les médiateurs santé-pairs, les travailleurs pairs et les pairs-aidants… Ils travaillent au sein d’équipes pluri-professionnelles en psychiatrie, au sein de services de santé mentale ou encore dans le cadre d’associations, de GEM par exemple. L’option de l’activité libérale n’est quasiment jamais investie par les pairs-accompagnants. Le développement de ces pratiques et la reconnaissance de leurs apports spécifiques sont probablement encore trop ténus pour permettre le déploiement d’une activité d’expertise et le niveau de rémunération d’un consultant. De fait, aucun métier relatif au pair-accompagnement n’est à ce jour reconnu.

			Devenir salarié est rarement un choix spontané des pairs-accompagnants en France car il n’existe peu, voire pas de postes sur lesquels postuler. Le plus souvent, ce salariat est une opportunité offerte dans le cadre d’un programme de politique publique expérimental (ex.: Un chez-soi d’abord) ou encore à l’initiative de quelques psychiatres responsables de service en santé mentale, convaincus de l’intérêt de la théorie du rétablissement et suffisamment soutenus par leur institution pour ouvrir un poste. Pour autant, même si ces pairs-accompagnants sont accueillis dans des contextes professionnels a priori favorables, la pratique montre que les situations sont, de ce point de vue, très contrastées (Demailly et al., 2014; Laval et al., 2015). Aussi travailler avec des professionnels en tant que pair-accompagnant est-il souvent une gageure.

			Parmi beaucoup d’autres raisons expliquant ces collaborations sous tension, l’une d’entre elles est fondamentale: les savoirs expérientiels ne sont pas toujours légitimes auprès de professionnels, la fonction de pair-accompagnement pas davantage. Face à cette épreuve de reconnaissance, les pairs-accompagnants en santé mentale développent trois postures dans leurs liens avec les professionnels du champ (Demailly et Garnoussi, 2015). Le «mimétisme soignant» consiste en une conformité importante aux normes de l’équipe de professionnels. Les savoirs expérientiels sont peu mobilisés, mal identifiés ou perçus comme inconsistants par les pairs-accompagnants eux-mêmes. Aucune spécificité n’est revendiquée. Au contraire, la volonté de se former aux pratiques soignantes est courante, dans la perspective de devenir un professionnel «comme les autres». Dans ce cas, le pair-accompagnement n’est donc pas véritablement légitime, y compris du point de vue des salariés directement concernés. La «disponibilité bienveillante» est une posture développant des activités dans les interstices, à côté des pratiques soignantes, ouvrant des espaces d’expression alternative. Le pair-accompagnant se présente alors ouvertement comme un ex-usager et fait valoir ses capacités à manifester de la proximité avec les patients, à établir des relations humaines de qualité. Il reste cependant peu légitime. La dernière posture, qualifiée de charismatique, repose essentiellement sur la personnalité du pair-accompagnant, soutenue par l’autonomie que l’institution veut bien lui laisser. Son affirmation de la pertinence des savoirs expérientiels, sa tendance à se différencier des autres professionnels tout en proposant une pratique complémentaire des leurs, laisse place à un risque plus important d’exclusion (Demailly et Garnoussi, 2015). La conviction de sa légitimité n’a pas pour conséquence nécessaire l’adhésion des soignants à la perspective du pair-accompagnant.

			Devenir légitime est quasi systématiquement un challenge à relever pour les pairs-accompagnants partageant leurs pratiques avec des professionnels des champs déjà institués du sanitaire et du médico-social. Ces inégalités de reconnaissance a priori influencent fortement les rapports entre pairs-accompagnants et professionnels.

			Rester dans l’informel, hors du champ des reconnaissances institutionnelles et politiques

			Les pairs-accompagnants ayant conçu et développé leurs pratiques dans le cadre de la tradition bottom up sont toujours massivement bénévoles à ce jour. Pour la majorité d’entre eux, ce bénévolat est un choix mûri. Néanmoins, ce point fait débat, car, pour une minorité, une professionnalisation et une rémunération semblent indispensables. Ces positions contrastées s’étendent sur un continuum allant du choix d’une pratique informelle à la revendication d’une reconnaissance statutaire et financière.

			Des vertus de la relation «naturelle» et spontanée

			Une grande part des pairs-accompagnants bénévoles pratiquent actuellement leur art de façon informelle. En effet, l’activité de pair-accompagnement n’est pas systématiquement désignée comme telle dans les échanges avec le pair-accompagné. Aussi arrive-t-il couramment qu’un pair-accompagnement se déroule sans que cela soit connu du pair-accompagné qui pourtant en bénéficie. Cette relation d’accompagnement et de soutien entre pairs se déploie bien souvent sans que sa perception et sa désignation ne soient nécessaires. Elle participe de l’empan des relations interpersonnelles possibles entre pairs. Elle trouve son origine dans les effets de la rencontre avec celui que l’on reconnaît comme pair. Cette qualification d’accompagnement ou de soutien par les pairs n’est donc pas nécessairement corollaire à sa mise en œuvre. Dans la tradition bottom up, la formalisation et la publicisation de son exercice dépendent essentiellement de la décision des pairs-accompagnants eux-mêmes.

			«On ne va pas se pointer devant une personne qui vient d’être handicapée et qui n’a jamais entendu parler de pairémulation, ou qui est en recherche d’autonomie mais qui ne sait pas comment faire, on ne va pas lui dire: “Je suis pairémulateur, on va faire de la Pairémulation!”» (Pair-accompagnant, 1 an d’ancienneté, interview du 5 juillet 2011)

			Pourquoi ne pas formaliser cette pratique de pair-accompagnement devant ses bénéficiaires immédiats, mais aussi, plus largement, devant les divers acteurs et organisations des secteurs d’activité concernés? Selon les tenants de la pratique informelle, afficher le pair-accompagnement en tant que praticien revient à endosser un rôle social particulier: celui de pair-accompagnant. Or c’est précisément sur ce point que s’exerce la critique: le processus même d’être présent à l’autre en tant que pair-accompagnant ne modifie-t-il pas les effets de l’accompagnement sur le pair-accompagné? Cela ne risque-t-il pas de dévoyer le pair-accompagnement? D’en transformer la dynamique? Les adeptes de la pratique informelle sont convaincus qu’une grande part des effets positifs observables sont dus au fait que le pair-accompagné les reconnaît comme leur pair. Une identification du même pair-accompagnant par le pair-accompagné en tant que détenteur d’une expertise reconnue et patentée modifierait, selon eux, en profondeur la nature de la relation en cours et ses retentissements. Pour les défenseurs d’une pratique informelle, une relation naturelle et spontanément engagée sur la base d’affinités réciproques est de loin la plus efficace: les jeux des identifications, des intentionnalités imputées et le champ des possibles en découlant sont davantage favorables à une dynamique d’empowerment. Ils ajoutent également le fait que la confiance, les confidences et le sentiment d’être dans un rapport de pair à pair en sont facilités. Or ces dimensions de la relation sont pour eux le cœur même de la dynamique du pair-accompagnement.

			«Est-ce que la professionnalisation ne risque pas de changer la relation entre le pairémulateur et le pairémulé? Car quand je fais des confidences à quelqu’un qui a déjà vécu des choses très importantes et longues, avec qui je peux partager des choses intimes… Si je passe ensuite à une relation avec un professionnel, je n’aurais peut-être pas le même niveau d’attente. Je ne dirais peut-être plus la même chose… Est-ce que le fait de professionnaliser ne risque pas de changer la relation?» (Pairémulateur, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 17)

			L’inscription du pair-accompagnement au cœur des relations interpersonnelles ordinaires, entre pairs, est donc, du point de vue des tenants de la pratique informelle, un enjeu majeur. Il s’agit de préserver l’aspect naturel de la relation, sans être soumis à d’autres obligations ou entraves que l’engagement réciproque et volontaire dans une relation humaine. Pareillement, ces pairs-accompagnants soutiennent une posture rejetant le principe de cette «distance à l’autre» qui caractérise souvent les postures professionnelles traditionnelles. Ils recherchent la proximité et l’intimité d’une relation de pair à pair. Ils refusent de s’inscrire dans des rapports surplombants et dissymétriques. Les pratiques de ces pairs-accompagnants consistent avant tout en une façon d’être, une posture relationnelle vis-à-vis de leurs pairs, plutôt qu’en un métier ou une expertise aux techniques spécifiques.

			«J’ai bien l’impression qu’être pairémulateur devient plus un métier qu’une façon d’être… Or c’est quelque chose que beaucoup de gens font naturellement. Là, on le fait passer pour un métier. Est-ce qu’être pairémulateur sera maintenant un métier?» (Pairémulatrice, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 33)

			Des avantages du bénévolat

			Si l’aspect informel de la pratique de nombre d’entre eux suscite le débat, une autre ligne de tension décline une nouvelle série de positions au cœur de la tradition bottom up: une minorité de pairs-accompagnants aspirent à une professionnalisation de leur fonction. Les autres préfèrent le bénévolat. Quels en sont les enjeux?

			Pour d’autres raisons que la seule absence de rémunération financière, les pairs-accompagnants distinguent le bénévolat d’une position salariée. Il ne serait pas inscrit dans une hiérarchie. Il permettrait ainsi de ne pas avoir à rendre compte de façon systématique de ses activités. Le bénévolat est donc conçu comme une marge de liberté au regard du cadre de travail des professionnels des secteurs sanitaire, social et médico-social.

			Le bénévolat permet également d’affirmer des positions fortes, si nécessaire, sans craindre d’éventuelles sanctions qui mettraient le pair-accompagnant dans l’obligation de choisir entre accepter de renoncer à ses principes ou perdre son salaire. Les pairs-accompagnants adeptes de cette position s’inquiètent de situations de pairs-accompagnés dont les droits ne sont pas respectés par l’établissement ou le service qui les accueille. Ainsi, envisagent-ils la possibilité de désaccords ou de tensions vives avec l’institution dans son ensemble et/ou certains professionnels. Le bénévolat devient alors un statut opportun car il conforte la possibilité de rester sur des positions éthiques fortes.

			«C’est la première fois de ma vie que je me suis fait licencier! Licencier… Enfin j’étais bénévole donc c’était difficile, mais j’ai été remercié! […] On nous a dit: “Ce que vous proposez est trop perturbant pour l’institution.” Finalement… Cela n’a pas été dit comme ça, mais c’était le message que nous avons reçu!» (Pairémulateur, 20 ans d’ancienneté, interview du 22 septembre 2010)

			Si besoin, le bénévolat permet aussi de se désengager de l’activité et/ou de son contexte d’exercice, mais sans les contraintes de la relation contractuelle. À ce titre, le bénévolat est également privilégié. Il peut être facilement réinvesti dans d’autres circonstances, avec ou sans encadrement. Aussi, il est revendiqué pour l’engagement souple et sur mesure qu’il autorise, pour la liberté qu’il procure, pour l’éthique qu’il permet de tenir.

			Pour quelques pairs-accompagnants, le bénévolat offre la possibilité de ne pas accepter ou subir la normativité d’une équipe de professionnels. Il contraint moins le pair-accompagnant dans ses actions, maintenant ouverte la possibilité de non-application des principes collectifs auxquels il n’adhère pas. Être bénévole autorise davantage à penser et à agir en son nom. En effet, le bénévole peut toujours se saisir d’une opportunité pour aller pratiquer ailleurs, sans que cela remette en cause, même temporairement, ses capacités financières et celles de ses proches. Ainsi, le bénévolat est couramment perçu et préféré pour la marge de manœuvre qu’il procure.

