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Préfaces
Je suis très honoré et heureux d’avoir été invité à rédiger une préface pour cet important ouvrage fondateur. Au cours des vingt dernières années, il y a eu une vague croissante et régulière d’implication des usagers de services et des aidants familiaux dans les services de santé mentale. Il s’agit d’une initiative bien accueillie et inévitable dans un monde moderne et le livre, en quelque sorte, surfe sur cette vague. Dans le milieu des affaires, concevoir et commercialiser les produits et services en fonction des besoins et des désirs des consommateurs est indispensable pour garantir le succès et la viabilité à long terme d’une entreprise. Ceci est particulièrement important lorsque le service offert est directement axé sur l’être humain et pour répondre à ses besoins. Par conséquent, toute organisation publique ou privée dispensant des soins directs aux patients doit impliquer les usagers de tels services et leurs aidants dans la conception, la planification, la prestation, l’évaluation et la recherche évaluative portant sur ces services. De telles personnes peuvent également, comme ce livre le démontre, prendre une part importante à la science du rétablissement et de la pair-aidance en développement.

Les soins basés sur le rétablissement sont non seulement bénéfiques pour les usagers de services et leurs aidants, mais ils améliorent également l’expérience et l’efficacité des services, ainsi que la satisfaction du personnel soignant. Il y a toujours un mythe selon lequel les concepts occidentaux peuvent ne pas s’appliquer au monde oriental. Il est compréhensible que la culture occidentale mettant l’accent sur l’autonomie et la liberté de choix s’accorde bien avec le concept de soins collaboratifs et basés sur le rétablissement et rend le mouvement basé sur le rétablissement plus facilement acceptable pour les intervenants concernés des soins de santé mentale. Cependant, la culture orientale mettant l’accent sur la bienveillance et la piété filiale peut de la même manière appliquer ces concepts humanitaires à la prestation de soins basés sur le rétablissement et la pair-aidance d’une manière culturellement pertinente et originale. Je suis personnellement convaincu que la compassion et l’empathie sont des attributs humains universels qui mèneront au succès ultime de la diffusion du rétablissement et de la pair-aidance à travers le monde. La publication de cet ouvrage clé va y contribuer.

Dr Roger Ng

Médecin psychiatre, Kowloon Hospital, Hong Kong

 

Le soutien du processus de rétablissement est la finalité de toute intervention en matière de santé mentale. Alors qu’auparavant la recherche et le maintien d’une rémission symptomatique étaient visés au premier chef, la priorité est maintenant de rendre à la personne son statut de sujet et de lui permettre d’accéder à une place de citoyen à part entière au sein de la société.

La reprise du contrôle de sa propre trajectoire par une personne concernée par des troubles mentaux permet l’accès à des responsabilités et à une place sociale plus valorisée, ce qui est porteur d’espoir pour elle. Le rétablissement est un phénomène complexe qui comprend plusieurs dimensions. Au centre de celles-ci figure le rétablissement personnel, qui ne peut être défini que par le sujet lui-même. Il dépend de facteurs purement subjectifs, par essence propres à la personne, mais également du rétablissement clinique – la rémission symptomatique reste importante à obtenir étant donnée la souffrance que les symptômes peuvent entraîner – du rétablissement civique et du rétablissement fonctionnel. Cette dernière dimension renvoie aux capacités de décision et d’action de la personne qui sont, d’une part, confortées par l’appropriation de ses capacités, de ses limitations, de ses troubles et de son traitement et, d’autre part, par le renforcement des aptitudes cognitives et de la capacité à interagir de manière adéquate. Au final, la notion de rétablissement fonctionnel renvoie à la capacité à faire face aux exigences de la vie quotidienne et à mener à bien ses propres projets.

Une approche orientée vers le rétablissement des personnes agit sur toutes ses dimensions. Elle prend particulièrement en compte les aspects fonctionnels et subjectifs. Elle s’appuie sur un abord intégratif des difficultés des personnes, qu’il faut accompagner dans la construction de leur plan de rétablissement en valorisant leurs capacités d’autodétermination. Le rapport entre les professionnels et les usagers est avant tout collaboratif, tous les choix qui concernent ces derniers leur étant laissés. Leur responsabilisation ne peut se baser que sur une meilleure appropriation de leurs capacités, de leurs troubles et des possibilités thérapeutiques qui leur sont offertes. Une meilleure connaissance d’eux-mêmes leur ouvre la possibilité de faire des choix éclairés et libres.

Les outils de soin de la réhabilitation psychosociale visent le renforcement des capacités de décision et d’action. Ils constituent donc le levier technique sur lequel s’appuient les approches orientées rétablissement. Leur second levier est un ensemble de valeurs. Celles-ci transcendent en partie le modèle médical traditionnel – maladie, diagnostic, réduction des symptômes par les traitements – pour prôner une approche globale de la personne centrée sur son autodétermination, ses capacités, l’apprentissage de nouvelles possibilités et la mobilisation de son environnement social. Le concept de rétablissement a permis l’introduction d’approches centrées sur la dimension subjective.

Décliner le modèle du rétablissement modifie l’offre de soins et de services. L’éclectisme théorique est de règle en leur sein, pour permettre à la personne de se saisir des soins qui lui seront les plus utiles. Ses compétences doivent être développées, ce qui lui permet d’être activement impliquée dans le soin. Elle est également accompagnée vers la distinction entre ce qui relève d’elle et ce qui relève de sa maladie, ce qui limite son assimilation à ses troubles, facteur d’auto-stigmatisation.

Le modèle du rétablissement implique que les institutions soient ouvertes sur la société afin de permettre l’inclusion des personnes qu’elles accompagnent. L’un des déterminants du processus de rétablissement est la sortie du rôle de malade et l’ouverture vers le monde du travail et le monde associatif. La possibilité de s’identifier à un pair-aidant, personne rétablie ayant bénéficié d’une formation permettant de valoriser son savoir expérientiel, est un levier essentiel du rétablissement.

Cet ouvrage du Pr Jean-François Pelletier est un condensé de savoir. Il sera utile à toute personne qui s’intéresse à ce type d’approche ou veut s’y impliquer.

Pr Nicolas Franck

Professeur des universités - praticien hospitalier en psychiatrie, chef de pôle au Centre hospitalier Le Vinatier, enseignant à l’université Claude Bernard Lyon 1



Prompte introduction générale
Le titre de ce livre et son sous-titre se composent de quatre principaux termes. Premièrement : Se rétablir. Se rétablir est un verbe dit pronominal dont la conjugaison s’accompagne d’un pronom réfléchi, ici Se, pronom qui renvoie au même référent que le sujet. Il s’agit d’une forme d’expression grammaticale de la réflexivité ou de la réciprocité, alors que le sujet désigne un agent exerçant une action sur lui-même, ou dans son intérêt. Le pronom réfléchi Se désigne le sujet lui-même, lequel est en même temps l’objet de l’action. Nous nous demanderons donc dans ce livre comment les gens se rétablissent, et non comment rétablir les gens. Ce livre sur le rétablissement en santé mentale propose en effet d’apprendre comment les personnes elles-mêmes en rétablissement se (re)définissent au-delà de l’adversité liée à un trouble mental et découvrent en fait un nouveau sens à leur expérience et ce, peut-être même grâce à cette adversité qui recèle ainsi une certaine positivité. Il ne s’agit donc ni d’éduquer de telles personnes, ni de les traiter, mais d’apprendre d’elles et avec elles les meilleures façons de communiquer, voire de délibérément transmettre le rétablissement ni plus ni moins que par contagion.

Deuxièmement : santé mentale. Bien que les troubles mentaux soient habituellement classés parmi les maladies non transmissibles, qui ne peuvent se transmettre d’une personne à l’autre, à la différence des maladies infectieuses par exemple, dans un article paru dans The Lancet Wainberg et al. [1] suggèrent que cette classification, à leurs yeux désuète, est rigide et trop limitative. C’est pourquoi ils présentent des arguments et des preuves de la transmissibilité des troubles mentaux à travers trois voies principales : la transmissibilité infectieuse et écologique, la transmissibilité familiale et la transmissibilité socioculturelle. Or les interventions et politiques actuelles qui conceptualisent les troubles mentaux comme non transmissibles se concentrent principalement sur l’individu et ses antécédents personnels ou familiaux.

En appliquant des stratégies à partir de modèles de prévention des maladies infectieuses dans un cadre socio-écologique, ces éminents scientifiques proposent donc un plan de contrôle des troubles mentaux transmissibles afin de prévenir cette transmission d’une personne affectée à d’autres personnes avec qui elle entrerait en contact. Il s’agit de prévenir et d’éviter la transmission d’une affection chargée de négativité à laquelle chacun veut échapper. Leur concept de maladie mentale transmissible est donc à la base d’une stratégie de prévention de cette transmission. Dans un sens en quelque sorte à contre-pied de celui de Wainberg et al., notre théorie communicationnelle du rétablissement en tant qu’espoir présente celui-ci comme étant également transmissible, mais avec une acception positive de la transmissibilité. La transmission de l’espoir du rétablissement est alors recherchée en tant que stratégie de promotion de la santé mentale et non comme prévention de la maladie mentale, bien que promotion et prévention puissent bien sûr se complémenter.

Troisièmement : fondements et pratiques du rétablissement. Le rétablissement en santé mentale, c’est bien plus que l’absence de maladies ou de troubles mentaux. Il s’agit en fait d’un processus de changement continu par lequel des personnes ayant vécu un problème de santé mentale améliorent globalement leur santé et leur bien-être, mènent une vie autonome et s’évertuent à réaliser leur plein potentiel. À la fin des années 1980, Patricia Deegan, une militante des mouvements d’anciens usagers de la psychiatrie, a repris le concept de recovery issu du milieu du handicap physique pour définir le rétablissement comme un processus dont le but n’est pas de revenir de plain-pied dans la « normalité ». Le rétablissement est plutôt selon elle une façon de vivre, une attitude et une manière de relever positivement les défis de la vie quotidienne. Le rétablissement correspond alors à la nécessité de dépasser le handicap psychique et de rétablir un sens nouveau de l’intégrité qui soit valorisé ; « l’aspiration est de vivre, travailler et aimer dans une communauté où l’on apporte une contribution significative » [2, cité par 3]. Individuellement, le rétablissement est donc quelque chose de très intime et personnel. Collectivement, toutefois, il est peut-être possible de réunir les conditions nécessaires pour faciliter et encourager les gens à se rétablir en trouvant leur propre trajectoire d’émancipation par-delà l’étiquette très socialement aliénante de « malade mental ». C’est pourquoi, dans ce livre, bien que d’autres modèles puissent bien sûr cohabiter, la pratique du rétablissement se fonde sur le savoir des personnes en rétablissement et non sur celui, scientifique et clinique, des professionnels habituels de la santé mentale.

Quatrièmement : pair-aidance. Le savoir expérientiel des usagers de services de santé mentale, comme source première de connaissance et de reconnaissance du rétablissement, est en effet à la base de ce livre qui accorde une place déterminante aux pairs-aidants comme partenaires essentiels de co-apprentissage dynamique. Les pairs-aidants sont des personnes vivant ou ayant vécu un problème de santé mentale qui a entraîné une interruption ou une bifurcation significative de leur trajectoire de vie. Leurs attitudes, leurs aptitudes personnelles et leur formation en font des modèles de rétablissement positif, pour les soignés comme pour les soignants, ainsi que pour la société en général. Ils représentent une source d’espoir et de reprise du pouvoir d’agir, tout en procurant du soutien psychosocial aux personnes qu’ils accompagnent dans leur parcours individualisé de rétablissement. Les pairs-aidants favorisent ainsi la reconnaissance, par les pairs-aidés et les professionnels avec qui ils sont en contact, de la valeur du vécu et du savoir expérientiel. Le terme pair-aidance est un néologisme de plus en plus en usage dans les milieux spécialisés, par exemple dans le champ de la réhabilitation psychosociale, où la pair-aidance est considérée comme l’un des piliers. Par exemple, le professeur Nicolas Franck définit la pair-aidance comme ce qui permet aux personnes qui affrontent des troubles psychiques de bénéficier de l’aide et de l’expérience de celles qui s’en sont affranchies (voir préface). La formation des pairs-aidants, qu’ils soient professionnels ou bénévoles, leur permet de valoriser leur savoir expérientiel propre et de disposer d’outils pratiques pour accompagner le processus de rétablissement chez autrui. La légitimité du discours des pairs-aidants, poursuit Franck, bénéficie également fortement à toutes les mesures de psychoéducation [4], la psychoéducation pouvant être définie « comme une intervention didactique et psychothérapeutique qui vise à informer les patients et leurs proches sur le trouble psychiatrique et à promouvoir les capacités pour y faire face » [5].