			«Moi c’est un peu délicat car lorsque j’interviens dans une structure de rééducation… C’est tellement dur de rentrer dans ces structures! Je suis toujours un peu en porte-à-faux car je reste persuadé que les médecins, thérapeutes n’ont pas… Je les vois faire certaines pratiques et je ne suis pas d’accord du tout. Ça m’est difficile de leur dire qu’ils sont à côté de la plaque. “Faites plutôt ce que je vous conseille”: ce n’est pas évident! C’est la difficulté de travailler dans ces structures. J’espère qu’il y aura d’autres tentatives de ne pas se mettre à dos le personnel tout en essayant de faire profiter la personne [handicapée] d’autres expériences.» (Pairémulateur, 24 ans d’ancienneté, interview du 21 août 2012)

			Pour toutes ces raisons, le bénévolat peut sembler la meilleure option pour maintenir une certaine intégrité et une réciprocité dans la relation d’accompagnement. D’autres arguments en faveur du bénévolat participent plutôt de la volonté de préserver la dynamique entre pairs-accompagnants au sein de leurs collectifs et réseaux.

			La volonté de ne pas créer de scission ou de ligne de partage au sein de leur réseau explique également pourquoi le bénévolat a les faveurs de nombreux pairémulateurs. En effet, professionnaliser suppose d’établir des attentes et des exigences minimales de niveau et de prérequis, des compétences à acquérir, de sélectionner à l’issue de la formation. Aussi, s’orienter vers la professionnalisation de la pratique de pairémulation aurait-il pour effet de distinguer les «bons» pairémulateurs des autres. Pour cette raison, la professionnalisation est vécue par certains pairémulateurs comme une mise en concurrence des légitimités entre pairs-accompagnants, et par suite comme un risque de clivage au sein du réseau.

			«Pour compléter, je n’osais pas le dire… Je trouve dommage de se caler sur un niveau bac, même si je comprends… Pour moi, la Pairémulation est une posture plus qu’une compétence. Je connais des gens avec bac +9 qui seraient incapables d’être des pairémulateurs. Et je connais des gens qui ont bac –9 et qui seraient d’excellents pairémulateurs. Donc, ça me pose souci.» (Pairémulateur, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 38)

			Plus d’un partagent cette crainte de la professionnalisation. D’ailleurs, l’idée d’une formation diplômante interroge: qu’en sera-t-il des pairémulateurs n’ayant pas le niveau scolaire préalable? Rempliront-ils néanmoins les prérequis pour entrer en formation? Quelle sélection à l’entrée et à la sortie de la formation pour les pairémulateurs déjà en activité? Quid de ceux qui échouent aux examens? Une VAE leur sera-t-elle proposée? Si les praticiens de longue date n’ont pas le niveau requis, pourront-ils continuer à s’autoqualifier de pairémulateurs? Leur activité va-t-elle retomber dans l’ordinaire des relations quotidiennes et eux-mêmes se retrouver disqualifiés?

			«Peut-être manque-t-il quelque chose? Puisque ça sera un nouveau métier, une fois la fiche métier validée… Il manque peut-être la validation des acquis de l’expérience. Dans la salle, vous avez déjà un potentiel de personnes…» (Pairémulateur, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 31)

			D’autres s’enquièrent de leur légitimité à se professionnaliser. Peuvent-ils vraiment revendiquer un statut professionnel pour cette activité? Jusqu’où et à partir de quand peut-on se prendre à ce point au sérieux? D’autres encore précisent les risques encourus par l’élaboration d’une normativité par la sélection au diplôme, ou encore par le travail en équipe entre pairs ou avec d’autres professionnels.

			Les limites de l’entre-soi

			Ces orientations vers des relations de pair-accompagnement où priment l’informel et/ou le bénévolat dans la tradition bottom up trouvent leurs formes privilégiées dans les groupes de pairs autogérés ou bien des relations interpersonnelles spontanément engagées. L’exercice par des bénévoles de leurs compétences à l’accompagnement ou au soutien de leurs pairs en milieux sanitaire, social et médico-social reste rare. Ainsi, ces prises de position en faveur des principes de l’informel et du bénévolat génèrent-elles un entre-soi, sans doute pour une part problématique.

			Une première entrave tangible provoquée par cet entre-soi est la difficulté à rencontrer de nouveaux pairs à accompagner. En effet, les pairs-accompagnants vivent, en dehors de la pratique de leur art, de façon ordinaire entourés de leurs proches, amis, collègues et voisins. Or, dans la vie de tous les jours, la rencontre avec une personne en fauteuil, ou utilisant la Langue des signes française (LSF) pour communiquer, ou encore diagnostiquée bipolaire, est généralement fortuite, imprévisible. Si la rencontre avec une personne en fauteuil se constate aisément, le même face-à-face avec une personne appareillée ou bien diagnostiquée bipolaire peut rester ignoré. Mais si l’identification du pair ne s’opère pas, aucune demande ne sera formulée et nul pair-accompagnement en découlera.

			«Bon! Mais alors comment va-t-on faire pour trouver de nouveaux membres si les psychiatres ne nous en envoient plus?» (Carnet de bord, échange informel entre entendeurs de voix au sujet de leur groupe, Rassemblement du Réseau des entendeurs de voix France à Marseille, 20 juin 2014)

			Par ailleurs, l’entre-soi peut être vécu comme disqualifiant. Se rencontrer entre pairs peut être perçu comme la conséquence d’un processus de stigmatisation concernant la catégorie de personnes à laquelle ils sont identifiés. Certains GEM en France ont, notamment pour cette raison, choisi de se présenter comme ouverts à tous les publics. Ils souhaitent être considérés comme un groupe ordinaire, pour que leurs membres soient identifiés comme des individus ordinaires. Pourtant, le financement du GEM est bien une dotation obtenue auprès du conseil départemental pour l’accueil d’un public dit handicapé psychique. Au niveau individuel, il arrive aussi que des pairs soutenus au sein d’un groupe, mais ayant trouvé les solutions pour une existence correspondant à leurs aspirations, ne donnent plus signe de vie. Couper les liens illustre une stratégie individuelle pour rompre avec le stigmate et les identifications dévalorisantes. L’investissement d’autres liens sociaux ouvre la voie à une vie différente.

			Une professionnalisation en cours

			Quelles que soient les controverses et l’ambivalence des pairs-accompagnants concernant leur professionnalisation, des acteurs ont déjà engagé des actions en ce sens. Deux dynamiques de professionnalisation, bottom up et top down, se développent parallèlement, sans se rencontrer. Deux types d’acteurs s’engagent: des professionnels et des institutions d’un côté, des pairs-accompagnants de l’autre. De nombreux débats agitent les pairs-accompagnants de la tradition bottom up.

			Professionnalisations bottom up et top down

			Selon les contextes bottom up ou top down, la professionnalisation des pairs-accompagnants ne se développe pas de la même manière. La tradition bottom up favorise parfois une professionnalisation par et pour les pairs-accompagnants. Les contextes top down imposent une professionnalisation selon les normes soutenues par les politiques publiques ou des acteurs institutionnels.

			Dans la tradition bottom up française, seule une poignée de pairémulateurs a porté le projet d’une professionnalisation et a enclenché une série d’actions en ce sens: constitution d’un acteur collectif, mise en œuvre de formations, élaboration de référentiels d’activité et de compétence, de formation et de certification, promotion de l’activité pour sa spécificité.

			À partir de 2002, plusieurs actions de professionnalisation ont été menées par deux leaders pairémulateurs. Des premières assises de la pairémulation ont ainsi été organisées dans la ville de Caen et ont permis de réunir les différents acteurs dispersés sur le territoire national. Ces prémisses à la constitution d’un réseau se sont poursuivies par plusieurs rencontres nationales organisées à Paris. Consolidant leurs échanges, développant leurs projets d’actions et approfondissant leurs débats, les participants ont posé les fondations d’un acteur collectif.

			Par ailleurs, plusieurs actions de formation des pairémulateurs se sont égrenées dans le temps et dans l’espace (Saint-Nizier-du-Moucherotte, Paris, Caen, Strasbourg, entre 1998 et 2014). Toujours conçues sur un format court (entre 20 heures et une semaine entière), elles se sont déroulées généralement dans une même unité spatiale. La finalité en est de créer une dynamique de groupe, de susciter des échanges et des solidarités dans les temps informels. Ces formations abordent des contenus historiques et idéologiques référés au mouvement pour la Vie autonome, au militantisme par et pour les personnes en situation de handicap, et déclinent une présentation normative de la pairémulation (Cf. la charte de la Pairémulation)62. Des contenus relatifs à l’écoute d’autrui et à une posture d’accompagnement constituent un second temps des formations dispensées.

			L’acteur collectif a également entrepris d’élaborer un référentiel d’activités et de compétences de la pairémulation. L’AFPA a d’ailleurs contribué à ce travail (2006), ainsi qu’un cabinet privé de consulting qui a conduit l’étude. Plusieurs versions ont déjà vu le jour. Le référentiel actuellement stabilisé est en attente de validation par le réseau des pairémulateurs, mais également par des acteurs institutionnels. L’élaboration de référentiels de formation et de certification s’est terminée au cours de l’année 2015, dans la perspective d’une demande de reconnaissance à terme d’un certificat ou d’un diplôme de pairémulateur au Répertoire national des certifications professionnelles.

			Enfin, cet acteur collectif développe quelques activités de promotion de la pairémulation auprès des politiques, des têtes de réseau dans les champs sanitaire et médico-social, auprès des centres de rééducation et de réadaptation fonctionnelles, d’institutions, telles la CNSA ou la Sécurité sociale, de fondations privées. Un argumentaire riche et dense en faveur de la pairémulation a été construit au fil des années et des expériences de lobbying.

			Dans le cadre top down, la professionnalisation des pairs-accompagnants est systématique. Elle prend des formes variées selon les contextes d’inscription. Professionnalisation à une fonction polyvalente au sein des équipes du programme «Un chez-soi d’abord», professionnalisation à une fonction spécifique dans le cadre de formations proposées par d’autres acteurs institutionnels.

			Le programme expérimental «Un chez-soi d’abord» a bénéficié de moyens financiers pour mettre en œuvre une recherche comparative entre deux modalités d’intervention auprès d’un public de personnes sans domicile fixe ayant des pathologies psychiatriques sévères. Le respect du cahier des charges de la méthodologie d’accompagnement de ce public, fondé sur le paradigme du rétablissement, a nécessité le recrutement de pairs-aidants. Ces derniers travaillent au sein d’équipes mobiles pluri-professionnelles.

			Ces pairs-aidants ont été recrutés sans condition de formation ou de diplôme. Aucun profil de poste n’a été élaboré, aucune compétence n’a été prérequise. Leur recrutement a été opéré sur la base de leur expérience d’une vie dans la rue, de leur vécu de troubles de la santé mentale sévères et/ou de la toxicomanie (Gardien, Laval, à paraître en 2018). Ces expériences étaient réputées leur conférer un savoir expérientiel qu’ils pourraient partager avec leurs pairs comme avec les professionnels.

			Leur socialisation professionnelle s’est déroulée dans le cadre d’une pratique partagée avec l’ensemble des professionnels des équipes d’intervention du programme «Un chez-soi d’abord». En effet, chaque membre d’une des équipes peut être amené à effectuer la totalité des tâches nécessaires à l’accompagnement du public. Il n’y a pas de spécialisation a priori. Ces pairs-aidants ont pu bénéficier de plusieurs formations adressées à l’ensemble des professionnels des équipes d’intervention sur les thèmes du rétablissement et de l’empowerment. Là encore, leur professionnalisation ne s’est pas construite sur le renforcement d’une spécificité et le déploiement d’une spécialisation. Cependant, la proposition d’une formation ad hoc a été régulièrement envisagée. Y répondre aurait supposé de pouvoir discerner au préalable si leurs expériences antérieures liées à la rue, les troubles de la santé mentale ou la toxicomanie étaient en soi suffisantes ou non pour exercer leur nouvelle fonction. L’altération possible de leurs savoirs expérientiels par la transmission de savoirs professionnels était une crainte partagée.