Ce livre n’est pas un outil d’intervention didactique puisqu’il s’agit d’apprendre des usagers et non de leur faire la leçon. Certes, une façon de distinguer la pair-aidance de l’entraide entre pairs, laquelle existe sans doute depuis la nuit des temps, est que la nouvelle pratique de la première nécessite une formation spécialisée, ce qui n’est pas le cas pour la seconde puisque l’entraide peut être offerte et reçue par n’importe qui sans visée didactique, ni thérapeutique particulière, autre que de s’entraider et de s’écouter. La pair-aidance se distingue de l’entraide spontanée que tout un chacun peut mettre en œuvre [6], mais pour en avoir bénéficié eux-mêmes et pour pouvoir dire ce qu’elle leur a apporté, les pairs-aidants sont des spécialistes de l’entraide entre pairs. Ils confèrent cependant une orientation spécifique à l’entraide entre pairs, celle du rétablissement en santé mentale et ce, par la promotion du savoir expérientiel, lequel est précisément un savoir autre et non didactiquement transmissible. C’est pourquoi le défi de ce livre consiste à présenter la pair-aidance comme une stratégie de communication et de transmission de l’espoir du rétablissement visant à stimuler la capacité de résilience et la volonté des gens de se rétablir et de s’entraider pour y parvenir.

Ce livre, qui n’est pas une leçon de rétablissement donnée par un professeur à des élèves qui devraient l’apprendre et éventuellement la réciter, se compose de 10 chapitres. Cette structure est rythmée par autant d’associations entre les dix principes directeurs de la définition pratique du rétablissement, telle que proposée par la SAMHSA (Substance Abuse and Mental Health Services Administration) américaine [7], et les 10 attitudes CanMEDS (Canadian Medical Education Directives for Specialists), suivant un modèle de développement de compétences bien connu en médecine. En effet, les CanMEDS forment un référentiel qui décrit les compétences et attitudes dont les médecins doivent faire preuve pour répondre de façon efficace aux besoins de ceux à qui ils prodiguent des soins. Ces directives sont le fondement des normes établies par le Collège royal des médecins et chirurgiens du Canada en matière de formation et de pratique de la médecine [8]. Avec la permission écrite de ce Collège royal, elles ont été adaptées pour la formation des pairs-aidants, formation à laquelle peut servir ce livre.

Chaque chapitre comporte également le compte rendu analytique d’une entrevue avec des représentants des pays partenaires du Collectif international pour le rétablissement civique sur lequel nous reviendrons à la fin du livre (voir postface). Les chapitres sont aussi assortis d’un exercice réflexif visant à approfondir et à favoriser l’intégration de la matière, ainsi que d’un quiz de questions à choix multiples. Une note de passage de 60 % peut donner droit à l’obtention d’une attestation de réussite à une formation en ligne ouverte à tous (en anglais MOOC pour Massive Online Open Course). L’appellation MOOC est un autre néologisme, mais à la différence de pair-aidance pour qui ce n’est pas (encore) le cas, le mot MOOC a été reconnu en entrant officiellement en 2016 dans le Larousse qui en a donné la définition suivante : Formation dispensée sur Internet et accessible à tous. Ce type de cours offre à chacun la possibilité d’évaluer ses connaissances et peut déboucher sur une certification. Alliant technologie et pédagogie, le MOOC Fondements du rétablissement souhaite rendre le plus accessible possible une information fiable et de qualité pour les personnes qui cherchent à mieux comprendre, à trouver des solutions et un sens à leur détresse émotionnelle au jour le jour, ou à celle d’un proche. Il s’agit d’un nouveau créneau de recherche en techno-pédagogie des sciences de la santé mentale, appliquée au grand public, et avec des pairs-aidants comme partenaires co-enseignants.

Enfin, chaque chapitre se conclut par un encart qui synthétise la contribution de certains des premiers 1 500 étudiants inscrits au MOOC, situés dans une cinquantaine de pays différents, et qui se sont prêtés aux exercices réflexifs qui leur furent proposés. Les lecteurs sont invités à se joindre à cette communauté de co-apprenants pour pouvoir eux aussi contribuer à cette réflexion collective et évolutive. C’est pourquoi les exercices réflexifs et les quiz proposés dans ce livre sont les mêmes que ceux du MOOC.
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1: Définition dialogale du rétablissement : respect de nos traumas
– SOCRATE

Ô Phèdre, tu n’es pas sans avoir remarqué dans les discours les plus importants, qu’il s’agisse de politique ou des intérêts particuliers des citoyens, […] quel poids et quelle portée prennent les moindres petits mots et les moindres silences qui s’y insèrent. […] Le réel d’un discours, c’est après tout cette chanson, et cette couleur d’une voix, que nous traitons à tort comme détails et accidents.

– PHÈDRE

Tu fais un immense détour, cher Socrate, mais je te vois revenir de si loin, avec mille autres exemples, et toutes tes forces dialectiques déployées !

– SOCRATE

Considère aussi la médecine. […]

Paul Valéry, Eupalinos, L’âme ou la danse dialogue de l’arbre, Paris : Gallimard, 1970.

Helen et moi donnions une formation à des professionnels de la santé mentale. Alors que nous parlions de l’usage du langage et du jargon des experts, cette jeune infirmière s’est exclamée : « Je n’ai quand même pas étudié toutes ces années pour n’être capable de parler que comme vous [les non-experts] ! » Puis elle blêmit, fâchée contre elle-même : « Ah mon Dieu ! Je ne réalisais même pas que je pouvais penser comme ça ! »

Debra Lambshire, paire-aidante, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Prompt rétablissement !
« Prompt rétablissement ! » C’est très souvent ce qui est écrit sur la carte de souhait que l’on remet à un ami malade ou blessé. Ces cartes de souhait préremplies sont très pratiques, parce que ce souhait de prompt rétablissement peut ainsi s’énoncer spontanément, machinalement et disons-le, parfois même très superficiellement. On peut lancer un « prompt rétablissement ! » comme on hèle un taxi.

Le mot rétablissement appartient depuis très longtemps au vocabulaire ordinaire de la langue française. Il s’agit d’un dérivé du mot établir, augmenté du préfixe ré- et du suffixe -ment. Son étymologie l’associe donc au verbe transitif rétablir, lequel s’écrivait restablir en ancien français (dictionnaire de l’Académie française, 1re édition de 1694 dédiée au Roy). Selon le Centre national de ressources textuelles et lexicale, le mot restablir apparaît dès la première moitié du xiie siècle dans une traduction en français de l’époque du Psautier d’Oxford, un texte médiéval écrit en anglo-normand vers la fin du xie siècle ou au début du xiie siècle. On peut donc dire que le mot rétablissement existe depuis près de 1 000 ans, et même plus si on en fait remonter la racine étymologique aux mots latins stabilire (affermir) et stabilis (stabilité). Il n’est donc pas étonnant que tout le monde sache de quoi il s’agit : lorsque l’on souhaite un prompt rétablissement à quelqu’un, c’est tout simplement qu’on espère que cette personne recouvrira rapidement sa santé après avoir été confrontée à une maladie, ou encore qu’elle retrouvera rapidement toutes ses capacités motrices après un accident de voiture, par exemple. Subir un accident de voiture traumatisant ou attraper une maladie sont des événements si courants aujourd’hui qu’on peut dire qu’il s’agit d’événements ordinaires.

Quant au mot prompt, il s’agit de l’adjectif qualificatif qui caractérise le rétablissement souhaité. Quelque chose de prompt, c’est quelque chose qui ne se fait pas attendre, qui survient sans délai, de manière quasi instantanée et sans hésitation. Il peut aussi qualifier un événement de courte durée. Ainsi, lorsque l’on souhaite un prompt rétablissement à quelqu’un, cela veut dire que l’on espère que le processus de rétablissement s’enclenchera rapidement, sans hésitation, ou encore qu’il sera de courte durée.

En outre, l’expression « prompt rétablissement » semble supposer un retour au même état de santé ou de fonctionnement que celui qui précédait l’épreuve de la maladie ou du traumatisme accidentel, état qu’on appellerait tout simplement guérison une fois cet état advenu. Il en va cependant différemment lorsqu’il s’agit d’une maladie chronique ou de séquelles permanentes, puisqu’il faut alors apprendre à vivre avec cette condition sans s’attendre à une disparition complète des symptômes ou des incapacités. Dans de telles circonstances, il faudrait souhaiter un rétablissement durable bien plus qu’un rétablissement prompt. En effet, l’objectif est d’éviter une rechute pendant la plus longue durée possible, et de rester au mieux pendant cette période. Comme pour la rémission en cas de cancer, on souhaite plutôt pouvoir se maintenir en rétablissement de manière aussi prolongée que possible et, pourquoi pas : en perpétuel rétablissement !

Dans ce premier chapitre nous adoptons une définition pratique et transculturelle du rétablissement basée sur 10 principes directeurs. Cette définition est suggérée par la SAMHSA [1], aux États-Unis, après consultation d’un grand nombre d’usagers de services de santé mentale et d’addictologie et autres experts dans le domaine [2]. Il ne s’agit donc pas, ici, d’une définition exacte et définitive dont on pourrait comprendre le sens en remontant jusqu’à ses plus anciennes racines étymologiques grecques ou latines. La définition adoptée ne résulte pas non plus d’une acception individuelle du mot rétablissement. Elle résulte d’un dialogue, d’un jeu interactif établi entre différentes catégories de personnes. Or, cette dimension dialogique est un objet de recherche central en philosophie de la communication, en linguistique de la conversation, en psychosociologie des interactions, ou encore en théorie de la littérature [3]. Puisque la définition du rétablissement utilisée dans ce livre est issue d’un exercice d’élaboration de consensus entre plusieurs catégories d’acteurs réunis en dialogue par la SAMHSA, nous dirons de cette définition qu’elle est dialogale. Et pour lui rester fidèle, tout au long du livre nous entretiendrons un tel dialogue entre un discours scientifique, plutôt formel et disciplinaire, et un langage ordinaire informel relevant davantage de la simple conversation.

Définition pratique et transculturelle du rétablissement
Le rétablissement en santé mentale a déjà été défini en tant que vision [4], que mouvement [5], que modèle conceptuel [6], ou encore en tant que principe immanent d’organisation [7]. Le rétablissement est désormais un objectif prioritaire des services de santé mentale et d’addictologie un peu partout dans le monde. Ainsi, en 2010, les leaders de ces secteurs aux États-Unis, parmi lesquelles des personnes ayant vécu l’expérience de problèmes de santé mentale et d’addiction, et la SAMHSA, se sont rencontrées pour élaborer une définition pratique du rétablissement (en anglais : working definition), avec son ensemble de 10 principes directeurs.

Définition pratique du rétablissement selon la SAMHSA

Par rapport aux conséquences parfois dévastatrices d’une maladie mentale ou de troubles liés à l’utilisation de substances psychoactives, le rétablissement se présente comme un processus de changement par lequel les personnes améliorent leur santé et leur bien-être, mènent une vie autonome, et s’évertuent à réaliser leur plein potentiel.

Le rétablissement est déclenché par l’espoir

La conviction que le rétablissement est possible et bien réel est le message-clé, essentiel, qui motive la quête pour un avenir meilleur. Nous pouvons surmonter les défis, les barrières et les obstacles internes et externes auxquels nous sommes confrontés. Nous le pouvons et c’est ce que nous faisons. L’espoir doit être intérieurement ancré, pouvant être favorisé par nos pairs, nos familles, nos soignants, nos partenaires de la communauté et autres alliés. L’espoir est le catalyseur du processus de rétablissement.

Le rétablissement est dicté par soi

L’autodétermination est le fondement du rétablissement, car nous définissons nos propres objectifs de vie et notre propre trajectoire pour les atteindre. Nous optimisons notre autonomie en guidant, contrôlant et exerçant nos choix en matière de services qui favorisent notre rétablissement et notre résilience. Ce faisant, nous nous habilitons à prendre des décisions éclairées, à entreprendre notre rétablissement, à tirer parti de nos atouts et à prendre ou reprendre le contrôle de notre vie.

Le rétablissement emprunte de multiples chemins

Chacun d’entre nous est une personne unique. Nous avons des besoins, des forces, des préférences, des objectifs, une culture et des antécédents distincts, y compris des expériences de traumatismes, qui affectent et déterminent la ou les voies de notre rétablissement. Ainsi, le rétablissement repose sur les multiples capacités, forces, talents, capacités d’adaptation, ressources et valeurs intrinsèques propres à chacun d’entre nous. Nos parcours de rétablissement sont hautement personnalisés. Ils peuvent inclure un traitement clinique professionnel, la médication, le soutien familial et scolaire, les approches fondées sur l’expression de la foi, le soutien par les pairs et d’autres approches. Le rétablissement est non linéaire, caractérisé par une croissance continue et un fonctionnement amélioré pouvant comprendre des reculs occasionnels. Ces reculs font partie intégrale du processus de rétablissement, mais ils ne sont pas inévitables. Il est par ailleurs essentiel de favoriser la résilience de chacun et de nos familles. Pour certains, l’objectif sera de s’abstenir de consommer de l’alcool, des drogues illicites ou des médicaments sans ordonnance. Dans certains cas, les parcours de rétablissement pourront être déclenchés en créant un environnement favorable et soutenant.

Le rétablissement est holistique

Le rétablissement englobe toute la vie d’une personne, y compris l’esprit, le corps, l’intellect et la communauté. Ceci comprend : les soins personnels, la famille, le logement, l’emploi, les transports, l’éducation, le traitement clinique de la maladie mentale et des addictions, les services et mesures de soutien, les soins de santé primaires, les soins dentaires, les services complémentaires et alternatifs, les soins spirituels, la créativité, les relations sociales et la participation communautaire. C’est pourquoi la gamme de services et de soutiens disponibles doit être intégrée et coordonnée.

Le rétablissement est soutenu par nos pairs

Le soutien mutuel et les groupes d’entraide mutuelle, y compris le partage de connaissances et de compétences acquises par expérience, ainsi que l’apprentissage, jouent un rôle inestimable dans le rétablissement. En aidant les autres et en redonnant à la communauté, nous nous entraidons. Le soutien et les services des pairs sont des ressources importantes pour nous aider dans notre parcours de rétablissement vers le bien-être. Les professionnels peuvent également jouer un rôle important dans le processus de rétablissement en offrant un traitement clinique et d’autres services pour nous aider et ce quelle que soit la façon dont nous choisissons d’entreprendre notre rétablissement.

Le rétablissement est relationnel

Un facteur important du processus de rétablissement est la présence et la participation de gens qui croient en notre capacité de se rétablir, qui manifestent de l’espoir, du soutien et des encouragements, et qui suggèrent également des stratégies et des ressources pour le changement. Les membres de nos familles, nos pairs, nos soignants, nos groupes confessionnels, les membres de la communauté et d’autres alliés peuvent s’avérer d’essentiels réseaux de soutien. Grâce à ces relations et ces réseaux, nous laissons derrière nous des rôles malsains ou insatisfaisants et nous nous engageons dans de nouveaux rôles (partenaire, soignant, ami, étudiant, collègue de travail, etc.), rôles qui mènent à un plus grand sentiment d’appartenance, à la singularité de notre individualité, à l’autonomie, à l’inclusion et à la participation communautaire et citoyenne.

Le rétablissement a des racines culturelles

La culture et le contexte culturel dans toutes ses représentations, y compris les valeurs, les traditions et les croyances, sont essentiels pour notre détermination et notre parcours unique de rétablissement. Les soins et services doivent tenir compte de la culture, être proactifs, cohérents et sensibles culturellement, ainsi que personnalisés pour répondre aux besoins uniques de chacun.

Le rétablissement est favorisé par la prise de conscience des traumatismes

Les traumatismes (tels que les abus physiques ou sexuels, la violence domestique, la guerre, les catastrophes naturelles, le colonialisme, les pandémies, etc.) sont souvent précurseurs ou associés à une augmentation de la consommation d’alcool et de drogues, à des problèmes de santé mentale et autres problèmes relationnels reliés. Les services et mesures de soutien devraient être sensibles à nos traumatismes afin de promouvoir la sécurité (physique et émotionnelle), favoriser la confiance mutuelle, promouvoir le choix, l’autonomie et la collaboration.

Le rétablissement fait appel à nos forces

Les individus, les familles et les communautés disposent d’actifs et de ressources qui constituent le fondement du rétablissement. En outre, nous avons la responsabilité d’assumer nos soins personnels et notre parcours de rétablissement. Il faut nous encourager à parler pour nous-mêmes, tandis que les familles et l’entourage ont la responsabilité de nous soutenir. Les communautés ont la responsabilité d’offrir des opportunités et des ressources pour lutter contre la discrimination et promouvoir l’inclusion sociale et le rétablissement. En tant que personnes en rétablissement, nous avons également une responsabilité sociale et nous devrions avoir la possibilité de nous joindre à nos pairs pour parler collectivement de nos forces, de nos besoins, de notre volonté, de nos désirs et nos aspirations. C’est notre droit d’association.

Le rétablissement est basé sur le respect

L’acceptation et la reconnaissance des personnes touchées par des problèmes de santé mentale et d’addiction, de la part de la communauté, du système de santé et de la société, sont essentielles au rétablissement. Il faut admettre que s’engager en rétablissement peut demander un grand courage. L’acceptation de soi, le développement d’une identité positive et significative et la reprise de la confiance en soi sont particulièrement cruciaux.



Définition subjective et non-verbale du rétablissement
Tenter de définir le rétablissement est un exercice périlleux. En effet, définir consiste à énoncer la nature, les qualités, les propriétés essentielles de l’être ou de la chose que le mot désigne, mais il peut aussi s’agir de caractériser quelqu’un, quelque chose, de les cerner, les expliquer, et communiquer à autrui ce qu’on sait d’eux. Or, dans ce livre il ne s’agit surtout pas de dire du rétablissement, et encore moins des individus eux-mêmes en rétablissement, qu’ils sont ceci ou cela. Avec précaution, et en évitant de réduire le rétablissement à une définition qui aurait pour effet de l’objectiver, il nous faut tout de même un point de départ pour communiquer entre nous et entreprendre cette réflexion collective. Or, toujours selon le Larousse, le rétablissement caractérise l’action qui consiste à rétablir ce qui avait cessé d’être. On peut par exemple parler du rétablissement du courant électrique ou encore du rétablissement de la paix. Il peut aussi s’agir de rétablir quelque chose dans son état premier ou normal, ou pour quelqu’un de revenir à un bon état de santé. Une autre acception du mot rétablissement est de l’envisager en tant qu’action consistant à rétablir quelqu’un dans telle ou telle situation, d’où l’exemple du « rétablissement des spoliés dans tous leurs droits ». Finalement, le rétablissement est un effort pour retrouver son équilibre. Ce sont ces deux dernières acceptions qu’il faut ici retenir et développer.

En effet, être en rétablissement n’est pas synonyme d’être guéri, puisqu’il ne s’agit pas de redevenir comme avant. Au contraire, il peut s’agir de surtout ne pas redevenir comme avant pour arriver à se maintenir enfin en équilibre. Par exemple, dans le cas des dépendances, être en rétablissement ne veut pas dire pouvoir recommencer à consommer « comme avant » soit de l’alcool, soit des drogues illicites ou des médicaments sans ordonnance.

Le rétablissement s’apparente ici davantage à une quête de transcendance libératrice, ce que les anciens Grecs appelaient la métanoïa en tant qu’exigence de se donner une norme de conduite différente et meilleure [8]. Cela consiste à s’affranchir des clivages et esclavages conceptuels traditionnellement dominants, par exemple ceux qui opposent le normal et l’anormal, la maladie et la santé, le corps et l’esprit, l’objectif et le subjectif. Sans l’expérience de la maladie mentale, le rétablissement, en tant que retournement et transformation de soi à travers cette épreuve, ne se pourrait pas. De sorte qu’ici, le rétablissement n’est pas le contraire de la maladie, mais peut-être même plutôt le contraire de la guérison, si celle-ci n’est qu’une suppression de la maladie grâce à une intervention curative visant à l’éradiquer. On a ainsi tort de penser que le rétablissement et la guérison sont plus ou moins synonymes, bien qu’il soit bien sûr possible que pour un même individu son rétablissement signifie qu’il y a moins de symptômes ou qu’ils sont moins envahissants.

Comme le soutenait, en 1943, le médecin et philosophe Georges Canguilhem dans sa thèse de doctorat concernant Le normal et le pathologique[9], de toute façon même au plan strictement biologique, « la maladie n’est pas seulement déséquilibre ou dysharmonie, elle est aussi, et peut-être surtout, effort de la nature en l’homme pour obtenir un nouvel équilibre ». L’organisme chercherait peut-être délibérément une maladie pour lutter contre elle parce que, toujours selon Canguilhem, « la santé est une certaine capacité de surmonter des crises organiques pour instaurer un nouvel ordre physiologique », un nouvel ordre physiologique différent de l’ancien, précise-t-il. Il n’est jamais question d’un retour à l’exacte absence de maladie. Ainsi, l’état d’ataraxie stoïcienne tant recherché, soit une quiétude absolue de l’âme, ne découle pas tant de l’absence de tout trouble ou douleur, mais plutôt de leur métamorphose. Le rétablissement pourrait donc se dire de cet état d’ataraxie tel que nécessairement précédé par la métanoïa comme transformation de l’expérience de la souffrance.

De plus, sur le plan physiologique, un médecin peut guérir une maladie et en traiter les symptômes, mais sur le plan psychologique, il n’y a que la personne elle-même qui puisse se rétablir, retrouver un nouvel équilibre et le maintenir. On peut contribuer à rétablir une situation, par exemple les personnes dans leur citoyenneté, mais on ne peut rétablir une personne autre que soi-même. Le système de soins et services de santé mentale peut lui aussi se transformer en adoptant le rétablissement comme processus d’amélioration et de changement continu, comme c’est d’ailleurs le cas actuellement ici et là un peu partout dans le monde.

Il existe plusieurs définitions et sous-définitions du rétablissement, ainsi que des indicateurs et des instruments fiables pour mesurer assez fidèlement le rétablissement aux plans individuel et organisationnel. Ce caractère mesurable et utilitaire ne doit cependant pas s’exprimer au détriment d’une définition du rétablissement en tant qu’émancipation et façon d’être, subjectivement, en rétablissement. En tant que sentiment, cet état peut résulter d’une réorientation individuelle elle-même précédée d’une reconsidération de sa propre existence personnelle. Le rétablissement est alors un processus sans fin mais qui a un sens unificateur. De plus, cette libération n’est pas salutaire seulement pour les personnes elles-mêmes « en rétablissement ». Dans la vignette vivante néo-zélandaise produite pour le MOOC sur les Fondements du rétablissement, on voit par exemple que Helen Hamer a complètement redéfini sa pratique infirmière pour se mettre davantage à l’écoute. Il fut une époque, pas si lointaine, où les choses étaient plus hiérarchiquement cadrées et franchement plus rigides. Helen témoigne aujourd’hui de cette transformation professionnelle, simplement et de manière décontractée.

Vignette vivante néo-zélandaise : travailler ensemble pour se (re)définir nous-mêmes
Helen Hamer est infirmière de formation, chargée d’enseignement à l’université de Auckland en Nouvelle-Zélande, consultante indépendante pour l’intégration de la santé mentale en soins de santé primaire. Elle effectue également des travaux de recherche en collaboration avec le Yale Program for Recovery and Community Health (PRCH) autour de la question de la citoyenneté, question qui était au cœur de sa propre thèse de doctorat. Une étudiante du MOOC a fait remarquer qu’avec Debra Lampshire, Helen figure parmi les contributeurs d’un livre primé dans la catégorie meilleure ressource d’apprentissage et d’enseignement [10]. Helen et Debra proposent des projets d’enseignement et de recherche exclusifs et sur mesure. Depuis une dizaine d’années elles voyagent à l’étranger pour participer à des ateliers, enseigner, collaborer à des projets de recherche, prendre la parole en public lors de conférences et promouvoir la refonte des systèmes – leur métanoïa systémique. Debra travaille deux jours par semaine à l’université de Auckland en tant que professional teaching fellow. Elle y enseigne notamment l’intervention auprès des personnes qui, comme elle, entendent des voix. Elle travaille aussi au sein du Auckland Disctrict Health Board à titre d’éducatrice dans des groupes d’entendeurs de voix1
. Debra est également contractuelle pour un projet de recherche et d’intervention en promotion de la santé visant à diminuer la stigmatisation chez les étudiants en médecine. Ceci contribue énormément, selon Helen, à faire évoluer les mentalités et à permettre que les questions de santé mentale soient abordées beaucoup plus librement.