			Aucun acteur collectif n’a été constitué dans le cadre du programme «Un chez-soi d’abord» pour représenter les pairs-aidants, leur fonction spécifique et leurs intérêts particuliers. La mise au point des référentiels d’activités et de compétences, de formation et de certification a été effectuée par d’autres acteurs institutionnels extérieurs au programme «Un chez-soi d’abord».

			En effet, un programme innovant de formation diplômant des Médiateurs de santé-pairs (DU de l’université Paris 8) s’est déroulé en France au cours de l’année 2012 (Roelandt et Staedel, 2016). Mis en œuvre par le CC-OMS et de nombreux partenaires tels que l’université Paris 8 et la FNAPSY, avec le soutien de diverses ARS, de la CNSA et de la Fondation de France, ce programme a consisté à former en cours d’emploi, dans divers secteurs de psychiatrie, vingt-neuf personnes ayant l’expérience des troubles de la santé mentale, et étant rétablies ou en cours de rétablissement. La durée de cette formation a été de 8 semaines pour les enseignements et de 36 semaines pour le stage dans un service de psychiatrie. Ces médiateurs de santé-pairs prenaient ensuite leur fonction au sein des mêmes équipes de professionnels soignants qui les avaient accueillis en stage. À ce jour, environ la moitié d’entre eux sont encore en poste (Demailly et Garnoussi, 2016), les financements de leur poste ont été pérennisés par les ARS concernées en juin 2014 (Roelandt et Staedel, 2016).

			L’objectif de cette formation était de renforcer les capacités du futur médiateur de santé-pair, capacités issues de son savoir expérientiel par la transmission de savoirs théoriques (240 heures) et la socialisation à sa fonction au sein d’un service de psychiatrie. L’accompagnement était assuré par des professionnels soignants. Ont été inclus dans la programmation «des moments de réflexion commune; des retours d’expérience; des moments d’écoute individuelle et de groupe; des moments d’intervision; des exercices de communication et des jeux de rôles sur la communication en équipe» (Marsili, in Roelandt et Staedel, 2016).

			Une tentative de constitution d’un acteur collectif international francophone représentant les intérêts des pairs-aidants est aujourd’hui en cours. À l’initiative d’acteurs français, suisses, belges et québécois, les premiers contacts par Internet se sont transformés, cette année 2017, en une première rencontre sur le sol français, organisée par le CHS de Savoie. Une journée d’étude s’est déroulée autour de la thématique du travail: «Santé mentale et travail: quelles pratiques innovantes? Du job coaching à la Pair-aidance». L’organisation du réseau suit son cours.

			Points de débats entre pairs-accompagnants autour de leur professionnalisation

			La plupart des pairs-accompagnants relevant de la tradition bottom up s’inquiètent de ressembler à des professionnels des secteurs du sanitaire, du social et du médico-social. Ils redoutent l’effet d’une professionnalisation uniformisante. Ces pairs-accompagnants craignent véritablement d’être considérés comme des professionnels par les pairs-accompagnés et, par suite, de ne plus pouvoir œuvrer. La professionnalisation est donc envisagée, dans la tradition bottom up, comme le risque de changer la relation, et surtout d’en altérer la nature et les effets.

			«Cela dit, on est sur un fil: je ne veux pas endosser la blouse blanche. Je veux garder ce côté informel. Je ne veux pas prendre de notes pendant la discussion [avec le pairémulé], je note après l’échange […] Il va être difficile de professionnaliser en gardant ce côté informel.» (Pairémulateur, 24 ans d’ancienneté, interview du 22 avril 2013)

			A contrario, dans le contexte top down organisé par les politiques publiques, nombre des pairs-accompagnants recrutés, qu’ils soient pairs-aidants, animateurs de GEM, facilitateurs de groupe, etc., ne s’inquiètent pas vraiment des incidences d’une professionnalisation. En effet, en France la plupart d’entre eux n’avaient pas un idéal ou un modèle préalablement construit de leur activité. Nombreux sont ceux qui ne connaissaient d’ailleurs pas cette fonction de pair-accompagnement avant de se voir proposer de l’assumer. La découverte de cette fonction a donc été liée à l’opportunité de changer de vie, d’obtenir un emploi salarié, une reconnaissance sociale, une stabilité financière pour certains, etc. Pour ces pairs-accompagnants, la professionnalisation du pair-accompagnement semble donc une évidence. Elle est rarement interrogée, notamment car ils n’ont pas idée d’autres options possibles. Les tenants de la tradition bottom up et ceux inscrits dans le contexte top down se rencontrent et échangent finalement peu.

			Dans la tradition bottom up, la professionnalisation interroge les pairs-accompagnants au sujet de la valeur de leurs interventions. Est-elle monétaire? Doit-elle être évaluée financièrement? Quelle que soit la réponse apportée, les pairs-accompagnants constatent qu’un fort préjugé existe faisant de toute activité liée au handicap un élan de charité ou un don de soi. Selon eux, la non-rétribution de leurs services serait banale et, de surcroît, jugée normale par beaucoup de professionnels et d’institutions, et même par un certain nombre de leurs proches. Les personnes handicapées, malades ou ayant des troubles de la santé mentale auraient beaucoup de temps disponible à offrir, leurs incapacités limitant leur accès à l’emploi.

			«On est face à un travers de cette société. On pense que, dès qu’il s’agit de handicap, ça devrait être gratuit et spontané. […] C’est un état d’esprit très ancré, dont il est difficile de se défaire. Et les personnes handicapées sont entrées dans ce système. Elles n’osent pas dire: “je suis professionnel, ça coûte tant”. Il faut franchir le pas. Il y en a qui y arrivent, d’autres moins.» (Pairémulateur, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 24)

			Les pairs-accompagnants de la tradition bottom up estiment unanimement qu’une personne handicapée, malade ou ayant des troubles de la santé mentale, peut être compétente, notamment en raison de son expérience de vie. Les savoirs expérientiels ont à leurs yeux une valeur certaine. C’est pourquoi certains pairs-accompagnants dénoncent la tendance à ne pas rémunérer leurs services. Pour ceux-là, le bénévolat devrait procéder d’un choix et non d’une contrainte dévaluative exercée arbitrairement de l’extérieur par des valides ou des bien portants. À la décharge de ces derniers, les pairs-accompagnants peuvent eux-mêmes porter le même type de jugement dépréciatif concernant des personnes handicapées, malades ou ayant des troubles de la santé mentale dont ils n’ont pas le sentiment de partager une communauté d’expérience.

			Aujourd’hui, une minorité de pairs-accompagnants exige une rétribution en échange de leurs interventions. Ces derniers considèrent normal de demander une rétribution en espèces sonnantes et trébuchantes de leurs activités. «Tout travail mérite salaire», rappellent-ils. Attribuer une valeur monétaire à la pratique du pair-accompagnement signifie, aux yeux de ces pairs-accompagnants, une reconnaissance de leurs pratiques. De leur point de vue, la rémunération est également le signe tangible d’un début de traitement à égalité avec les travailleurs valides et bien portants. Pour toutes ces raisons, cette minorité souhaite décider de la valeur monétaire de leurs pratiques et pouvoir la proposer à d’éventuels employeurs et financeurs. Le débat porte alors sur le niveau de rémunération: si un niveau post-bac leur semble à la hauteur de leurs services, il risque d’exclure de la pratique de pair-accompagnant un certain nombre des praticiens ne pouvant faire valoir diplômes, ancienneté, ou même le niveau d’aptitude attendu. Faut-il alors envisager plusieurs niveaux de rémunération en fonction d’une variété de compétences et de responsabilités?

			Plus généralement, une part des pairs-accompagnants vit de revenus issus de la solidarité nationale: Allocation adulte handicapé (AAH), rente de la Sécurité sociale ou de l’armée. Ces derniers sont ainsi partagés entre reconnaissance de leur travail et perte de leur sécurité financière. La salarisation de leurs pratiques peut réduire, suspendre ou arrêter le bénéfice d’allocations diverses. Mais peut-on être certain de la pérennité des salaires pour le long terme? Certains pairs-accompagnants misent sur une rémunération de leurs services pour assurer leur subsistance. D’autres, ou les mêmes, jaugent le risque de perdre leur emploi et de ne pas retrouver la sécurité des allocations, ou encore de subir un délai de carence d’une année au moins.

			«Après, il va y avoir un problème de fond. Ça fait au moins cinq ou six ans qu’on en parle… Si j’ai un métier, est-ce que je ne risque pas de perdre mon AAH? Si oui, c’est le retour à la situation antérieure en cas d’échec sur le marché du travail. Si je vois que ça ne marche pas, je veux pouvoir arrêter et ne pas être obligé d’attendre un ou deux ans avant d’avoir à nouveau des droits auprès de la MDPH.» (Pairémulateur, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 34)

			Quelques pairs-accompagnants de la tradition bottom up ambitionnent de structurer et de déployer collectivement leurs activités, d’en améliorer la qualité. Pour ces raisons, ils cherchent à trouver des fonds substantiels et pérennes, pour indemniser a minima les frais de mission, les temps de supervision et pouvoir assumer un tant soit peu des frais de structure. Leur perspective à long terme est le développement de services d’accompagnement à la Vie autonome. Ils déposent des demandes de subvention auprès des politiques, des collectivités territoriales ou de fondations diverses arguant de l’utilité publique du pair-accompagnement. Ils mettent en avant les perspectives offertes en matière de lutte contre le chômage massif de leurs pairs par le recrutement de nombreux pairs-accompagnants dans le cadre d’un déploiement de services d’accompagnement à la Vie autonome sur l’ensemble du territoire national.

			Travailler ensemble

			Cette possible collaboration, appelée de leurs vœux par certains, redoutée par d’autres, est forte de plusieurs essais aujourd’hui. L’analyse des situations se déroulant en France montre la complexité des enjeux réels de ce travail ensemble, les changements impactant les pratiques concrètes. Là encore, de nombreux débats émergent, tant du côté des pairs-accompagnants que des autres professionnels.

			Ce que change ce travail ensemble, et pour qui?

			En France, l’introduction comme salariés de pairs-accompagnants dans les milieux professionnels se déroule quasi exclusivement dans le champ de la psychiatrie et de la santé mentale. Ils sont généralement accueillis au sein d’équipes pluri-professionnelles déjà constituées, aux pratiques précédemment instituées. Dans le cadre d’un statut libéral ou bénévole, quelques pairs-accompagnants ont convaincu les autorités d’un établissement médico-social ou d’un service de médecine physique et de rééducation de les autoriser à exercer leur art à l’intérieur de l’institution sans être membre du personnel. Issu de la tradition bottom up ou s’étant découvert une vocation dans un contexte top down, ayant un idéal de la fonction ou découvrant cette pratique par son immersion dans un établissement, le pair-accompagnant devra s’adapter au milieu professionnel, l’inverse étant moins vrai. Même porteur de son propre modèle de pratique, le pair-accompagnant est rarement en situation de négocier les règles du jeu. Au contraire, il devra composer avec un monde qui ne correspond pas toujours à ses normes et ses valeurs, tout du moins s’il souhaite poursuivre le partenariat, maintenir sa contribution ou pérenniser son emploi. Concernant les professionnels des services de psychiatrie concernés, la question de l’adaptation aux pairs-accompagnants ne se pose pas avec la même intensité, ni avec les mêmes conséquences: «les effets sur les équipes [ils] restent avant tout mineurs, bien loin des grandes transformations qui pouvaient être redoutées par certains ou espérées par d’autres63».

			Les milieux professionnels des secteurs d’activité du sanitaire, du social et du médico-social se révèlent couramment en écart face aux positions tenues par les pairs-accompagnants de la tradition bottom up. Ces derniers se retrouvent à nouer des liens avec un milieu davantage contraint par des pressions économiques et des injonctions à la rentabilité, voire au bénéfice. Ils se trouvent donc affrontés à des logiques priorisant le chiffre d’affaires, la technicité et le résultat objectivable, non pas la qualité de la relation humaine. Les logiques d’action sont beaucoup plus fonctionnelles et désaffectivées. Les rôles et le travail sont davantage prescrits. Les professionnels à statut et diplôme équivalents sont interchangeables. Les relations sont bien davantage asymétriques, fondées sur des rapports d’expertise et de place dans l’organigramme. Autant de points d’achoppement avec la posture du pair-accompagnant.