Ensemble, Helen et Debra ont donné beaucoup de formations relatives au rétablissement aux professionnels puisque ce sujet fait l’objet d’une orientation gouvernementale officielle en Nouvelle-Zélande. Elles ont aussi contribué à faire entendre la voix des entendeurs de voix, pour ainsi dire, laquelle est moins organisée et moins portante que celle des professionnels institutionnels. Elles forment notamment des usagers formateurs pour l’animation de groupes d’entendeurs de voix. Cette figure de « l’entendeur de voix » est née d’un ensemble de pratiques narratives en tant « qu’expert par expérience » qui remet en question l’autorité et les catégories diagnostiques de la psychiatrie traditionnelle, en particulier celle de la schizophrénie [11].

Femme spontanée et très attachante, Debra est une non-clinicienne. C’était novateur à l’époque de lui confier un rôle d’animation de formation au rétablissement pour cliniciens, tandis qu’Helen dit qu’elle servait alors de clinicienne de service (token clinician : en référence au tokenism, ce phénomène qui consiste à inviter des usagers à s’exprimer mais sans véritable intention de prendre leur point de vue en considération). Elle explique que la Nouvelle-Zélande fut le premier pays à se doter d’une Commission de la santé mentale et à adopter le rétablissement comme orientation officielle, avec un mouvement des usagers et des pairs-aidants bien soutenus et qui devaient être impliqués dans les décisions politiques les concernant. Si vous n’aviez pas d’usagers avec vous, vous n’aviez pas de financement public, expliquent-elles. Les usagers occupent des fonctions diverses dans le système officiel néo-zélandais, mais pas seulement à titre de pairs-aidants. Sur le plan organisationnel, c’est désormais surtout dans les structures non-gouvernementales comme les associations d’usagers et les groupes d’entraide mutuelle que les services offerts par les pairs-aidants sont visibles et regroupés. Il existe par exemple deux ressources alternatives à l’hospitalisation dans la région de Auckland qui sont dirigées par des usagers pairs-aidants.

Helen insiste sur l’importance de bien caractériser (profiling) la particularité des pairs-aidants et usagers engagés pour assumer des rôles précis qu’ils sont seuls à pouvoir jouer. Il faut être vigilant et constamment rappeler cette fonction unique parce qu’existe toujours la tendance à se contenter d’une simple présence étant donné que c’est politiquement bien vu de pouvoir dire qu’au moins un usager est présent (tokenism). Ceci justifie justement parfois qu’il n’y en ait qu’un seul, coopté et choisi parce qu’il cadre bien avec une orientation particulière, alors qu’il faut plutôt de la variété et avoir la possibilité d’exprimer des opinions différentes. Helen est elle-même dans une bonne position pour intégrer la voix des usagers pairs-aidants en soins primaires pour une présence significative. En Nouvelle-Zélande, 60 % des personnes qui se présentent en clinique médicale le font pour des problèmes sociaux avec pour conséquence soit la dépression, soit l’anxiété, lorsqu’on ne s’occupe pas bien de ces enjeux. Il faut donc qu’il y ait là aussi des pairs-aidants pour aider les gens à reconnecter à leur communauté, ce qui contribue également à la lutte contre la stigmatisation et le dépassement du modèle pathologique traditionnel.

En travaillant en collégialité avec des gens comme Helen, Debra a été surprise d’apprendre que tout comme il y a de la discrimination et de la stigmatisation envers les usagers de services de santé mentale, il y en a autant de la part du milieu professionnel médical et infirmier envers les professionnels qui choisissent d’œuvrer dans le domaine de la santé mentale. Selon Helen, travailler avec une paire-aidante est une ressource importante pour reconnaître et faire face à ce qui peut parfois être vécu comme de l’oppression, dit-elle. Helen se rappelle une époque où étant infirmière, il ne fallait surtout pas demander aux personnes de parler des voix qu’elles entendaient. On apprenait qu’il fallait tout simplement les ignorer. Il n’a pas toujours été facile pour quelqu’un d’avant-gardiste comme Helen de proposer le contraire dans un tel milieu et d’aller ainsi à l’encontre du conservatisme de sa propre profession d’infirmière psychiatrique. Dans ce contexte, la présence de la paire-aidante auprès de l’experte clinicienne lui permet de mieux faire face à l’adversité et à la lourdeur que peut représenter ce manque de reconnaissance professionnelle. Elle se sent connectée à quelqu’un de compréhensif puisqu’il y a beaucoup de choses qu’elles réalisent avoir en commun dans cette entreprise consistant à remettre l’ordre établi en question.

En tant que descendantes d’européens, Helen et Debra se gardent bien de parler au nom des Maoris, c’est-à-dire les premiers habitants du territoire néo-zélandais du Pacifique et qui constituent aujourd’hui environ 15 % de la population. Elles soulignent cependant l’importance de travailler pour les soutenir culturellement et pour apprendre d’eux. Par exemple, entendre des voix n’est pas nécessairement vu comme une pathologie dans leur culture, mais plutôt comme un don lorsqu’il s’agit de celles des ancêtres. C’est à l’arrivée des Européens (les Pakehas arrivés au xviiie siècle) que ce phénomène a été catalogué en tant que pathologie psychiatrique, avec pour conséquence un taux très élevé de prescription de médicaments antipsychotiques, lesquels sont associés corrélativement à une espérance de vie réduite de près de 40 ans.

Les Maoris que connaissent Helen et Debra partagent généreusement leur savoir ancestral avec ceux qui s’y intéressent. Il n’est par exemple pas nécessaire d’être un descendant de Maoris pour recevoir des soins traditionnels offerts par des tradi-praticiens dans les cliniques où leur savoir ancestral est appliqué au profit d’une approche plus globale et plus holistique de la personne.

Revendiquer et célébrer nos sagesses ancestrales
Pour définir ce qu’est le rétablissement et ce qu’il n’est pas, une multitude d’écrits ont été publiés dans des revues de santé mentale, de réadaptation psychiatrique, de sociologie médicale, d’éducation thérapeutique, d’administration de la santé, ou encore à travers des témoignages personnels. Nous ne faisons pourtant encore que commencer à comprendre à quel point les implications d’un tel paradigme du rétablissement, en soi assez simples, peuvent être profondes pour soi, pour les autres et pour la société. Nous allons explorer quelques-unes de ces considérations, mais ce livre n’est ni une encyclopédie du rétablissement, ni une revue de littérature exhaustive et comparative de ces écrits maintenant très abondants.

Nous postulons plutôt que seules les personnes en rétablissement peuvent définir ce qu’est le rétablissement pour elles-mêmes. C’est ce qu’elles font et renouvellent chaque jour, et ce sont les expériences de ces personnes qui constituent les fondements du rétablissement. Or en pratique, ces expériences sont des expériences relationnelles, bien davantage que des raisonnements d’une pensée individuelle rationnelle et spéculative. C’est pourquoi le langage non verbal des personnes en rétablissement, lorsqu’elles interagissent avec autrui (comme Debra avec Helen dans la vignette vivante néo-zélandaise), a toute son importance. En plus du contenu présenté plus formellement par le professeur, la matière première véritablement révélatrice du principe actif du rétablissement se trouve dans ces interactions informelles spontanées, telles que rendues observables entre deux personnes se fréquentant respectueusement, soit entre (a) une personne en rétablissement et (b) un psychiatre2
 ou soit entre une personne en rétablissement et (c) un chercheur universitaire3.

Pour commencer ce livre sur le rétablissement, nous avons décortiqué une définition pratique, multidimensionnelle et transculturelle de celui-ci. Cette définition n’est ni théorique, ni le fruit d’un exercice de philosophie analytique, mais plutôt le résultat d’une volonté de valorisation du savoir expérientiel dans une optique de philosophie critique plus que de philosophie analytique. Une autre façon de présenter les fondements philosophiques du paradigme du rétablissement, suggérée par le psychiatre Patrick Le Cardinal, consiste en effet à comparer deux philosophies qui ont chacune à leur manière profondément marqué la philosophie de la connaissance en Occident : celles du Français René Descartes et de l’Écossais David Hume. Le Cardinal montre « en quoi le caractère opposé de leurs pensées donne un éclairage sur les différences d’appréhension du monde dans les cultures latines et anglo-saxonnes et aide à mieux comprendre certaines tensions entre l’approche biomédicale, très cartésienne, et l’approche fondée sur le rétablissement, qui se rapproche beaucoup plus d’une approche empiriste » [12]. Chez Hume, le sujet voit le jour à l’intérieur de l’expérience. Il est donc en cela foncièrement un sujet pratique et en aucune manière un sujet universel. On peut ainsi dire que Hume réhabilite le vécu expérientiel comme une source de connaissance, sa méthode empirique fonctionnant par association d’idées et non par déduction.

Il s’agit donc pour nous de prêter attention aux usages et aux pratiques du sens commun avec pour objectif de découvrir le sens caché contenu dans la narration des histoires personnelles et vécues du rétablissement. Il faut donc savoir s’en remettre à un langage ordinaire, bien que complété par des chiffres, des statistiques, des documents gouvernementaux ou juridiques et autres travaux d’érudition. Nous n’avons en effet pas ici comme point de départ un langage idéal qui se proclamerait supérieur au langage commun. La connaissance et le langage ordinaires ont souvent été délégitimés par la philosophie de la connaissance hypothético-déductive occidentale, voire violemment réprimés. À grande échelle, cette injustice épistémique peut être à la source d’un traumatisme intergénérationnel, comme chez les Maoris et chez d’autres nations colonisées partout dans le monde. En effet, selon Amanda Fricker [13], une injustice épistémique est une forme de « diminution » qui affecte un sujet rabaissé dans son statut de sujet connaissant. « Elle consiste dans le fait de nier la crédibilité d’un sujet en raison de certains attributs sociaux qui, en principe, ne devraient pas affecter son autorité cognitive, comme par exemple le genre ou l’identité ethnique [14] ». Il ne s’agit donc pas de proposer ou d’imposer une définition universelle du rétablissement ni de la pair-aidance, ce qui serait contraire à toute quête de réconciliation, de justice épistémique et de reconnaissance du savoir expérientiel exprimé en langage ordinaire.

Selon le philosophe Jacques Bouveresse [15], c’est d’ailleurs toute la philosophie occidentale contemporaine qui a été « largement dominée par la confrontation qui existe entre deux conceptions à première vue bien différentes de la philosophie, dont l’une accorde une importance prioritaire aux faits de la science et de l’histoire des sciences, alors que l’autre a tendance à privilégier, au contraire, les faits du langage ordinaire et de l’expérience commune ». Il suggère que cette seconde tendance puisse se transformer en une entreprise thérapeutique, s’il est entendu que le besoin est celui d’une réconciliation avec l’expérience quotidienne, le sens commun et les concepts ordinaires. Il ne servirait à rien de se dissimuler, poursuit-il, qu’il s’agit réellement de deux conceptions différentes de la philosophie, qui peuvent assurément essayer de coexister, mais qui ont peu de chances de réussir à s’entendre. Sans prétendre parvenir une fois pour toute à une telle réconciliation, dans ce livre il y aura beaucoup de va-et-vient entre ces deux pôles que sont le savoir académique et le savoir expérientiel. Pour revenir aux anciens philosophes de la Grèce antique, plus précisément à Socrate, il s’agit d’établir une relation dialogale entre ces savoirs, ancestraux ou contemporains, académiques ou expérientiels, c’est-à-dire de les maintenir en dialogue pour les faire parler tour à tour, plutôt qu’en opposition dualiste.

C’est pourquoi avec ce chapitre, nous nous sommes dotés d’une définition pratique et « ordinaire » du rétablissement. Il ne s’agit pas d’une définition aux prétentions universelles, bien au contraire. Le rétablissement n’est pas ici considéré comme un phénomène ubiquitaire, comme la schizophrénie dont on dit qu’elle se retrouve partout sur Terre en affectant entre 0,5 et 1,5 %, soit une valeur médiane d’environ 1 % de la population générale en tout temps. Pour nous, il s’agit plutôt d’une possible contagion dont la propagation par la pair-aidance peut être encouragée par le dialogue. Notre définition pratique insistant sur la coloration culturelle que le rétablissement doit nécessairement revêtir et respecter, le rétablissement chez les Maoris du Pacifique n’est pas le même que celui des personnes en rétablissement dans les pays industrialisés ou post-industriels. En fait, il n’est souvent pas identique, même entre deux personnes qui vivraient pourtant dans le même quartier d’un même pays.

La polymorphie du rétablissement est bien illustrée par la contribution des étudiants du MOOC sur les Fondements du rétablissement. En effet, l’encart 1 rapporte, de manière chiffrée, les résultats de l’exercice réflexif qui leur était proposé à la fin du premier chapitre. Cet exercice consistait à suggérer des combinaisons de deux dimensions de la définition pratique du rétablissement (encart 1).

Encart 1

Exercice réflexif : Pouvez-vous arranger des combinaisons d’au moins deux dimensions de la définition pratique du rétablissement ? Le tableau 1.1 présente la distribution des occurrences mentionnées par les 1 500 premiers étudiants du MOOC en réponse à cette question.

Les combinaisons E1 (Soutien des pairs et Espoir) et J3 (Respect et Multiples chemins) sont celles qui ont été proposées le plus souvent, soit neuf fois chacune. Il y a eu 113 combinaisons de deux dimensions proposées, donc un total de 226 occurrences. Cet autre tableau présente la répartition de ces 226 occurrences, par ordre décroissant.

Certains étudiants, au nombre de 11, n’ont pu s’empêcher de suggérer des combinaisons de trois dimensions ou plus. Par exemple : De multiples chemins, selon nos forces pour atteindre l’espoir. Dans la présentation de leurs suggestions de combinaisons, plusieurs ont insisté sur l’effet d’entraînement d’une première dimension à une deuxième, puis à une troisième et ainsi de suite. Par exemple Espoir, Dicté par soi et Soutien des pairs : « l’envie de changement et l’espoir d’une vie meilleure sont des convictions qui naissent en la personne, qui sont “dictées par soi”, mais qui, sans le soutien des pairs, ne peuvent s’épanouir et grandir. » L’ordre des dimensions pouvait donc également varier d’une suggestion de combinaison à l’autre, par exemple Soutien des pairs et Espoir ou Espoir et Soutien des pairs (combinaison E1). Une étudiante a même proposé une combinaison de 10 dimensions. Ainsi, alors que le tableau 1.1 comprend 100 cellules (10 dimensions × 10 dimensions, soit 102), le nombre de combinaisons possibles est littéralement infini (10 fois 10, fois 10, fois 10…), d’autant que les combinaisons et l’ordre des dimensions dans ces combinaisons peuvent changer pour une même personne au gré des périodes de sa vie ou même au cours d’une même journée « en rétablissement ».

Tableau 1.1



Combinaisons de deux dimensions de la définition pratique du rétablissement (N = 113)



	
	
	A
	B
	C
	D
	E
	F
	G
	H
	I
	J



	
	
	Espoir
	Dicté par soi
	Multiples chemins
	Holistique
	Soutien des pairs
	Relationnel
	Culturel
	Conscience des traumatismes
	Forces
	Respect





	1
	Espoir

	
	3
	7
	
	9
	3
	1
	
	8
	



	2
	Dicté par soi

	
	
	5
	2
	2
	3
	2
	
	1
	1



	3
	Multiples chemins
	
	
	
	5
	1
	
	
	1
	2
	9



	4
	Holistique

	
	
	
	
	2
	
	2
	
	2
	1



	5
	Soutien des pairs
	
	
	
	
	
	8
	2
	1
	6
	4



	6
	Relationnel

	
	
	
	
	
	
	
	
	2
	2



	7
	Culturel

	
	
	
	
	
	
	
	
	3
	7



	8
	Conscience des traumatismes
	
	
	
	
	
	
	
	
	1
	4



	9
	Forces

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	1



	10
	Respect
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Tableau 1.2



Répartition des occurrences des dimensions de la définition pratique du rétablissement, (N = 226)



	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9
	10



	Soutien des pairs (N = 35)
	Espoir (N = 31)
	Multiples chemins (N = 30)
	Respect (N = 29)
	Forces (N = 26)
	Dicté par soi (N = 19)
	Relationnel (N = 18)
	Culturel (N = 17)
	Holistique (N = 14)
	Conscience des traumatismes (N = 7)





	15 %
	14 %
	13 %
	13 %
	12 %
	8 %
	8 %
	8 %
	6 %
	3 %
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1. Le Mouvement international des entendeurs de voix favorise la rencontre entre les personnes concernées afin d’échanger librement à propos des voix qu’elles entendent, ou à propos de perceptions sensorielles, visuelles, olfactives ou autres. Ne s’expliquant pas par la présence de stimuli objectifs, ces perceptions seraient liées aux symptômes de maladies psychiatriques (hallucinations).

2. Belgique, Bénin, Brésil, Chine, France.

3. Espagne, Grande-Bretagne, Norvège, Nouvelle-Zélande, Suisse.







2: Méthode heuristique : l’empathie relationnelle
– Qu’est-ce que signifie « apprivoiser » ?

– C’est une chose trop oubliée, dit le renard. Ça signifie « créer des liens… » […] Apprivoise-moi !

– Que faut-il faire ? dit le petit prince.

– Il faut être très patient, répondit le renard. Tu t’assoiras d’abord un peu loin de moi, comme ça, dans l’herbe. Je te regarderai du coin de l’œil et tu ne diras rien. Le langage est source de malentendus.

Antoine de Saint-Exupéry, Le Petit Prince, Paris : Gallimard, 1945.

On peut se retrouver seul avec le médecin et ça permet de faire le point sur l’usager, le patient, tout comme on peut avoir la possibilité de se retrouver à trois : l’usager, le professionnel et le pair-aidant, voire même ajouter un proche dans la relation. Ça permet de gagner énormément de temps. Le pair-aidant, par sa place, peut reformuler ce que les professionnels disent.

Vincent De Wouters, pair-aidant, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Techno-pédagogie de co-apprentissage du rétablissement
Ce livre est le reflet du MOOC Fondements du rétablissement dont le contenu est également inclus dans un cours universitaire offert par la faculté de médecine de l’université de Montréal, secteur sciences de la santé. Il s’agit du cours PST1000-Rétablissement et santé globale. La figure 2.1 montre comment le MOOC, et donc ce livre, s’articulent au  cours PST1000 avec au cœur de ce système les vignettes vivantes 1 à 10 à chaque fois produites sur la base d’un entretien dialogal tenu, soit avec (a) une personne en rétablissement et (b) un psychiatre, soit avec une personne en rétablissement, et (c) un chercheur universitaire (voir chapitre 1).

[image: image]Figure 2.1 Imbrication du MOOC, du livre et du cours à la faculté de médecine.



Offert chaque année à la session d’automne, le cours PST1000 est un cours en ligne de premier cycle. Ce cours de 45 heures (15 fois trois heures de cours) est l’un des cours obligatoires du microprogramme de mentorat pour pairs-aidants de la faculté de médecine de l’université de Montréal. Il a donc été conçu pour les futurs pairs-aidants ou pairs-aidants-famille qui peuvent ensuite poursuivre un parcours académique sur mesure dans certains créneaux d’intervention plus spécialisés, en accumulant d’autres crédits, ce qui est recommandé pour ceux et celles qui souhaitent parfaire leurs connaissances. Ces études complémentaires peuvent les préparer à l’intervention auprès des jeunes en difficulté, d’immigrants et de réfugiés, de personnes âgées, ou en contexte d’addiction, par exemple (projection vers la droite de la figure 2.1).

Les lectures, vidéos et activités réflexives du MOOC représentent la partie asynchrone du cours PST1000, dont les étudiants doivent s’approprier le contenu avant chacun des séminaires interactifs hebdomadaires. Ces derniers représentent la partie synchrone à laquelle les étudiants doivent tous prendre part en même temps, même si c’est à distance, pour la tenue d’activités de co-apprentissage interactives.

Le cours PST1000 est un cours de psychiatrie, d’où les lettres PST de son sigle, et à notre connaissance, c’est le premier cours offert par une faculté de médecine qui porte spécifiquement sur le rétablissement. Il s’agit d’un cours également ouvert aux étudiants libres, c’est-à-dire n’étant pas formellement inscrits dans un programme de formation universitaire, mais qui souhaitent tout de même suivre un ou des cours pour satisfaire une curiosité personnelle et se former. Ce cours est également pertinent pour les étudiants en médecine, en psychologie, ou autres sciences sociales ou de la santé, et qui sont éventuellement appelés à exercer leur future profession dans un système axé sur le rétablissement ou qui sont ouverts à l’idée de côtoyer des personnes en rétablissement comme collègues d’une même cohorte étudiante.

Une autre particularité est que plusieurs usagers pairs-aidants s’y succèdent en tant qu’experts du rétablissement. Formés pour œuvrer en tant que porte-parole de leurs pairs [1], ces pairs-aidants peuvent aussi être mis à contribution lors d’activités de développement professionnel continu, pour animer des groupes de rétablissement s’inspirant de l’éducation thérapeutique du patient, ou pour sensibiliser le grand public (projection vers la gauche de la figure 2.1).

Le tout est alimenté par les travaux du laboratoire de recherche et d’enseignement en mentorat pour pairs-aidants de l’Institut universitaire en santé mentale de Montréal où, notamment, se développe et s’expérimente un référentiel spécifique à la pratique de la pair-aidance1
. Cette transposition d’une formation médicale à la formation des usagers et pairs-aidants se fait sur les bases du Référentiel de compétences CanMEDS [2]. Il s’agit d’un cadre pédagogique créé dans les années 1990 par le Collège royal des médecins et chirurgiens du Canada pour promouvoir le développement des compétences chez les médecins en formation. Ce cadre a été mis à jour en 2005 puis en 2015, et au fil des ans, il a été adapté pour être utilisé à l’échelle internationale [3]. Dans leur pratique au quotidien, les médecins appliquent les sept rôles CanMEDS suivants (ou groupes thématiques de compétences) : Expert médical (le rôle pivot), Communicateur, Collaborateur, Promoteur de la santé, Gestionnaire/Leader, Érudit et Professionnel. Chaque compétence est constituée d’éléments indépendants et peut être subdivisée en éléments constituants plus petits pour l’enseignement, l’apprentissage, l’observation, l’interaction et l’évaluation [4]. Des documents normatifs ont été développés afin que ce cadre puisse être utilisé par les enseignants de diverses spécialités médicales. Par exemple, le programme de résidence en médecine de famille de l’université de Montréal est structuré par compétences CanMEDS [5]. Ce modèle est également inspiré du cadre conceptuel construit en France par les Drs Jean Jouquan et Philippe Bail de la Faculté de médecine de Brest de l’université de Bretagne Occidentale [6]. Il propose un apprentissage au cours duquel les résidents construisent progressivement leurs compétences à partir des questions qu’ils se posent en situation de résolution de problèmes complexes. Leurs professeurs guident et facilitent les apprentissages en intégrant enseignement et évaluation, et en leur fournissant la rétroaction nécessaire.

Cette stratégie de développement de compétences repose donc essentiellement sur des activités d’approche par problème (APP), l’APP se définissant comme : « Apprentissage axé sur la maîtrise d’une démarche d’analyse et de solution de problèmes, rendant l’étudiant habile à formuler des questions, à produire des hypothèses, à trouver et à analyser les informations nécessaires à la compréhension de problèmes (…). » Initialement mise au point pour Apprendre à devenir médecin [7], l’APP est donc ici également utilisée pour apprendre à « devenir en rétablissement », pourrait-on dire.

En effet, tel que suggéré dans le Guide d’implantation du partenariat de soins et services du Réseau universitaire intégré de santé et de services sociaux (RUIS) de l’université de Montréal [8], dans une approche de partenariat avec le patient, la prestation de soins et de services de santé optimaux passe de plus en plus par le développement et le maintien de telles compétences et par une adaptation importante des comportements, chez le soignant comme chez le soigné. Dans la perspective de l’inclusion du patient comme partenaire à part entière de son équipe, ce dernier est appelé, au même titre que les intervenants, à développer et à maintenir diverses compétences.

Communes à chaque rôle et complémentaires aux compétences CanMEDS, se trouvent les attitudes CanMEDS. Par ordre alphabétique : altruisme, écoute, empathie, engagement, honnêteté/intégrité, introspection/humilité, ouverture d’esprit, respect, rigueur, et sens des responsabilités. Alors que les étudiants en médecine, incluant ceux du programme de médecine familiale ci-dessus mentionné, sont évalués par rapport à l’acquisition et l’expression de leurs compétences, ceux du programme de mentorat pour pairs-aidants, particulièrement lors de leur stage final, sont évalués sur leurs attitudes CanMEDS. Ils doivent mettre ces attitudes en pratique lorsqu’ils interagissent avec les autres professionnels ou avec les patients suivis par les équipes multi-professionnelles, ainsi qu’entre eux et par rapport à eux-mêmes. Lors des activités d’éducation thérapeutique du patient qu’ils pourront proposer, leur fonction consistera à stimuler la reconnaissance et l’expression de ces mêmes attitudes chez leurs (futurs) pairs-aidés face à eux-mêmes en tant que patients-apprenants. Faisant écho au schéma qui a été dessiné pour illustrer les éléments et les interdépendances des sept rôles CanMEDS incarnés par les médecins, la « marguerite » suivante illustre la fluidité des attitudes CanMEDS et leurs chevauchements (figure 2.2).