			Les objectifs divergent également. Si le pair-accompagnant privilégie les aspirations des pairs-accompagnés et soutient leurs espoirs, le professionnel oriente, lui, sa pratique à partir d’une évaluation des besoins de l’usager ou du patient au regard d’une grille d’évaluation fournie par une instance extérieure et sur laquelle il n’a pas de prise. Les arguments validant la démarche poursuivie contrastent: le pair-accompagnant privilégie la subjectivité, les affinités réciproques, la liberté du pair-accompagné de s’engager ou non dans une relation de pair-accompagnement. Le professionnel justifie son activité en mobilisant les termes de missions, de mandats, de fonctions rationnellement déterminées et articulées, de savoirs professionnels, de compétences ou encore de conformité aux procédures et aux guides de bonnes pratiques.

			Les modalités de l’exercice entre pairs-accompagnants et professionnels varient également considérablement. Pratiquant de façon informelle, le pair-accompagnant travaille alors exclusivement dans un cadre privé. Le temps accordé à la relation n’est pas limité par des contingences économiques, l’interaction n’est pas médiatisée par un tiers institutionnel. Le pair-accompagnant agit en son nom propre. Le professionnel inscrit généralement son activité dans un espace ouvert au public, sauf si sa mission est d’intervenir à domicile. Le temps octroyé aux échanges avec l’usager est limité, encadré par des objectifs. Il doit rendre des comptes à une organisation et à une hiérarchie. Dans le cadre de sa pratique, il représente son organisation et son corps de métier. De ce fait, il est soumis à un ensemble de responsabilités professionnelles.

			Le pair-accompagnant issu d’une socialisation au sein de la tradition bottom up est donc confronté à un milieu professionnel construit sur des conventions et des convictions en écart avec les siennes. Par contre, le pair-accompagnant ayant construit son identité professionnelle au sein des services et établissements de psychiatrie sans autre modèle ou expérience de travail alternatif, est généralement moins sensible à ces questions.

			Les pairs-aidants recrutés au sein du programme «Un chez-soi d’abord» constituent une exception notable. En effet, ils ont été recrutés dans un contexte professionnel déjà acquis à la question des savoirs expérientiels, dans un programme expérimental où ils étaient considérés a priori comme une pièce maîtresse du dispositif d’intervention. De plus, la culture professionnelle de ces équipes pluri-professionnelles s’est construite en contraste avec les habitudes du champ de la psychiatrie. Chacun, quel que soit son statut ou sa profession, pouvait effectuer l’ensemble des tâches nécessaires à l’accompagnement du public ciblé. Les effets liés à la spécialisation des corps de métiers ou à la hiérarchisation des rapports professionnels ont été ainsi fortement atténués. Dans ce contexte, les pairs-aidants ont construit leur place en même temps que les autres membres de l’équipe découvraient leur nouvelle fonction.

			Questions et constats des professionnels

			Peu de professionnels des secteurs du sanitaire, du social et du médico-social travaillent actuellement avec des pairs-accompagnants. L’inscription des pairs-accompagnants au cœur d’une équipe pluri-professionnelle est généralement le fait d’une décision au niveau politique, et de l’essaimage d’un modèle d’intervention comme dans le programme expérimental «Un chez-soi d’abord». Cette option peut également être retenue par un chef de service ou un directeur d’établissement. Peu d’interventions en institution sont à l’initiative de pairs-accompagnants ayant réussi à convaincre de la plus-value de leur service. Cette seconde situation est peu fréquente en France.

			Pour les professionnels directement concernés par le travail avec des pairs-accompagnants au quotidien, plusieurs questions se sont posées et, pour certains, se posent encore. Leurs inquiétudes portent notamment sur le réaménagement possible des places et des reconnaissances découlant de l’introduction de cette nouvelle fonction dans l’équipe. Valoriser le pair-accompagnant, est-ce perdre tout ou partie de sa place de professionnel? Comment se garantir qu’aucune politique de recrutement ne privilégiera à terme le profil du pair-accompagnant aux dépens du leur, car possiblement moins rémunéré? Certains syndicats infirmiers et d’autres de médecins psychiatres se sont emparés de ces questions. Les syndicats infirmiers ont particulièrement dénoncé le risque de la perte de valeur de leur diplôme et de leur statut. Les syndicats de médecins psychiatres ont vu dans cette introduction des pairs-accompagnants une remise en cause des fondements mêmes de la clinique; ils ont estimé non fondée la plus-value apportée par ce nouveau type de travailleurs.

			L’introduction des pairs-accompagnants dans les services de psychiatrie a été perçue par certains professionnels comme un brouillage des frontières entre soignants et soignés ou encore entre malades et non-malades, comme la mise en lumière des divergences et des tensions existant entre professionnels et patients (Demailly et al., 2014). Or, c’est précisément un des enjeux politiques majeurs de la théorie du rétablissement: la nette distinction entre ces deux populations est dénoncée comme légitimant la stigmatisation et renforçant les pratiques de discrimination, y compris dans le champ du soin. Renoncer à cette distinction entre malades et non-malades, valoriser d’autres critères d’identification, participe de ce projet politique de changer les institutions et les pratiques. Cela ne va pas sans discussion. Certains professionnels préfèrent d’ailleurs maintenir l’usage d’un vocabulaire péjoratif concernant les malades dans le cadre d’un entre-soi, pour conserver la possibilité de trouver un exutoire lorsque le travail est trop pénible.

			Faire de la place aux pairs-accompagnants suppose de reconnaître une certaine légitimité aux savoirs d’expérience. Pour beaucoup de raisons, et notamment le travail de déconstruction de leur propre expérience et de leurs propres représentations au cours de leur formation, les professionnels ont appris à se méfier de leur subjectivité et à la tenir à distance, sauf exception de l’intuition clinique. Aussi cela peut-il leur sembler paradoxal de valoriser l’expérience des pairs-accompagnants.

			«Sur le fond, je ne suis pas vraiment d’accord avec cette mise en avant du savoir expérientiel. D’abord, il faudrait quand même bien prendre en compte… Il faut que le pair-aidant soit capable de mettre de la distance vis-à-vis de son expérience de la maladie. Le pair, ce qu’il vit, son expérience… ça peut être très différent de ce que le pair-aidant a vécu!» (Infirmière en CHS, 14 avril 2016)

			À trop valoriser le savoir expérientiel, le savoir professionnel pourrait-il perdre en valeur et en reconnaissance? Les professionnels s’interrogent: ne risque-t-on pas de finir par considérer le savoir expérientiel comme un prérequis pour être un bon intervenant? Or, les critères de la légitimité des pairs-accompagnants et des professionnels sont différents. Les professionnels sont reconnus sur la base de leur diplôme, de leurs savoirs professionnels, de leur savoir-faire. Le savoir expérientiel, critère de la légitimité des pairs-accompagnants, peut-il être mis en équivalence ou en concurrence avec ceux des professionnels? Difficile à dire. Cependant, aujourd’hui chaque type d’intervenant professionnel bénéficie de la reconnaissance d’un domaine d’expertise propre: à l’ergothérapeute l’ergothérapie, au médecin la médecine, au psychologue la psychologie… Ces légitimités fondant la raison d’être du recours à leurs différents services ne sont pas discréditantes pour les autres métiers. En sera-t-il autrement du savoir expérientiel? Certains professionnels ont parfois entendu un pair-accompagnant affirmer la supériorité de son savoir, en raison de son expérience. Toutefois, ces prises de position individuelles dans des situations particulières ne sont pas généralisables.

			«Je me souviens… Avec ce pair-aidant, je n’étais pas toujours à l’aise… Je me demandais quand il allait me dire: “Qu’est-ce t’en sais?” Comme si je n’avais aucun savoir!» (Cadre de santé en CHS, 12 avril 2016)

			Les professionnels concernés expliquent également leur réticence par le fait qu’ils n’ont pas été formés à travailler avec des pairs-accompagnants. Comment penser la collaboration? Que peut faire ou non un pair-accompagnant? Quelles sont les limites de sa pratique? Que peut-il apporter concrètement? À quel moment? Pour quels objectifs? Quand lui passer le relais et pour quoi? Les fiches de poste n’ont pas permis de rationaliser l’usage du savoir expérientiel et de circonscrire distinctement les activités et les attendus. Les professionnels apprennent chemin faisant à travailler avec le ou les pairs-accompagnants introduits dans leur équipe.

			Beaucoup de professionnels constatent un style de communication plus direct entre leurs collègues pairs-aidants et les usagers du dispositif. Ils l’expliquent par la confiance spontanément attribuée au pair. Les pairs-aidants ayant vécu l’expérience traversée par les usagers seraient jugés plus légitimes, y compris dans leurs interventions directives. Leurs propos seraient également perçus de façon moins moralisatrice car fondés sur l’expérience, dans un rapport de pair à pair, d’égal à égal. Certains professionnels reconnaissent se sentir parfois gênés de tenir tel ou tel propos, car ils s’inquiètent d’être perçus comme paternalistes ou surplombants. Ils constatent que les mêmes paroles n’ont pas le même effet sur les patients suivant qu’elles sont prononcées par tel ou tel type d’interlocuteur.

			«Je l’ai déjà vu intervenir auprès d’un patient comme s’il était son coach! Il est vraiment plus direct, plus directif. Mais avec l’autorisation des patients. Ils lui ont donné la permission d’être plus directif. Il a cette autorité de celui qui s’en est sorti, qui va mieux.» (Infirmière en CHS, 14 avril 2016)

			D’autres professionnels soulignent la liberté d’expression constatée entre le pair-aidant et les patients. Cette aisance dans la communication permet des échanges sur des aspects habituellement peu ou pas abordés avec les autres professionnels, comme les effets de la consommation de drogues. Les professionnels s’expliquent cela par un vocabulaire plus proche de celui des patients, des vécus similaires. Ils pensent que les patients leur tiennent d’autres discours probablement davantage basés sur leurs attentes ou celles que les patients leur attribuent en tant que professionnels.

			«C’est alors que j’ai réalisé qu’il [le patient] était en train de lui [le pair-aidant] parler de sa conso [de stupéfiants]. Ils en discutaient comme on parle d’autre chose…! Et puis, surtout, ils discutaient des effets de la prise de substances lorsque l’on est sous psychotrope!… Je ne savais pas que ce patient consommait. Comment il [le pair-aidant] a fait? Il lui en a parlé parce qu’il a reconnu des signes de défonce?» (Psychologue, 15 avril 2016)

			«En fait, ils nous racontent peut-être des trucs pour ne pas nous décevoir, ou pour qu’on les ait à la bonne…» (Infirmier en CHS, 11 avril 2016)

			Il arrive aux pairs-accompagnants d’être sollicités par certains de leurs collègues professionnels lorsque ces derniers doutent concernant leur positionnement vis-à-vis d’un patient. Leur savoir expérientiel alimente alors la réflexion de leur collègue, dépassionne les enjeux de la situation. Ces professionnels disent en retirer certains bénéfices: être moins pessimistes concernant la maladie et ses conséquences à long terme; avoir assoupli leur posture vis-à-vis des patients, notamment concernant le maintien d’une distance professionnelle ou la non-mention d’informations relatives à leur vie privée. Des pairs-accompagnants essaient aussi de convaincre les membres de leur équipe d’être moins protecteurs vis-à-vis de certains patients.