[image: image]Figure 2.2 Les attitudes CanMEDS de la formation à la pair-aidance. Image adaptée du schéma de compétences CanMEDS pour les médecins, avec l’autorisation du Collège royal des médecins et chirurgiens du Canada.



Pairs-aidants en tant qu’émulateurs et experts du rétablissement
En présence d’une maladie mentale persistante, en plus de l’information de base pour comprendre l’étiologie de la maladie, il est surtout nécessaire d’apprendre et de mettre en pratique des façons de vivre au quotidien malgré et au-delà de la persistance de cette maladie. Cette expérience du rétablissement en santé mentale, expérience dans laquelle se cache souvent une authentique sagesse populaire, est particulièrement propice au partage entre des pairs étant ou ayant été aux prises avec des défis similaires. Ils peuvent partager entre eux des stratégies d’adaptation et apprendre les uns des autres par émulation et imitation, la relation pair-à-pair étant pour ainsi dire vieille comme le monde et s’y prêtant bien puisque c’est essentiellement par imitation que nous apprenons.

Quant au pair-aidant (Belgique et Québec), ou au médiateur de santé–pair (France) ou encore au pair praticien en santé mentale (Suisse), il s’agit davantage que d’un patient partenaire qui partage son expérience personnelle avec ses pairs. Il s’agit, certes, d’abord d’un pair avec cette expérience personnelle, mais dont les attitudes, les aptitudes et la formation en font un modèle de rétablissement positif, autant pour les soignants que pour les soignés. Il apporte du soutien psychosocial aux personnes qu’il accompagne et ce, en facilitant leur maintien dans la communauté à titre de citoyens à part entière. Le pair-aidant favorise ainsi la reconnaissance, par les pairs-aidés, de la valeur de leur propre vécu et savoir expérientiel, savoir parfois méconnu et souvent sous-estimé chez ces personnes. Le but est de développer des techniques de reconnaissance de ce savoir expérientiel qui soient mobilisables dans la communauté et au quotidien.

Il existe maintenant plusieurs formules de formation de pairs-aidants et qui ont chacune leur valeur et utilité propre. Elles se situent la plupart du temps au niveau de l’éducation permanente ou de la formation continue, soit comme complément à une formation initiale de base pour l’exercice d’un métier. Ce dont nous discutons ici, c’est d’une formation de base universitaire de pairs-aidants en sciences de la santé.

En tant qu’experts médicaux qui dispensent des soins sécuritaires et de qualité centrés sur les besoins du patient, les médecins s’appuient sur un ensemble évolutif de connaissances, ainsi que sur leurs habiletés cliniques et leurs valeurs professionnelles. Ils recueillent et interprètent des informations, prennent des décisions cliniques et effectuent des interventions. Ils posent ces gestes dans les limites de leur champ de pratique et de leur expertise. Leur prise de décision, basée sur les lignes directrices et les données probantes issues de la recherche, tient compte de la situation du patient et de ses préférences, ainsi que des ressources disponibles. Leur pratique est régulièrement mise à jour et conduite en partenariat avec le patient, sa famille et ses proches aidants, d’autres professionnels de la santé et la collectivité.

Les pairs-aidants ne sont bien sûr pas des médecins, mais la rigueur propre à cette formation médicale peut inspirer la formation des pairs-aidants pour que les uns et les autres puissent se rejoindre sur un même registre relationnel en se complémentant dans leurs fonctions. Il s’agit de renforcer cette complémentarité.

En tant qu’experts du rétablissement, les pairs-aidants contribuent à la mobilisation du potentiel de résilience chez leurs pairs-aidés. Ils les aident à devenir et rester les premiers artisans de leur propre parcours, global, de rétablissement dans la communauté, et donc à être encore plus que des patients partenaires de leurs soins dans les services. Pour y parvenir, les pairs-aidants doivent faire preuve d’un ensemble d’attitudes à la fois envers leurs pairs-aidés et envers leurs collègues professionnels dans ces structures de soins et services afin de pouvoir faire le pont.

Il n’est évidemment pas interdit aux médecins de témoigner de ces mêmes attitudes, ils le font en réalité très souvent, mais tel que dit plus haut, c’est d’abord sur l’exercice de leurs compétences CanMEDS qu’ils sont évalués lors de leur formation. Le travail des pairs-aidants est quant à lui évalué sur l’expression de leurs attitudes pour faire valoir non seulement leurs compétences, mais surtout celles des pairs-aidés. Pour cela les pairs-aidants et les pairs-aidés doivent d’abord se rejoindre dans un rapport d’égal à égal pour se reconnaître des compétences et des capacités à travers des manifestations concrètes et observables.

Un effet miroir est recherché pour que le pair-aidé ait l’impression de reconnaître quelqu’un de familier chez le pair-aidant, et inversement, de sorte que le pair-aidant favorise activement cet effet de reconnaissance mutuelle. Ainsi, le pair-aidant utilise judicieusement et avec parcimonie, au bénéfice du pair-aidé, son expérience personnelle en la partageant à travers des manifestations de capacité et donc, de compétence. L’effet miroir recherché a cependant cette particularité d’être en réfraction. C’est-à-dire qu’à mesure que se développe la relation pair-aidant-pair-aidé, cette pair-aidance ne consiste pas seulement à refléter le plus fidèlement possible la situation du moment, et à faire preuve de compréhension empathique face à celle-ci, mais à en projeter le reflet vers un avenir meilleur sous le prisme de l’espoir appuyé par la reconnaissance capacitaire.

En écoutant le pair-aidé dans l’expression de ses besoins et dans l’expression de solutions recherchées en situation d’adversité, le pair-aidant se dispose de manière à pouvoir encourager et reconnaître une manifestation de capacité chez le pair-aidé qui découle de son savoir expérientiel à lui. C’est alors qu’il y a pairage des manifestations de capacité du pair-aidé avec celles du pair-aidant. Le pair-aidant pourra en effet partager la façon dont s’est manifestée sa propre capacité dans une situation de vulnérabilité identique à celle rapportée par le pair-aidé, et lui faire réaliser qu’il s’agit d’une manifestation de compétence propre.

Au terme de sa formation, le pair-aidant sera donc un facilitateur, un accompagnateur, un pédagogue, bref un mentor auprès des pairs-aidés. Il contribuera ainsi à un environnement d’écoute, de prise de parole et de soutien. Il suscitera et rendra plus facile la traduction du point de vue des pairs-aidés, tout en favorisant également la compréhension par ceux-ci du discours des intervenants, discours qui emprunte parfois une terminologie hermétique pour des non-initiés.

Tout ceci passe essentiellement par la communication bidirectionnelle en tant que porte-parole : porte-parole traductrice des pairs-aidés envers les professionnels et porte-parole traductrice des professionnels envers les pairs-aidés. Ce modèle de formation favorise en principe cette respectueuse symétrie des savoirs des uns et des autres.

Vignettes cliniques et vignettes vivantes
Dans le cadre de l’Approche par problème (APP), les étudiants en médecine peuvent être appelés à rédiger et commenter ce que l’on appelle des vignettes cliniques. Il s’agit de la description concise d’une situation où une impasse thérapeutique est présentée en vue d’y trouver une solution grâce à une discussion entre collègues. L’APP est en effet aussi une approche par recherche de solutions. Les étudiants ont pour consigne d’illustrer la situation avec la préoccupation d’être utile aux autres étudiants pour fins de discussion, en évitant par exemple d’énumérer trop de détails pouvant alourdir la lecture. Ils doivent aussi anonymiser le texte en retirant tout ce qui rendrait un patient ou un groupe de professionnels reconnaissables, en recourant par exemple à des contextes analogues, des prénoms et des villes différentes. Il s’agit ensuite de communiquer cette expérience de la situation en parlant de ce qu’elle a permis d’apprendre. Cette vignette devient donc essentiellement une occasion propice à l’apprentissage (OPA), d’abord pour la personne qui la rédige et ensuite pour tous ceux qui l’entendent et la commentent. Cette méthode heuristique permet d’envisager des résolutions de problèmes à partir de connaissances sommaires afin de dégager assez rapidement des pistes d’action vraisemblables.

Pour chacun des 10 chapitres, des collaborateurs internationaux ont directement contribué sous forme de vignettes interactives.*
 Toutefois, à la différence des vignettes cliniques qui doivent toujours être anonymes, ces vignettes ne le sont pas et c’est pourquoi on dit qu’elles sont vivantes, étant donné que toutes ces personnes nous parlent en effet justement d’elles-mêmes. Il ne s’agit pas de cas plus ou moins fictifs, mais de personnes réellement en interaction. L’observation de cette dynamique relationnelle est propice à l’apprentissage puisqu’il s’agit de découvrir du nouveau sens dans cette interaction, et de partager cette découverte à partir de son statut de personne en rétablissement ou de membre de l’entourage d’une personne en rétablissement, ou encore en tant que (futur) clinicien ou (futur) chercheur scientifique.

Selon Erving Goffman, l’interaction est l’environnement dans lequel au moins deux individus sont physiquement à la portée de leur réponse mutuelle, environnement relationnel au sein duquel la structure macrosociale peut être reproduite avec un dominant et un dominé [9]. On peut en effet supposer que l’ordre macrosocial puisse s’imposer au niveau microsocial d’un dialogue entre deux personnes réelles, par exemple entre un médecin et son patient. On peut cependant aussi constater qu’y domine non pas toujours un modèle coercitif, mais que s’y trouve aussi un comportement d’accommodement grâce auquel les partenaires peuvent maintenir l’interaction, alors même que des normes ont été transgressées, par exemple ici l’ordre hiérarchique traditionnel entre différents types de savoir : l’un très bien reconnu et l’autre encore en quête de reconnaissance. L’interaction de face-à-face peut-elle constituer un ordre particulier du social qui ne soit pas réductible à une simple transposition de l’ordre global dominant ?

Tous ces collaborateurs internationaux se sont réunis pour proposer cette stratégie globale de co-apprentissage du rétablissement et de développement de compétences avec une approche par solutions issues de l’expérience vécue du rétablissement. Que ce soit pour les personnes en rétablissement, les étudiants en médecine, les étudiants libres ou appartenant à d’autres disciplines académiques, cette interaction est l’élément-clé du co-apprentissage du rétablissement. C’est pourquoi, dans la figure 2.1 introduite en début de chapitre, ces vignettes vivantes représentent les vertèbres de la colonne qui structure l’ensemble de ce double programme de recherche et d’enseignement. Les résultats de recherche-action participative, qui seront discutés plus en détail plus loin, donnent chair à tout ce squelette.

Nous avons vu au premier chapitre qu’en Nouvelle-Zélande, Debra et Helen s’efforcent d’appliquer ce principe de mise en valeur du savoir expérientiel en contexte même de formation des professionnels et de développement professionnel continu [10]. Dans la prochaine section, la vignette vivante de nos collègues de Belgique en est un autre bel exemple : le psychiatre apprend des pairs-aidants et réciproquement parce que les uns et les autres entrent en relation de co-apprentissage.

Vignette vivante belge : une organisation dirigée par des pairs-aidants pour (ré-)établir des relations
Dans la quarantaine au moment de l’entrevue, Sophie Céphale est usagère de services de santé mentale depuis 20 ans. Elle avait déjà fréquenté l’université avant la maladie. Ces connaissances acquises l’aident à gérer une association sans but lucratif (ASBL). Elle s’est familiarisée avec la pair-aidance depuis 2012. C’est ce qui lui permet d’utiliser l’expérience de la maladie, du rétablissement et des réseaux de soins pour aider d’autres personnes. Elle a donc créé l’ASBL En Route, dont la mission est de promouvoir et implémenter la pair-aidance en Belgique francophone.

Benoît Delatte est quant à lui psychiatre en milieu hospitalier à l’hôpital Beau-Vallon, à Namur, un hôpital psychiatrique avec une capacité de 450 à 500 lits. Il a aussi des activités en ambulatoire, notamment comme directeur médical d’un centre de réadaptation fonctionnel à visée vocationnelle pour des personnes en rétablissement. C’est notamment à ce titre qu’il est engagé localement dans le réseau de la santé mentale. Il assume aussi une charge d’enseignement dans une école supérieure pour infirmiers où il contribue à la lutte contre la stigmatisation en lien avec la promotion de la santé.