			L’expérience des pairs-aidants semble particulièrement importante à partager lorsque les équipes sont affrontées à des situations limites sur lesquelles butent leurs expertises (Gardien, Laval, à paraître en 2018). Ces échanges permettent souvent aux équipes de pouvoir lire autrement les situations rencontrées et de trouver d’autres façons de se positionner. Ils opèrent couramment un effet dédramatisant.

			«Tu crois que je pourrais aborder cela avec lui [le patient]? Lui [Le pair-aidant]: “Ben oui!” Des fois, on hésite… On se demande… si on est trop… C’est eux [les pairs-aidants] qui peuvent dire…» (Infirmière en CHS, 14 avril 2016)

			«Des fois je demande au pair-aidant: “Tu crois que cela pourrait être une bonne idée? Je pourrais lui proposer cela?” Et lui: “Essaie! Si ça ne marche pas, tu lui proposeras autre chose.» (Infirmier en CHS, 11 avril 2016)

			Des équipes de professionnels en santé mentale font parfois le choix de soutenir la cause des pairs-accompagnants, généralement convaincues du bien-fondé de la théorie du rétablissement. Cette volonté de soutenir lesdits usagers confronte alors les professionnels à d’autres paradoxes et adversités. En effet, si leur caution est indispensable pour crédibiliser les pratiques des pairs-accompagnants et légitimer leurs discours dans l’espace public, il n’empêche que leur soutien peut être vécu comme une entrave au projet d’émancipation revendiqué par certains collectifs de pairs-accompagnants autogérés. Les professionnels font alors face à une épreuve de solidarisation (Laval, 2017).

			Questions posées par les pairs-accompagnants

			«Juste une question pour mettre un peu de débat. Tu dis que tu es pairémulatrice. Qui a validé cela? J’ai tout compris [du propos précédent sa prise de parole], mais qui valide le fait qu’on est pairémulateur?» (Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 33)

			Faut-il ou non travailler en lien avec les professionnels et les institutions? Le débat entre pairs-accompagnants de la tradition bottom up est endémique, sans jamais être tranché. En réponse à cette question, plusieurs registres d’argumentation sont déployés.

			De manière quasi unanime, les pairs-accompagnants mettent en avant un paradoxe qui nuit aux collaborations ou partenariats avec des professionnels des secteurs sanitaire, social et médico-social. Le pair-accompagnant serait identifié comme une personne ayant besoin d’aide ou encore comme une personne vulnérable. Par suite, il serait perçu et traité à l’instar des bénéficiaires d’un suivi médical ou d’un accompagnement. Le pair-accompagnant évoquerait des représentations en termes d’incapacités, d’incompétences. Il déclencherait bien malgré lui des velléités de protection et d’accompagnement de sa personne. Paradoxe donc, car le propre du pair-accompagnant réside justement, et a contrario, dans son autonomie et sa capacité à prendre en main sa vie. Face à des professionnels aguerris, le pair-accompagnateur endosserait difficilement un autre rôle que celui de bénéficiaire.

			«J’aurais tendance à dire qu’être pair ne suffit pas à être légitime. Il faut se rendre à l’évidence! Pour les professionnels? Non ça ne leur suffit pas! Y’a toujours quand même la blouse blanche qui fait autorité. Dans le milieu médico-social quand tu n’es pas identifié. […] Je pense qu’ils aiment bien avoir des repères précis et nous on descend un peu d’une autre planète.» (Pairémulateur, 4 ans d’ancienneté, interview du 21 août 2012)

			«Comment peut-on faire en sorte pour que [dans les représentations] ce ne soit plus forcément la personne handicapée qui ait besoin d’assistance? Qui soit bénévole? Bénéficiaire?» (Pairémulatrice, 1 an d’ancienneté, interview du 1er juin 2012)

			Autre souci des pairs-accompagnants, la nécessité d’être identifié par les pairs-accompagnés comme leur pair, tout en étant possiblement membres d’une équipe soignante, sociale et/ou socio-éducative. Afin de préserver un cadre spécifique et nécessaire au bon déroulement de l’échange entre pair-accompagnant et pair-accompagné, les praticiens de la tradition bottom up ont établi un certain nombre de normes: ne pas porter de blouse blanche, avoir une souplesse horaire lors de la rencontre, fonder la relation sur l’échange réciproque d’expériences, etc. Or, comment arriver à faire valoir la spécificité des modalités relationnelles du pair-accompagnement auprès des professionnels? Est-il possible de faire partie d’une équipe tout en se distinguant franchement des normes de la relation professionnelle à l’usager, par exemple concernant le maintien de la «bonne distance à l’usager», le non-engagement affectif ou personnel, etc.?

			«Vous allez perturber un certain nombre d’équipes à ne pas enfiler des blouses blanches. Donc ça va être ressenti comme une agression…» (Pairémulateur, Vélotypie, 1res Assises nationales de la Pairémulation, 1er avril 2011, p. 34)

			Est-il envisageable que les pairs-accompagnants de la tradition bottom up puissent refuser de participer aux rapports de pouvoir établis entre professionnels et usagers? En effet, pour ces pairs-accompagnants, la possibilité d’un échange interpersonnel ordinaire, de pair à pair, dans la réciprocité et sans asymétrie, fonde leur pratique. La relation porte couramment sur des pans intimes de l’existence, très liés à l’expérience même du handicap ou des troubles de la santé mentale. Pour s’installer, cette intimité réciproque suppose a minima la confidentialité. Mais s’inscrire dans une équipe de professionnels n’implique-t-il pas d’endosser les normes relationnelles qui y sont en vigueur: le partage des informations recueillies auprès de la personne handicapée ou ayant des troubles de la santé mentale?

			Or, pour les pairs-accompagnants de la tradition bottom up, la confiance réciproque entre pair-accompagné et pair-accompagnant est nécessaire à la qualité de la relation. Aussi, ils jugent essentiel d’obtenir la possibilité d’un «secret» spécifique au pair-accompagnement, les dédouanant du partage systématique des informations recueillies à l’équipe. En effet, respecter la parole du pair-accompagné c’est également respecter son adresse. Si ces mots ont été destinés au pair-accompagnant, c’est dans le cadre de cette relation très spécifique suscitée par l’expérience commune. Les pairs-accompagnants s’interrogent: n’est-ce pas la possibilité de s’inscrire dans un «secret partagé» qui contribue à fonder la place de membre d’une équipe? Cette condition d’un droit au secret pour le pair-accompagnant n’est-elle pas rédhibitoire à tout véritable travail en équipe?

			«Parce que moi, lorsque j’ai travaillé en centre de rééducation à X, la difficulté que j’ai rencontrée dans la relation aux professionnels c’est qu’ils voulaient tout savoir… Il faudrait pouvoir établir un droit au secret…» (Pairémulateur, 15 ans d’ancienneté, interview du 24 juin 2013)

			Les pairs-accompagnants s’inquiètent des réticences et des peurs des professionnels vis-à-vis de leurs pratiques et de leurs apports spécifiques. Dans leur perspective, le pair enrichit le panel des accompagnements et des soins apportés par sa capacité à partager son expérience avec le bénéficiaire. Une complémentarité des interventions leur semble envisageable. Pour autant, les expériences de pair-accompagnement en institution montrent une tendance à la mise en concurrence ou encore à la rivalité des professionnels vis-à-vis de ce nouveau mode d’accompagnement. Comment apaiser les résistances et les craintes de ces professionnels? Comment limiter les rapports de pouvoir trop violents, ou encore une volonté d’emprise sur ces pratiques émergentes dans le champ institutionnel? Faut-il accompagner ces professionnels dans cette introduction d’une nouvelle fonction professionnelle, pour les aider à faire face à leurs inquiétudes et aux changements suscités? Autant de questions posées mais dont les réponses ont du mal à s’élaborer.

			«[…] car les professionnels de santé ne vont pas supporter: “c’est qui ces gens sans blouse blanche qui viennent jouer dans notre cour de récréation?”» (Pairémulateur, 15 ans d’ancienneté, interview du 22 août 2012)

			Une question récurrente vient profondément laminer une possible alliance entre pairs-accompagnants de la tradition bottom up et professionnels des secteurs sanitaire, social et médico-social. En effet, l’autodétermination que tous appellent de leurs vœux semble un objectif partagé sur lequel s’appuyer pour collaborer. Mais les pairs-accompagnants expriment un doute: les professionnels aspirent-ils et œuvrent-ils véritablement à l’autodétermination des publics concernés? En effet, leurs pratiques s’inscrivent beaucoup trop dans le projet de développement d’une indépendance corporelle et fonctionnelle maximale, d’une conformité psychique, dans l’inscription des personnes handicapées dans une vie en institution: elles restent donc trop éloignées du soutien au déploiement de l’autodétermination de leurs pairs.

			«Quand on voit le nombre d’orientations qui sont encore faites vers les foyers de vie, les maisons d’accueil où les tarifs sont prohibitifs, quand on voit qu’on développe plutôt ces solutions plutôt que de l’accompagnement à l’autonomie… C’est flagrant en France! On voit encore beaucoup de gens qui pourraient être orientés vers de l’autonomie qui ne le sont pas. Ce qui n’est pas le cas dans les pays nordiques.» (Pairémulateur, 15 ans d’ancienneté, 22 août 2012)

			Enfin, très couramment, les pairs-accompagnants constatent une sérieuse divergence concernant l’estimation du potentiel des personnes handicapées, malades ou ayant des troubles de la santé mentale. Selon eux, les professionnels focalisent sur les incapacités et la réduction du champ des possibles, et ne perçoivent pas toujours, ou alors mal, le potentiel à développer ou encore les capacités à faire autrement. Les pairs-accompagnants de la tradition bottom up s’interrogent: quelle écoute sera accordée à leurs propositions, quelle reconnaissance pour leurs savoirs expérientiels? Plus que tout, les pairs-accompagnants craignent la décrédibilisation et la délégitimation de leur pratique par les professionnels.

			 

			

			
				
					62. Charte de la Pairémulation©, adoptée en 2003, révisée en 2009: http://gfph.dpi-europe.org/PublicationECLASDef/EthiqueDeontologie/ChartePairs2009Def.pdf

				

				
					63. Demailly et al., 2014, p. 47.

				

			

		

	
		
			Conclusion

			Après une courte reprise des principales idées développées tout au long de cet ouvrage, la réflexion se poursuivra par l’analyse des effets de la mise en œuvre des principes de démocratisation sanitaire et de participation des usagers dans le secteur social et médico-social. En effet, un impensé de l’actuel cadre réglementaire est sa contribution à une mise en concurrence des savoirs expérientiels et professionnels, et son manque de propositions pour organiser des régulations pourtant indispensables. C’est pourquoi quelques pistes pour une articulation de ces différents savoirs seront ébauchées, et une pragmatique de l’utilité en situation défendue.

			Brève synthèse du propos

			La posture self-help inspire une grande variété d’actions à travers le monde: groupes d’entraide, collectifs de pairs-représentants, groupes de lutte et/ou de défense des droits, mais aussi le récent mouvement de bricoleurs Do It Yourself, les échanges peer to peer sur Internet, les mouvements mutualiste ou coopératif, une littérature abondante pour lecteur en recherche de solution, etc. Quand l’individu ne peut résoudre seul son problème ou dépasser sa situation, faire face et se prendre en main, avec le soutien de ses pairs, est une option possible. L’existence de ce registre d’actions, institutionnalisées par le bas, organisées par et pour les pairs, est attestée depuis le Moyen Âge. Néanmoins, on peut raisonnablement supposer qu’elles ont débuté avec l’humanité.

			Cet ouvrage est consacré à une forme spécifique de self-help: l’accompagnement et le soutien par les pairs. Ces relations interindividuelles et/ou groupales se déploient, innervées par une dynamique de reconnaissance réciproque de pair(s) à pair(s), fondées sur des expériences ou des situations vécues sensiblement similaires et/ou partagées. Le cœur de l’accompagnement et du soutien par les pairs est la volonté partagée de faire face ensemble aux épreuves communes, en visant son propre changement et celui de sa vie quotidienne. L’aide et le soutien trouvés dans ces relations interindividuelles et/ou groupales sont essentiellement issus de l’investissement, de la qualité des relations établies et du savoir expérientiel des pairs. Portées et organisées par et pour des pairs, ces relations n’excluent pas systématiquement l’implication d’un ou plusieurs professionnels, à condition qu’ils soient retirés de tout rôle de premier plan. Ces associations ou réseaux visent à rester sous le contrôle des pairs. L’État, les institutions et les professionnels n’administrent pas, même s’ils peuvent soutenir et promouvoir ce type d’actions, ou encore leur faire une place au sein de leurs institutions et dispositifs.

			En France, un véritable tournant politique s’est opéré à partir des années 2000: une institutionnalisation par le haut de l’accompagnement et du soutien par les pairs. En effet, la loi 2005 a promu les Groupes d’entraide mutuelle; en 2010, une première formation des médiateurs santé-pairs a vu le jour, portée notamment par le CC-OMS et l’université Paris 8; l’expérimentation «Un chez-soi d’abord» est devenue une politique publique en cours de déploiement sur le territoire français depuis 2017, des pairs-aidants participent aux équipes d’intervention et sont salariés; la mission de Marie-Sophie Desaulle (2014) rédigée par le ministère des Affaires sociales et de la Santé visait, dans son axe 3, l’organisation d’une dynamique d’accompagnement et de soutien par les pairs sur l’ensemble du territoire, dispositif aujourd’hui piloté par le Comité interministériel du handicap (CIH); un appel à expérimentations en matière d’autonomie en santé est sorti par décret en 2016, ciblant clairement les associations de personnes directement concernées; la stratégie quinquennale concernant l’évolution de l’offre médico-sociale en direction des personnes ayant un handicap psychique (2017) encourage le développement des GEM, de la pair-aidance, de la représentation par les pairs, et ordonne la mise en œuvre d’un état des lieux des dispositifs et des pratiques intégrant le savoir expérientiel des personnes.

			Ces nombreuses initiatives politiques sont un véritable tremplin pour le déploiement des activités des pairs. Cependant, ces soutiens des politiques et des institutions viennent largement influencer et même modifier la dynamique d’organisation par et pour les pairs. On peut donc s’attendre à ce que l’esprit self-help rencontre quelques difficultés à perdurer dans ces dispositifs institués par le haut. L’accompagnement et le soutien par les pairs sont certainement en train de changer de nature. Les échanges entre pairs restent cependant le pilier sur lequel tout repose. Ces derniers produisent indéniablement des effets, mais à condition que le pair-accompagnant soit reconnu comme pair par l’usager. Or précisément, les pairs-accompagnants inscrits dans les dispositifs d’État ou dans des institutions seront-ils toujours au cœur de ces rapports d’identification nécessaires à la relation de pair à pair? Ou bien seront-ils davantage identifiés comme des professionnels, bien que pas tout à fait comme les autres du fait de leur expérience de vie dévoilée? Ou encore, seront-ils perçus par les usagers comme des médiateurs vis-à-vis des professionnels et des institutions, et sollicités en ce sens? L’esprit self-help suppose la demande initiale du pair-accompagné (même non formelle) et sa libre adhésion à la relation interindividuelle et/ou groupale. L’organisation des relations entre pairs à l’intérieur de dispositifs de politiques publiques peut-elle maintenir ces deux conditions? Les contraintes liées à la rentabilité financière, à l’évaluation de la qualité et à la gestion desdits dispositifs sont-elles articulables avec ces deux conditions? S’agit-il toujours de relations et de pratiques self-help ou bien assiste-t-on à leur détournement dans une perspective politique d’activation des individus? L’avenir le dira.

			Ces évolutions contemporaines interrogent sur les motivations des politiques et des institutions impliquées, sur les effets escomptés et ceux qui seront obtenus. Ces nouvelles orientations s’inscrivent très probablement dans la dynamique de démocratisation des secteurs sanitaire, social et médico-social déjà bien engagée en France; elles soutiennent d’ailleurs la participation des usagers et l’effectivité de leurs droits. Concernant le travail social, ces changements peuvent également être reliés à sa nouvelle définition: «Le travail social vise à permettre l’accès des personnes à l’ensemble des droits fondamentaux, à faciliter leur inclusion sociale et à exercer une pleine citoyenneté. Dans un but d’émancipation, d’accès à l’autonomie, de protection et de participation des personnes, le travail social contribue à promouvoir, par des approches individuelles et collectives, le changement social, le développement social et la cohésion de la société. Il participe au développement des capacités des personnes à agir pour elles-mêmes et dans leur environnement64.» Les objectifs de santé des populations et de bien-être des personnes, l’intérêt pour les savoirs expérientiels expliquent certainement pour une part les transformations auxquelles nous assistons aujourd’hui. Mais sont-ce les seules? Dans un contexte économique défavorable, le développement de l’accompagnement et du soutien par les pairs peut également interroger.

			Ces regroupements par et pour les pairs sont largement institués dans le monde anglo-saxon. Dans le contexte socioculturel français, le rôle de pair n’était pas véritablement repéré et revendiqué avant ces dernières années. Aussi, ce rôle social émergeant nécessite-t-il quelques explications. Contrairement à son étymologie, le pair ne se résume pas au seul fait d’être à parité ou encore à égalité. Ces rapports d’identification réciproques se bâtissent sur la reconnaissance d’une communauté d’expériences et d’épreuves. Ils déclenchent couramment un sentiment d’appartenance. Pour autant, le pair n’est pas un clone, ni le même que soi. Il ne partage pas nécessairement une même condition sociale. L’institution de l’autre dans un rôle de pair, et réciproquement, découle d’un ressenti subjectif et partagé d’une proximité fondée sur l’expérience similaire de situations spécifiques. Les autres dimensions de son existence ne sont pas toujours concernées. La dynamique de comparaison avec autrui innervant la reconnaissance du pair distingue deux catégories d’individus: les pairs et les autres. Cette identification du pair repose sur deux conditions: que le pair donne à voir les signes nécessaires à sa reconnaissance; que les deux individus s’identifient eux-mêmes à la catégorie désignant leur parité. L’identification du/au pair est donc un processus à la fois individuel et collectif. Du fait de la proximité expérientielle ressentie, le pair est spontanément convaincu qu’il sera compris, que ses expériences seront accueillies favorablement. La proximité expérientielle tend à générer de la proximité relationnelle (Provencher, 2011). Les échanges s’établissent couramment sur un pied d’égalité, le partage de l’expérience commune suscitant des rapports symétriques. La réciprocité dans la relation n’est pas véritablement attendue. Le pair donne car il sait ce que l’autre ressent et l’épreuve qu’il traverse.

			Le pair-accompagnement se distingue de la simple rencontre entre pairs par le partage d’un certain idéal de la pratique et une posture relationnelle spécifique. Cette dernière repose sur trois objectifs principaux: permettre à son pair de faire face, de lutter et de résister; aider son pair à concevoir la possibilité de son autodétermination; soutenir son pair dans l’invention de sa vie. Tout pair est-il susceptible d’accompagner ou de soutenir ses pairs? Probablement pas. Un individu malveillant n’est bien évidemment pas indiqué pour assumer ces fonctions. Des conditions et des prérequis sont également indispensables au bon déroulement de cette pratique: avoir l’expérience des situations liées au handicap, à la maladie ou aux troubles de la santé mentale; avoir élaboré son expérience; savoir utiliser de façon pertinente son savoir expérientiel; savoir s’inscrire dans une relation significative avec autrui; être pédagogue; maintenir les conditions éthiques du pair-accompagnement; avoir pour finalité l’empowerment et l’autodétermination de ses pairs. D’autres points portent davantage à discussion: faut-il avoir vécu des situations très proches (ou pas) pour être pair-accompagnant d’un individu donné? Une personne aveugle peut-elle accompagner une personne blessée médullaire? Quelle durée minimale d’expérience est nécessaire avant de pratiquer? Le pair-accompagnement est-il plus pertinent au cours de certaines périodes de la vie que d’autres?

			L’expérience est un ensemble de connaissances pouvant être acquises à partir d’une pratique ou de situations vécues. L’expérience est également une mise à l’épreuve, un essai dont les conséquences deviennent possiblement des savoirs. Cependant, si certains affirment la possibilité de faire connaissance à partir de l’expérience, d’autres la réfutent. Un long débat épistémologique, débuté avec les philosophes de la Grèce antique, se poursuit encore aujourd’hui. Les idéalistes refusaient toute possibilité de produire du savoir à partir de la matière et du sensible. Les empiristes affirmaient au contraire la nécessité et la primauté de l’expérience sensible ou de l’expérience ordonnée. Emmanuel Kant (1990) dépassera cet antagonisme en interrogeant les conditions de possibilité de l’expérience, autrement dit en questionnant la part de l’observateur, de ses perceptions et de sa cognition. Pour lui, l’entendement humain est le résultat d’un ordonnancement des phénomènes par les formes a priori de la sensibilité: les catégories de l’entendement. D’autres grands penseurs apporteront ensuite leur pierre à l’édifice, parmi lesquels Husserl, Bachelard, Bernard, Dewey, etc. Que peut-on tirer de ce rapide tour d’horizon épistémologique? La position négligeant toute confrontation au réel est aujourd’hui récusée par les scientifiques. L’expérience et/ou l’expérimentation sont devenues incontournables. Pour autant, l’expérience peut-elle être la seule condition fondant le savoir? Probablement pas. Si l’expérience est nécessaire à l’établissement d’un savoir scientifique, elle n’est pas suffisante. Les débats épistémologiques sur le statut de l’expérience sensible dans la recherche scientifique sont donc loin d’être clos. Dewey (1910) montre combien les savoirs de première main sont indispensables à l’élaboration des savoirs scientifiques. Mais à quelles conditions et dans le cadre de quelles démarches de recherche?

			Dans la vie quotidienne, la distinction entre savoir théorique et savoir pratique est très usuelle. Les savoirs expérientiels sont habituellement rangés du côté de la pratique. Cependant, l’analyse de pratiques montre combien ils sont composites, assemblages de théories et de savoir-faire, les deux étant intimement mêlés, voire intégrés. L’ignorance assez systématique des éléments théoriques participant de leur constitution s’explique en partie par le fait que la pratique ne suppose pas pour son bon déroulement la conscience de l’ensemble des savoirs mobilisés.

			La survie et le développement d’un être humain demandent de nombreux savoirs, leur transmission, leur production, leur appropriation. La vie quotidienne est innervée de savoirs expérientiels. Ces derniers ne sont pas l’apanage des expériences liées au handicap, à la maladie et aux troubles de la santé mentale. Chaque être humain s’oriente, agit et pense le monde à travers un ensemble de savoirs expérientiels. Or, nombre des connaissances mobilisées dans la vie ordinaire sont vécues comme des évidences, des faits, de simples perceptions, voire comme la nature même des choses. Elles ne sont pas regardées comme des savoirs ayant une valeur intrinsèque. Elles sont rarement désignées ou transmises comme des savoirs ayant été historiquement construits. Pourquoi? L’acquisition des savoirs expérientiels s’effectue au fil de la socialisation et des situations vécues par chaque être humain. Elle repose sur une double dynamique sociale d’extériorisation et d’intériorisation, laquelle construit la réalité (Berger et Luckmann, 1996) vécue et objectivée. Ainsi, un individu né dans une société donnée, par les expériences qu’il vit en relation avec autrui dans sa vie quotidienne, sémantise progressivement le monde à partir des significations partagées avec son entourage humain. Cette mise en sens de l’expérience implique une compréhension suffisamment exacte du monde ou d’autrui pour être fonctionnelle, voire efficace. Les significations produites sont généralement vécues comme la vérité et non pas comme un rapport au monde parmi d’autres possibles.