Pour sa part, Vincent De Wouters est au début de la cinquantaine. Le commencement de son parcours de rétablissement en santé mentale remonte à l’âge 26 ans, alors que s’est déclaré son trouble bipolaire. Vincent est père de trois enfants. Parlant de ce parcours de rétablissement, il mentionne la rencontre de plusieurs ASBL depuis 2008, dont Le Funambule, qui organise notamment des groupes de parole pour les personnes vivant avec la bipolarité. Il est pair-aidant volontaire indépendant, et a accompagné une trentaine de personnes jusqu’à maintenant.

À En Route, Sophie travaille à la professionnalisation de la pair-aidance pour la reconnaissance d’un statut. Il faut faire de la sensibilisation auprès des institutions et un groupe de travail politique au niveau fédéral a pour projet pilote de créer des emplois de pairs-aidants. Le bénévolat étant assez bien développé, il s’agit maintenant de créer des postes, surtout que depuis 2016 il existe une formation à l’université de Mons qui forme des cohortes de 12 à 14 pairs-aidants par année.

Benoît, en tant que psychiatre hospitalier, est responsable de tous les projets reliés à la fonction hospitalière. C’est dans ce cadre que le modèle et les valeurs qui sont au cœur du rétablissement ont été inscrits fermement dans les services avec une réelle, authentique et véritable participation des usagers et des familles dans les soins. Depuis deux ans, il est l’un des médecins qui a insisté auprès de la direction de l’hôpital pour l’embauche d’un pair-aidant rémunéré dans les services.

Pour ce qui est du rétablissement, de plus en plus d’institutions s’inscrivent dans cette voie. On travaillait traditionnellement sur les faiblesses, les limites et les symptômes. Il faut un certain temps pour remplacer cette vision par celle du rétablissement. Benoît confirme que dans la partie wallonne de la Belgique, il y a des pratiques isolées qui sont davantage portées par des individus ou groupes d’individus. Il n’y a pas vraiment de moyens dégagés par les autorités compétentes au niveau de la structuration ou au niveau financier. Sophie affirme qu’avec la Réforme en cours, la participation des usagers – les pairs-aidants et les pairs-aidés – aux instances de délibération est accrue. Les usagers et les proches ont même un droit de veto dans la région de Bruxelles. De plus, la Réforme 107 consiste à redistribuer le financement public pour une prépondérance au réseau ambulatoire, c’est-à-dire externe à l’hôpital, plutôt qu’au réseau hospitalo-centré.

Selon Vincent, les usagers viennent maintenant davantage voir leur médecin accompagnés d’un proche et d’un pair-aidant, ce qui permet d’analyser la situation à quatre. En Route a d’ailleurs produit une brochure pour expliquer le rétablissement aux usagers, aux proches et aux professionnels. Benoît peut témoigner de l’intégration d’un usager pair-aidant dans un système de soignants. Il existe un club psychosocial avec un pair-aidant qui intervient dans les réunions d’équipe et auprès des usagers pour incarner le rétablissement, mais il reste difficile et complexe d’intégrer pleinement quelqu’un dont le métier n’est pas encore pleinement reconnu.

En tant que pair-aidant, Vincent peut reformuler ce que les professionnels disent lors des rencontres cliniques avec l’usager. Le pair-aidant joue un rôle de complémentarité auprès des usagers autant que des professionnels. Benoît confirme que la présence du pair-aidant change l’atmosphère de ces rencontres en permettant d’aborder les choses plus simplement et plus authentiquement. Ceci permet de mieux comprendre la réalité de l’usager.

Benoît relate un moment où lui et le pair-aidant percevaient de façons totalement différentes ce que racontait un patient vraisemblablement en état psychotique. Le pair-aidant n’avait pas vu la pathologie que le psychiatre avait tout de suite remarquée, le pair-aidant étant entré complétement dans le discours délirant de l’usager. S’en est suivi un échange très riche entre eux, chacun apprenant de l’autre et au profit d’une vue d’ensemble plus globale de la personne.

Vincent parle de son processus de reconstruction après un épisode de décompensation, reconstruction qui devait passer par le relationnel, insiste-t-il. Dans son cas, c’est à partir de ce moment qu’il s’est engagé dans le bénévolat et le volontariat associatif, ce qui lui a permis de renouer des liens dans la société civile. Il participait à un groupe de parole où les gens s’appelaient par leur prénom. Il mentionne également son implication dans En Route et le rôle capital des proches.

Selon Benoît, le rétablissement est un enjeu autant individuel que collectif, étant donné l’importance de tisser et entretenir des liens de manière naturelle et ordinaire. D’où l’idée de permettre à des parents, frères ou sœurs, de rester à l’hôpital pour éviter à l’usager de se retrouver seul dans cette espèce de boîte noire que peut être un hôpital fermé.

Vincent insiste sur la dimension spirituelle et sa relation à la foi : avoir foi en quelqu’un, avoir foi en quelque chose l’aide énormément dans son quotidien. Quant à Sophie, elle se dit optimiste parce que la formation universitaire à Mons a suscité un énorme intérêt. De nombreuses personnes cherchent un moyen de s’impliquer. La demande croît.

Développement professionnel continu et Éducation thérapeutique du patient
Dans la vignette vivante belge se croisent deux méthodes d’apprentissage : l’une pertinente pour Benoît en tant que clinicien, et l’autre utile plutôt pour Sophie et Vincent en tant qu’usagers-pairs-aidants.

La narration que Sophie et Vincent font de leurs trajectoires sert de cas traceurs permettant au clinicien qu’est Benoît de visualiser le rétablissement en tant que trajectoire communautaire extrahospitalière. En contexte de développement professionnel continu (DPC), cette méthode des cas-traceurs vise à faire ressortir des trajectoires potentielles qui caractérisent un dispositif de soins. À partir de cette méthode, il s’agit d’identifier et de décrire des processus organisationnels et des réseaux relationnels à travers le temps, tout en évitant de décrire un processus à partir d’un modèle préconstruit [11]. Benoît est attentif à ce que Sophie et Vincent disent parce qu’il devient ainsi possible pour lui d’accéder, quoiqu’indirectement, à une variété de problématiques vécues sur le terrain et d’imaginer des pistes de solutions pour contribuer à leur résolution.

Pour Sophie et Vincent, entendre Benoît parler de l’évolution récente et de l’organisation des soins et services de santé mentale est une occasion d’être informés par quelqu’un qui assume de réelles responsabilités sur un territoire donné. Il s’agit là d’une caractéristique importante d’une démarche dite d’éducation thérapeutique du patient (ETP). L’ETP vise en effet à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie ou une condition de santé particulière.  L’ETP comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour rendre les usagers conscients et informés de leur maladie, des soins, de l’organisation, des services, des procédures hospitalières, et des comportements liés à la santé et à la maladie, le tout afin de maintenir et améliorer leur propre qualité de vie [12]. Il s’agit d’encourager les pairs-aidés à découvrir et à développer les compétences dont ils ont besoin pour leur rétablissement. Un tel cheminement peut inclure des apprentissages et des contacts avec les organisations hospitalières et leurs procédures. Les pairs-aidants ont donc avantage à bien les connaître pour informer au mieux leurs pairs-aidés. Ces mêmes pairs-aidants peuvent aussi être très utiles auprès des professionnels pour les aider dans leurs efforts d’amélioration continue grâce à une meilleure compréhension des obstacles et être facilitateurs du rétablissement en-dehors de l’établissement, mais en complémentarité avec celui-ci.

Avec les pairs-aidants et leurs vignettes vivantes, il est possible de combiner DPC et ETP lorsque les pairs-aidants prennent part à l’animation de la partie interactive entre les apprenants (usagers ou professionnels).

Tandis qu’en France, où elle est bien répandue, l’ETP est assujettie à un strict cahier de charges, au Canada toute activité de DPC doit comprendre au moins 25 % d’interactivité réflexive, en plus d’un contenu scientifique pertinent et d’objectifs pédagogiques dont le degré d’atteinte doit être évalué par les apprenants. DPC et ETP visent donc l’un et l’autre l’atteinte d’objectifs pédagogiques ainsi qu’une réflexion sur la pratique. Le DPC concerne en effet l’ensemble des professionnels de la santé, quels que soient leur mode d’exercice et leur profession. Piloté en France par l’Agence nationale du DPC ou au Québec par le Conseil québécois de DPC des médecins, ce dispositif de formation professionnelle a pour but le maintien et l’actualisation des connaissances et des compétences, l’amélioration des pratiques ainsi que la gestion des risques. Ceci concerne donc l’amélioration de la capacité des professionnels de la santé à prendre soin d’autrui dans un monde en constante évolution.

L’hybridation DPC-ETP ici proposée consiste donc, d’une part, à appliquer du soin à l’auto-soin cette même logique de développement continu, auto-soin que les usagers peuvent se prodiguer à eux-mêmes sous l’encouragement des pairs-aidants susceptibles de leur proposer des exercices réflexifs sur leur pratique du rétablissement. Selon l’Organisation mondiale de la santé, l’éducation thérapeutique du patient a en effet pour but de « former les patients à l’autogestion, à l’adaptation du traitement à leur propre maladie chronique, et à leur permettre de faire face au suivi quotidien. […] Elle est essentielle pour une autogestion efficace » [13]. Toujours selon l’OMS, l’ETP doit être réalisée par des gens formés à l’éducation du patient, dans notre cas des pairs-aidants, et doit être conçue pour permettre au patient (ou à un groupe de patients et aux familles) de gérer le traitement de leur maladie et de prévenir les complications, tout en maintenant ou en améliorant leur qualité de vie.

D’autre part et dans l’autre sens, l’hybridation ETP-DCP suggère que de la même façon, des groupes de professionnels soient organisés pour se former au rétablissement – être éduqués – lors de groupes animés par des pairs-aidants qui utilisent les mêmes outils d’animation que lors de l’animation de groupes d’ETP pour patients ou membres de leur entourage.

Le partenariat de soins s’impose désormais dans les programmes d’enseignement universitaire et dans les programmes de formation continue des professionnels de la santé et des services sociaux – et ici aussi des patients. Le processus de collaboration implique une synthèse réussie de différentes perspectives pour mieux comprendre des problèmes complexes. Le résultat de la collaboration est le développement de solutions intégratives qui vont au-delà d’une vision individuelle [14]. Or, les pairs-aidants sont des personnes qui seront appelées à exercer une fonction intermédiaire entre d’une part, les équipes (de soins et services, d’enseignement ou de recherche), et d’autre part les patients afin qu’ils deviennent des patients partenaires progressivement habilités, au cours de leur parcours de santé et de rétablissement, à faire des choix de santé libres et éclairés. Tout en reconnaissant et en respectant l’expertise des membres de l’équipe, les pairs-aidants orienteront leurs préoccupations autour des besoins et des projets de vie et de rétablissement des patients.

En outre, ils contribueront à repérer les compétences et manifestations de compétences des patients partenaires en devenir et ce, en mettant à contribution leur propre savoir expérientiel. Ils partageront avec un ou plusieurs patients une même expérience de la maladie et encore davantage du processus de rétablissement. Ils exerceront leur capacité à assurer un rôle de facilitateur et/ou d’accompagnement et de pédagogie auprès des soignés autant que des soignants, contribuant à un environnement d’écoute, de prise de parole et de soutien. Ils susciteront et rendront plus facile l’expression du point de vue des usagers en favorisant la compréhension du discours des intervenants et inversement, ce qui passera, essentiellement, par la fonction de communicateur, soit l’un des sept rôles CanMEDS.

Par compétence, on entend un ensemble de savoirs et d’habiletés, lorsqu’ils sont mobilisés dans un contexte spécifique et couplés à un bon jugement, permettant d’exercer des rôles et responsabilités de façon autonome, d’améliorer la pratique et de s’adapter à un environnement en constante mutation. Quant à la capacité, il s’agit d’une action modérément complexe, comportement ou tâche. Le terme décrit une composante ou une action impliquée dans la compétence, celle-ci étant observable à travers des manifestations, soit une description plus simple d’actions ou de tâches rattachées à la capacité. Suivent ensuite les indicateurs, c’est-à-dire les attitudes citées plus haut. Dans l’exercice de leur fonction, les pairs-aidants  doivent pratiquer ces attitudes pour valoriser non seulement leurs propres capacités, mais aussi celles des pairs-aidés, à leurs propres yeux et aux yeux des membres de l’équipe de suivi multi-professionnelle. Un système de santé mentale qui promeut le rétablissement fait en effet ressortir les capacités de la personne, ce qui le distingue d’un système curatif centré sur la réduction des symptômes.