			De nombreux savoirs expérientiels sont ignorés en tant que savoir, en raison des modalités sociales de leur production les constituant en tant que réalité et non pas connaissances. Cette ignorance trouve également son explication dans l’incorporation et la mobilisation non consciente de nombreux savoirs expérientiels: perceptions, techniques du corps, gestes techniques, organisation de la vie quotidienne, etc. La non-reconnaissance d’autres savoirs expérientiels trouve sa source dans leur distribution sociale. En effet, ces derniers peuvent ne pas être disponibles dans la vie ordinaire d’individus de certains milieux sociaux; ne pas être transmis formellement à certains types d’individus car cette passation est jugée sans pertinence au regard de leur appartenance sociale, des situations qu’ils sont amenés à vivre, des rôles sociaux qu’ils sont amenés à endosser; ne pas être encore acquis ni intériorisés par d’autres n’en voyant pas l’intérêt, n’envisageant pas d’opter pour d’autres rôles sociaux, ayant des limitations cognitives. Les savoirs expérientiels peuvent ne pas être reconnus car ne correspondant pas aux valeurs de rationalité et de scientificité de notre époque. Le déni de la possibilité d’une autre construction sociale de la réalité participe également à produire cette ignorance. La légitimation des savoirs en tant que savoir est un processus social, focalisant sur certains types de connaissances et en dissimulant d’autres. Chaque collectif ou société s’intéresse ainsi à développer certains chemins de connaissances. D’autres sentiers ne seront pas parcourus, et, par suite, d’autres savoirs non conçus. Le travail social de légitimation des savoirs limite systématiquement le champ des connaissances possibles en dessous de ce qu’il serait envisageable de produire.

			La possibilité d’élaborer certains savoirs et leur disponibilité dans un milieu social peut être circonscrite à l’expérience de certaines situations spécifiques. Cela est tout particulièrement vrai pour les connaissances liées au handicap, à la maladie et aux troubles de la santé mentale. Ces savoirs expérientiels sont pour une part ignorés pour les nombreuses raisons évoquées ci-dessus, mais aussi du fait de leur manque d’accessibilité.

			Quatre types de savoirs expérientiels liés à ces situations spécifiques ont été distingués: 1) des savoirs pratiques rendant autrement capable: comment faire pour arriver à ses fins quand la rencontre entre son propre potentiel et l’environnement ne permet pas immédiatement de réussir? 2) d’autres savoirs pratiques pour faire au mieux avec ces situations particulières: être l’employeur de ses aides humaines, maîtriser l’art de la circulation en fauteuil dans les transports en commun, 3) des savoirs favorables à l’exercice de l’empathie vis-à-vis de ses pairs: l’expérience permet de juger autrement du crédit à accorder à certains propos, facilite la possibilité de se mettre à la place du pair pour mieux le comprendre, 4) d’autres savoirs enfin relèvent davantage d’une montée en abstraction: discerner le potentiel du pair et ses capacités de développement, appréhender les conséquences concrètes de phénomènes sociaux tels que la stigmatisation, la discrimination, la ségrégation, etc., en termes d’obstacles à la mise en œuvre des droits, d’inégalités des chances en matière de participation sociale dans les domaines de la scolarité, de la formation, de l’emploi, des loisirs, de la vie associative, etc., réaliser la possible réfutation systématique des incapacités usuellement attribuées par une argumentation centrée sur l’environnement incapacitant.

			Les savoirs expérientiels sont toujours situés: émanant de l’expérience d’un individu, influencés par sa subjectivité et la singularité des situations vécues, inscrits dans un champ de possibles et de contraintes particulier. Habituellement considérés comme des savoirs locaux et non transférables, ils révèlent toute leur pertinence et leur portée lorsqu’ils sont produits par l’échange réflexif entre pairs. La confrontation des expériences et des savoirs favorise la conception d’autres façons d’envisager les problèmes, génère d’autres manières d’y répondre. Quatre grands principes contribuent à cette création de nouveaux possibles: le renoncement à une perspective normocentrée des situations, l’analyse critique des solutions habituellement proposées et de leurs effets, la définition alternative des problèmes du point de vue de l’expérience, l’invention de solutions enrochées sur les savoirs expérientiels.

			Dans la France de 2017, les pairs-accompagnants sont très majoritairement bénévoles, quelques dizaines sont salariés, presque aucun exerce son art en libéral. Les pairs-accompagnants salariés sont quasi exclusivement issus de la tradition top down. L’État et les institutions, en tant qu’employeurs, imposent alors leurs normes. Le bénévolat est généralement un choix mûri pour les praticiens de la tradition bottom up. Pourtant, une minorité d’entre eux travaille avec pugnacité à une professionnalisation et à une rémunération de leurs pratiques. Qu’est-ce qui motive ces écarts? Certains estiment qu’une pratique informelle et bénévole, sans énonciation du statut de pair-accompagnant, fondée sur la spontanéité des affinités réciproques, est de loin plus efficace: identification réciproque, libre adhésion à la relation, demande de soutien ou de conseils, confiance et confidences facilitées, etc. Renoncer à cette façon d’intervenir ne risque-t-il pas de transformer profondément la dynamique et les effets de l’accompagnement et du soutien par les pairs? Le bénévolat est aussi regardé comme davantage de liberté dans l’exercice de cette fonction, plus de facilité à tenir le cap de son éthique, pas de contraintes liées à la hiérarchie.

			L’enjeu de professionnalisation de cette activité ne prend pas le même sens selon que le pair-accompagnant est issu des traditions bottom up ou top down. La plupart des pairs-accompagnants salariés n’avaient pas construit préalablement un idéal de leur fonction. La découverte de cette fonction est même souvent liée à la proposition d’un emploi mobilisant leurs savoirs expérientiels dans un contexte top down. Le pair-accompagnement est donc perçu par ces pairs comme une opportunité de changer de vie, d’obtenir un salaire, une reconnaissance sociale et une stabilité financière. La professionnalisation ne leur pose donc pas question. Elle est une évidence. A contrario, dans le contexte bottom up, les pairs-accompagnants s’inquiètent de ressembler à des professionnels, d’être contraints à se conformer aux équipes pour s’intégrer, et, par suite, de modifier les conditions favorables à l’identification réciproque et spontanée entre pairs.

			Rares sont aujourd’hui les professionnels des secteurs sanitaire, social et médico-social travaillant avec des pairs-accompagnants. Pour ces professionnels directement concernés au quotidien, plusieurs questions se sont posées et certaines sont restées sans réponse à ce jour. Accepter un pair-accompagnant comme collègue, est-ce perdre sa place de professionnel pour tout ou partie? Quelles garanties ont les professionnels en place qu’aucune politique de recrutement ne privilégiera des salariés possiblement moins rémunérés? Le savoir expérientiel ne risque-t-il pas de devenir à terme un critère de recrutement prépondérant? Comment et pourquoi se fier à l’expérience subjective du pair, alors qu’en formation professionnelle ils ont appris à prendre du recul, à mettre de la distance, à ne pas se fier à leur subjectivité? Comment travailler avec des pairs-accompagnants sans y avoir été préparé, sans formation préalable?

			Du côté des pairs-accompagnants issus de la tradition bottom up et travaillant avec des professionnels, d’autres questions se posent en retour. Est-il opportun de collaborer avec des professionnels ou pas? Est-il possible d’être perçu par des professionnels comme compétent et autonome, non pas vulnérable et ayant besoin de protection? Comment arriver à faire partie d’une équipe tout en se distinguant des normes de la relation professionnelle à l’usager, que ce soit en termes de maintien de la «bonne distance», de non-engagement affectif ou personnel, de non-dévoilement de son expérience personnelle? Pourront-ils faire valoir la possibilité d’un secret spécifique au pair-accompagnement? Comment faire pour apaiser les craintes et les résistances liées à l’introduction de leur fonction dans les milieux professionnels? Pourront-ils se mettre d’accord avec les professionnels sur l’objectif de soutenir l’autodétermination des pairs et non leur compliance aux soins ou au projet d’accompagnement personnalisé? Seront-ils reconnus crédibles et légitimes en tant que praticien du pair-accompagnement?

			Démocratisation des institutions, participation des usagers: savoirs en tension

			Les principes de démocratie sanitaire et de participation des usagers aux institutions du secteur social et médico-social font partie des nouvelles orientations légales impulsées au cours de l’année 2002. Leur application impose une réforme des pratiques institutionnelles, professionnelles et aussi usagères. Ce changement concerne tous les acteurs participant aux activités de soins, d’éducation, d’accompagnement, quel que soit leur rôle. Le politique a ainsi fait le choix d’une redistribution des considérations et des places. La parole des personnes directement concernées prend une nouvelle importance, son influence croît. Cette prise en considération des perspectives portées par les usagers impose aux établissements et services une nouvelle hiérarchisation des valeurs et des priorités.

			Votées et publiées à trois mois d’intervalle, la loi du 2 janvier 2002 rénovant l’action sociale et médico-sociale et la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé soutiennent les mêmes principes et accordent les mêmes droits aux patients et usagers:

			1. Le principe de non-discrimination, notamment concernant l’accès aux soins.

			2. Le droit à une prise en charge et à un accompagnement adaptés, à une thérapeutique à l’efficacité reconnue, au soulagement de sa douleur.

			3. Le droit à l’information, supposant l’accès possible à son dossier et des explications concernant son état de santé.

			4. Les principes de libre choix et de consentement éclairé.

			5. Le droit à la participation, impliquant notamment des représentants au sein des conseils d’administration des hôpitaux et des conseils à la vie sociale des établissements et services du secteur social et médico-social.

			6. Le droit à la protection.

			7. Le principe de prévention et de soutien.

			8. Le droit à l’exercice des droits civiques.

			9. Le droit à la pratique religieuse.

			10. Le principe de respect de la vie privée, des liens familiaux et des informations les concernant (confidentialité).

			11. Le principe de respect de la dignité et de l’intimité de l’individu.

			Cette démocratisation des secteurs sanitaire, social et médico-social est affaire de droits et de principes. Elle implique leur respect et donc leur application pratique. Mais cette mise en œuvre fait émerger de nombreuses questions éthiques, voire politiques. Les situations sont complexes et diverses. L’application des droits et des principes légaux se révèle difficile du fait de leur antagonisme en situation ou de cadres réglementaires contradictoires. Par exemple, les normes concernant la sécurité publique peuvent s’opposer au principe de libre choix (hospitalisation sous la contrainte), les règles d’hygiène imposées à des établissements et services peuvent rentrer en contradiction avec certains rituels mortuaires relevant de la vie familiale et privée, le droit à la protection peut aller à l’encontre du droit à l’autonomie. Aussi quel droit ou quel principe prioriser quand une personne âgée ayant des troubles de l’équilibre refuse de s’aider d’un déambulateur pour se déplacer au sein de l’institution? Quand un patient ayant une capacité respiratoire diminuée souhaite fumer de façon conséquente? Quand une personne au pronostic vital engagé refuse de répondre aux soignants frappant à la porte de sa chambre, aspirant à un moment d’intimité?

			La démocratisation est affaire de participation des usagers et des patients aux choix qui les concernent, de leur situation singulière jusqu’aux plus hauts niveaux de la gouvernance institutionnelle: conseil d’administration des hôpitaux, conseils à la vie sociale des établissements et services sociaux et médico-sociaux, en passant par les enquêtes de satisfaction, les groupes de paroles, les instances destinées au recueil des plaintes, les médiations possibles, etc. Mais, quelle représentation des intérêts de publics, pas toujours constitués en collectifs, n’ayant pas élaboré de positions communes à défendre, ni d’élus ou de représentants légitimes?

			Qu’il s’agisse de la mise en œuvre des droits ou du principe de participation, le politique impose l’endossement de nouveaux rôles sociaux et de nouvelles responsabilités aux patients et/ou usagers, un réaménagement des interactions entre professionnels, institutionnels et personnes directement concernées, une redistribution des légitimités et des reconnaissances. Or, toutes les personnes et tous les publics n’optent pas pour les mêmes priorités et choix que ceux usuellement portés par les professionnels. Par exemple, les mouvements sociaux d’usagers en santé mentale ENUSP et Mind travaillent actuellement contre l’hospitalisation d’office, la jugeant contre-productive. Pareillement, le mouvement pour la vie autonome, porté par des personnes en situation de handicap, milite pour faire reconnaître comme un véritable problème la dépendance aux parents, aux professionnels et aux institutions, pour obtenir des modalités de compensation du handicap plus efficientes.

			Or, aucun mécanisme de régulation des tensions générées en situation par l’articulation difficile des différents cadres réglementaires, des divers principes et droits n’a été institué. Soutenir la parole des patients et des usagers, leur accorder une place et une légitimité nouvelles, contribue à l’émergence de complémentarité mais aussi de tensions ou de confrontation entre savoirs issus de l’expérience du handicap, de la maladie ou des troubles de la santé mentale et savoirs professionnels. En effet, il n’existe pas de savoir neutre, tous sont situés. Ils ont été produits dans une perspective, et sont donc le fruit plus ou moins direct de valeurs et d’aspirations. En forçant le trait, on peut affirmer que les savoirs professionnels privilégient la santé et l’éducation tandis que les savoirs expérientiels des usagers favorisent la qualité de vie. Aussi, démocratiser ces institutions a pour conséquence l’égale légitimité de savoirs qui, appliqués ensemble en situation, peuvent préconiser des actions identiques, convergentes, mais aussi différentes, discordantes, voire opposées ou incompatibles. Les enjeux d’articulation des différents savoirs en présence, des divergences d’expertises et leur régulation, sont un impensé de notre cadre légal contemporain.

			Certains des principes promus par les lois 2002 autorisent les patients et les usagers à exercer leur libre choix, et donc à s’opposer éventuellement aux orientations et prescriptions médicales, éducatives ou liées à l’accompagnement. Cette reconnaissance des individus et de leurs savoirs est incontestablement une avancée sociale. Mais elle pose un problème nouveau: l’égale légitimité de perspectives possiblement divergentes. Or, si toutes les perspectives se valent, comment décider? En faveur de quels acteurs? Pour quelles raisons? Quels principes et valeurs privilégier? En outre, en raison de cette articulation parfois difficile des cadres réglementaires, des principes et des droits, les responsabilités et les prises de risques en découlant pour les professionnels accentuent ces tensions entre savoirs. Quant aux patients et aux usagers, c’est de leur vie personnelle dont il s’agit.

			Pour une articulation des savoirs

			Depuis quelques années au moins, les savoirs expérientiels des patients et des usagers sont très largement l’objet d’une demande de reconnaissance, cela dans la perspective du développement de leur pouvoir d’agir et d’influencer leur environnement pour une meilleure prise en compte de leurs intérêts et perspectives. L’aspiration de certains militants patients et usagers à davantage d’empowerment et d’autodétermination converge avec la dynamique politique instituante de la participation et de la démocratisation.

			Pour autant, si accord il y a sur la place et la légitimité à accorder aux patients et aux usagers en raison des principes de démocratie, de respect de l’autonomie de l’individu et de l’importance de leur participation à l’élaboration des problèmes et des solutions les concernant, la mise en œuvre de ces principes bute sur des effets de savoir et de pouvoir, les deux étant inextricablement mêlés.

			Les savoirs revendiqués par les patients et les usagers reposent pour partie sur l’analyse de leurs expériences vécues. Cependant, les personnes directement concernées sont aussi détentrices de diplômes, ont suivi des formations, ont connu d’autres socialisations, comme tout un chacun. De plus, les rôles ne sont pas définitivement distribués: un médecin peut devenir patient, un travailleur social usager, etc. La spécificité des savoirs expérientiels revendiqués par les patients et les usagers est d’être issus d’une expérience intime de la maladie ou des situations de handicap. Pour cette raison, ces derniers sont souvent impossibles à concevoir pour qui n’est pas en situation. Comment prendre le bus avec un fauteuil électrique? Comment se positionner dans l’abribus de façon à être certain d’être vu par le chauffeur? Comment négocier sa place dans le bus alors qu’une ou deux poussettes sont déjà installées à l’emplacement qui est pourtant réservé? Comment pénétrer dans un bus bondé sans percuter plusieurs mollets avec la palette métallique sur laquelle reposent ses pieds? Etc. Autant de savoirs qui ne sont pas professionnels, relevant d’expériences situées, permettant de résoudre des problèmes de la vie quotidienne, et ayant toute leur pertinence. Vivre la situation fonde la possibilité de diagnostiquer des problèmes et d’inventer des solutions, de développer une expertise spécifique.

			L’erreur courante est de penser qu’une légitimité égale des savoirs implique une pertinence équivalente. Or il n’en est rien. Le savoir-faire contenu dans une recette de cuisine traditionnelle et les explications d’un chimiste concernant les phénomènes à l’échelle cellulaire en jeu dans la confection d’un plat ne permettent pas d’accomplir les mêmes choses. Ils peuvent néanmoins être considérés comme vrais et légitimes simultanément. Pourtant, leurs utilités diffèrent: «celui qui porte la chaussure sait mieux si elle blesse et où elle blesse, même si le cordonnier compétent est le meilleur juge pour savoir comment remédier au défaut65».

			Comparer les savoirs expérientiels aux savoirs professionnels, mettre en balance leur fiabilité et leur véracité, n’est probablement pas très perspicace. Ils n’ont pas été conçus exactement selon les mêmes méthodes, ni dans des perspectives identiques ou pour la même utilité. Les évaluer de manière analogue est un déni de leur différence de nature. En outre, cette mise en concurrence exacerbe les rapports de pouvoir et les tensions.

			Comprendre ce que les savoirs des uns et des autres pourraient apporter aux finalités de chacune des parties autorise à envisager une articulation intéressante pour tous. Constatons qu’il ne s’agit pas d’une pure utopie: les militants dénonçant l’oppression médicale des personnes en situation de handicap consultent néanmoins leur kinésithérapeute en cas de douleur, de leur propre initiative. Le savoir professionnel est donc reconnu pour son utilité. La réciproque est vraie: les médecins soucieux des effets de leur prescription sollicitent des informations de leurs patients concernant leur état de santé. Le savoir expérientiel est alors considéré comme fiable. L’articulation des savoirs expérientiels et professionnels ne pourra pas se construire sur une lutte des légitimités, sur la dénonciation de la domination de certains, sur le déni du savoir des autres, elle sera échafaudée sur une pragmatique des utilités concrètes en situation.

			 

			

			
				
					64. Extrait de l’article D. 142-1-1. Issu du décret n° 2017-877 du 6 mai 2017 relatif à la définition du travail social.

				

				
					65. Dewey, 2005, p. 91.

				

			

		

	
		
			Table des sigles

			AAH: Allocation adulte handicapé

			ACMB: Association catholique des malades de Berck

			AFM: Association française contre les myopathies

			APF: Association des paralysés de France

			ARS: Agence régionale de santé

			BIT: Bureau international du travail

			BPKS: Bangladesh Protibandhi Kallyan Somity

			CC-OMS: Centre collaborateur - Organisation mondiale de la santé

			CHA: Coordination handicap et autonomie

			CHS: Centre hospitalier spécialisé

			CIF: Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé

			CIH: Comité interministériel du handicap

			CIM: Classification internationale des maladies

			CISS: Collectif interassociatif en santé

			CDTHED: Comité pour le droit au travail des handicapés et pour l’égalité des droits

			CNSA: Caisse nationale solidarité autonomie

			DPI: Disabled People International

			DSM: Diagnostical and Statistical Manuel of Mental Disorders

			FASM: Fédération d’aide à la santé mentale

			FEDEEH: Fédération étudiante pour une dynamique études et emploi avec un handicap

			FNAPSY: Fédération nationale des patients en psychiatrie

			FNMIT: Fédération nationale des mutilés et des invalides du travail

			GEM: Groupe d’entraide mutuelle

			GFPH: Groupement français des personnes handicapées

			GIHP: Groupement pour l’insertion des personnes handicapées physiques

			LSF: Langue des signes française

			MDH-PPH2: Modèle du développement humain – Processus de production du handicap 2

			MDPH: Maison départementale des personnes handicapées

			MST: Maladie sexuellement transmissible

			OMS: Organisation mondiale de la santé

			ONU: Organisation des Nations unies

			RNCP: Répertoire national des certifications professionnelles

			RMI: Revenu minimum d’insertion

			RSA: Revenu de solidarité active

			SDF: Sans domicile fixe

			UNAFAM: Union nationale des familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques

			UNESCO: United Nations for Educational, Scientific and Cultural Organization

			VAE: Validation des acquis de l’expérience

			VIH: Virus de l’immunodéficience humaine

			WNUSP: World Network of Users and Survivors of Psychiatry

			 

		

	
		
			Glossaire

			Advocacy: défense, soutien et lutte pour l’effectivité des droits, la reconnaissance d’une cause ou l’obtention d’une politique particulière.

			Blessé médullaire: personne ayant subi une atteinte de la moelle épinière.

			Club-house: lieu où se rencontrent les membres d’un club. Dans le cas présent, les membres sont des patients ou des ex-usagers de la psychiatrie. L’animation est généralement à leur initiative.

			Coping: ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés à maîtriser, réduire ou tolérer le stress et ses conséquences sur le bien-être physique et psychique.

			Empowerment: donner les moyens (savoir, savoir-faire et pouvoir) pour permettre la prise en charge de l’individu ou d’un groupe d’individus par lui-même, de sa destinée économique, professionnelle, familiale et sociale.

			Housing First: programme d’intervention ciblant un public de personnes vivant à la rue et présentant des troubles sérieux de la santé mentale. Un de ses principes phares est l’octroi d’un logement sans autre condition que l’acceptation de rencontrer régulièrement une équipe de professionnels, d’où son nom.

			Locked-in syndrome: le syndrome d’enfermement, ou locked-in syndrome, désigne une paralysie quasi complète de l’organisme, malgré une conscience et des facultés cognitives intactes.

			Pair-accompagnement: catégorie générique englobant toutes les formes de soutien et d’accompagnement par les pairs, visant l’empowerment et davantage d’autodétermination.

			Pair-aidance: entraide entre personnes souffrant ou ayant souffert d’une même maladie, somatique ou psychique. Le partage du vécu de la maladie et du parcours de rétablissement constitue les principes fondamentaux de la pair-aidance qui peut prendre plusieurs formes: participation à des groupes de parole au sein d’associations d’usagers, rencontre dans des Groupes d’entraide mutuelle (GEM) ou encore l’intégration de pairs-aidants bénévoles ou professionnels dans les services de soins.

			Pairémulation: transmission de l’expérience par les personnes handicapées autonomes, pour les personnes handicapées en recherche de plus d’autonomie, et avec le but de renforcer la conscience de ces dernières quant à leurs possibilités, leurs droits et leurs devoirs.

			Pairie: organisation de pairs.

			Peer: pair.

			Peer-counselor: conseiller pair.

			Peer counseling: conseil par les pairs.

			Peer support: soutien par les pairs.

			Recovery: théorie du rétablissement.

			Rétablissement: la maladie, tant physique que mentale, affecte l’individu de nombreuses façons. Elle remet en question l’image qu’il a de lui-même, lui impose des nouvelles limites auxquelles il doit s’adapter et le confronte aux handicaps qu’elle entraîne parfois. Le processus qui permet à l’individu malade de développer ou de restaurer une identité positive et riche de sens malgré la condition qui l’afflige, puis de reconstruire sa vie en dépit ou dans les limites imposées par son état, s’appelle le rétablissement.

			Self-advocate: autoreprésentant d’une cause.

			Sémantisation de l’expérience: processus de mise en signification de l’expérience.
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