Ces capacités implicites, d’abord souvent méconnues des pairs-aidés eux-mêmes, sont rendues explicites par l’intervention des pairs-aidants grâce au retour réflexif qu’ils proposent sur l’expérience de rétablissement. Cette intervention consiste alors à soutenir les pairs-aidés dans la prise de conscience de leur propre savoir expérientiel afin de pouvoir le mobiliser pour rester le plus indépendant et autonome possible face à la maladie. Le rétablissement est en effet un processus d’émancipation et d’affranchissement par rapport à l’identité sociale ou à l’étiquette auto-infligée de malade mental, et non un processus de guérison ou de disparition de la maladie. Cette dernière est plutôt une occasion d’apprentissage, alors que le rétablissement consiste à vivre une vie satisfaisante et à poursuivre ses espoirs et ses rêves malgré et au-delà de la persistance éventuelle de la maladie mentale ou de la sévérité des symptômes [15].

Les pairs-aidants agissent donc en tant qu’accompagnateurs et mentors auprès des pairs-aidés, et aussi auprès des soignants. Ils suscitent et rendent plus facile la traduction du point de vue des pairs-aidés tout en favorisant également la compréhension, par ceux-ci, du discours des intervenants, discours qui prend parfois l’aspect d’une information dont la mésinterprétation peut représenter un risque réel à la santé [16]. Cette communication bidirectionnelle en tant que traducteurs des pairs-aidés envers les professionnels et traducteurs des professionnels envers les pairs-aidés favorise la symétrie des savoirs pour qu’ils se complémentent. C’est pourquoi l’intervention des pairs-aidants est de plus en plus reconnue comme un facteur favorisant l’engagement des patients pairs-aidés [17].

La pair-aidance appartient en effet aux leviers qui contribuent à faciliter le pouvoir d’agir des personnes en rétablissement sur leur propre vie et leur montée en autonomie. « En informant les personnes concernées sur leur potentiel et la richesse de leur expérience, on renforce leur capacité d’autodétermination. En facilitant l’expression de leurs aspirations, on les reconnaît tout simplement en tant que sujets » [18]. La pair-aidance consiste ici à informer les personnes concernées sur leur potentiel, en leur en proposant un reflet réfractant et prismatique : du présent au futur par une certaine réminiscence d’un passé aux caractéristiques essentielles communes au pair-aidant et au pair-aidé. Ayant surpassé une telle impasse avec succès, ne serait-il que momentanément partiel, le premier exemplifie cette réelle possibilité de surpassement aux yeux du second, lequel peut dès lors se mettre à y croire. La figure 2.3 schématise cet appariement entre pairs-aidants et pairs-aidés à la lumière du référentiel de compétences CanMEDS.

[image: image]Figure 2.3 Appariement entre pairs-aidants et pairs-aidés.



[image: image]Figure 2.4 Représentation visuelle de la distribution des co-occurrences thématiques (codes fermés).



Quant à l’encart 2, il présente les résultats de l’analyse qualitative secondaire qui a été appliquée au contenu généré par quelques-uns des apprenants du MOOC sur les Fondements du rétablissement en réponse à l’exercice réflexif qui leur était proposé à la fin du deuxième chapitre (encart 2).

Encart 2
Exercice réflexif : Pouvez-vous identifier dans la vignette vivante belge des manifestations de capacités et de compétences issues du savoir expérientiel des pairs-aidants ?

Au total, 79 propositions ont été partagées par les 1 500 premiers apprenants du MOOC. Ce matériel a fait l’objet d’une codification thématique avec le logiciel QDA Miner©. Les codes initiaux correspondaient à chacune des 10 dimensions de la définition pratique du rétablissement (codification fermée). Ensuite, une analyse des co-occurrences a permis de représenter visuellement quels thèmes revenaient le plus souvent et en relation avec quel(s) autre(s) thème(s). Plus un thème revenait souvent dans les échanges entre étudiants, plus le volume de la bulle le représentant est important, et plus souvent un thème s’accompagnait d’un autre thème, plus ils apparaissent rapprochés l’un de l’autre. L’épaisseur des traits qui relient les thèmes est aussi un indice de l’intensité de ces relations : plus elles sont intenses, plus les traits sont épais. La disposition générale montre ici comment l’ensemble est configuré, avec des thèmes plus périphériques et d’autres plus centraux. En bref, la figure 2.4 montre que parmi les 10 dimensions initiales de la définition pratique du rétablissement, la dimension relationnelle est la plus centrale, ayant aussi fait l’objet du plus grand nombre d’occurrences. Les trois dimensions les plus souvent associées sont relationnel, soutien par les pairs et forces, comme en témoigne le fait qu’elles se situent à plus courte distance les unes des autres. La dimension holistique est la plus périphérique, alors que la dimension prise en compte des traumas est absente.

De nouveaux codes sont également apparus en cours d’analyse lorsqu’il devenait évident qu’il allait s’agir de thèmes récurrents mais qui n’avaient pas été anticipés avant de commencer l’analyse (codification ouverte). Parmi ces nouveaux thèmes, celui de la communication s’est imposé. En conservant les mêmes paramètres, la figure 2.5 montre la nouvelle configuration obtenue lorsqu’une même analyse des co-occurrences est effectuée en ajoutant le thème communication aux 10 thèmes initiaux. On voit que le thème communication est plus volumineux que les autres.

Ainsi, le rôle de communicateur (voir rôles CanMEDS) apparaît constitutif de la pratique même de la pair-aidance, avec pour effet une approche générale littéralement centrée sur les forces à propos desquelles il s’agit de communiquer.



[image: image]Figure 2.5 Représentation visuelle de la redistribution des co-occurrences thématiques (codes fermés plus le nouveau code communication).
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3: Pair-aidance interventionnelle : rigueur de l’espoir
Un jour, Zhuangzi rêvait qu’il était un papillon : il en était tout à l’aise d’être papillon, qu’elle liberté ! Quelle fantaisie ! Il en avait oublié qu’il était Zhou. Soudain il se réveille, et se trouve tout ébahi dans la peau de Zhou. Mais il ne sait plus si c’est Zhou qui a rêvé qu’il était papillon, ou si c’est un papillon qui a rêvé qu’il était Zhou. Mais entre Zhou et le papillon, il doit bien avoir une distinction : c’est là ce qu’on appelle la transformation des êtres.

Citation du Zhuāngzǐ, traduit par Anne Cheng, Histoire de la pensée chinoise, éditions du Seuil, 1997, chap. 4

Je sais comment vivre avec mes symptômes de maladie bipolaire et je pense que cette expérience peut être partagée. Les personnes qui souffrent, comme moi j’ai souffert, ont besoin d’apprendre et de se connaître davantage. Je pense qu’il y a de bonnes leçons à tirer de cette expérience. Lorsque je me remémore ces périodes où j’étais très malade, je me dis qu’il n’y avait pas seulement que du mauvais là-dedans parce que j’ai su comment apprendre de ces expériences et comment partager cette nouvelle connaissance.

Alice Kan, paire-aidante, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Pair-aidance de l’Antiquité grecque à aujourd’hui
Mentor est un personnage de L’Odyssée, ce grand poème épique de la Grèce antique attribué à Homère. Reconnu comme un guide avisé, Mentor prodiguait des conseils, des encouragements et des solutions concrètes, en particulier  au fils d’Ulysse, Télémaque, pour l’aider à faire face à des dilemmes personnels. Le nom Mentor est resté comme terme désignant une personne qui inspire la sagesse et l’échange de connaissances entre un sujet plus expérimenté et un autre qui l’est moins. Ici, c’est de l’expérience du rétablissement dont il s’agit, alors que les pairs-aidants peuvent tour à tour être des mentors pour les pairs-aidés (Éducation thérapeutique du patient) ou pour les professionnels (Développement professionnel continu).

Le pair-aidant favorise ainsi la reconnaissance, par les pairs-aidés et les professionnels avec qui il est en contact, de la valeur du vécu et du savoir expérientiel. On pense que cette fonction participe à la réduction des hospitalisations tout en rehaussant la qualité des services offerts. C’est pourquoi, au cours des dernières années marquées par l’impulsion du rétablissement comme nouveau paradigme en santé mentale, la pair-aidance a émergé comme pratique d’intervention et fait son chemin dans le domaine de la santé mentale.

Ce que le pair-aidant et le pair-aidé ont en commun c’est la souffrance émotionnelle et psychologique qui accompagne la souffrance psychique et le sentiment de perte ou de désespoir dû à un problème de santé mentale relativement persistant. Ce soutien consiste d’abord à comprendre avec empathie la situation de l’autre par le biais de l’expérience commune de cette souffrance, et à communiquer cette compréhension aux autres membres de l’équipe. Comme Mentor auprès de Télémaque, le pair-aidant a pour rôle d’écouter, de formuler des commentaires constructifs, d’aider à envisager diverses options, d’orienter vers les ressources communautaires ou thérapeutiques disponibles et de faciliter la prise de décision partagée.

Le mentorat et l’entraide entre pairs ne sont pas nouveaux, mais on en sait encore assez peu sur le métier lui-même de pair-aidant. De même que l’expérience du rétablissement est particulièrement propice au partage entre des pairs, l’intervention des pairs-aidants s’avère particulièrement pertinente pour prévenir l’auto-stigmatisation et guider les pairs-aidés dans leurs choix. Dans L’Odyssée, c’est à Mentor qu’Ulysse confie l’éducation de son fils Télémaque. Directement inspiré de L’Odyssée, le théologien François de Salignac de La Mothe-Fénelon, dit Fénelon, a pour sa part rédigé Les Aventures de Télémaque [1]. Il s’agit d’un « roman pédagogique » composé à l’époque de Louis XIV. Perçu comme une critique de l’absolutisme royal, l’ouvrage provoque la disgrâce de Fénelon mais le livre connaît un immense succès et sert de modèle à des générations d’éducateurs.

De nos jours, les ouvrages de psychologie populaire ou de coaching de vie sont pléthore, et les chiffres de vente de certains peuvent aussi s’avérer d’impressionnants succès commerciaux. Si certains ont des visées thérapeutiques explicites, ayant été délibérément conçus pour faciliter la résolution de problèmes personnels par le moyen d’une lecture médicale et psychiatrique ainsi dirigée, la simple lecture de certains autres dont ce n’est pourtant pas l’intention, des romans ou des biographies par exemple, peut parfois elle aussi engendrer de tels bienfaits. C’est ainsi qu’il a pu être suggéré que la santé mentale et l’auto-soin puissent être promus par la lecture des livres : c’est ce que l’on appelle la bibliothérapie [2].

L’approche dite de la « bibliothèque vivante » a quant à elle été développée comme stratégie d’intervention communautaire pour faciliter l’inclusion sociale optimale des personnes en rétablissement. Créée au Danemark en 2000, cette méthode innovante a été conçue pour promouvoir le dialogue, réduire les préjugés et encourager la compréhension mutuelle [3]. En participant à une bibliothèque vivante, les lecteurs (visiteurs de la bibliothèque) peuvent engager un dialogue avec des « livres vivants », ou des conteurs, qu’ils rencontrent par ailleurs rarement dans la vie quotidienne. On peut ainsi « emprunter » un conteur, c’est-à-dire quelqu’un qui peut se raconter comme personne en rétablissement, un peu comme on emprunte un livre à la bibliothèque et en s’engageant, bien-sûr, à le rapporter. La bibliothèque vivante revêt une pertinence sinon thérapeutique, du moins peut-être prophylactique dès lors que les personnes en rétablissement racontent les difficultés rencontrées, non seulement en raison de leurs symptômes, mais aussi des stéréotypes et des préjugés d’autres personnes, comme ceux des « lecteurs » de la bibliothèque vivante, qui autrement n’en auraient peut-être pas conscience et pourraient donc éventuellement se les appliquer à eux-mêmes. Notre concept de vignette vivante s’inspire de celui de bibliothèque vivante.

Pair-aidance, pour la prévention de l’auto-stigmatisation
S’il n’y avait qu’un seul mot à choisir pour résumer ce que peut représenter le rétablissement, ce serait le mot « espoir ». Or l’espoir est propre à chacun. Personne ne peut définir pour une autre personne ce qui est une source d’espoir pour elle. En revanche, il est possible d’identifier collectivement les obstacles qui peuvent se dresser dans l’expression de cet espoir. Parmi ces obstacles, il y a les images et les représentations sociales que les gens se font de la maladie mentale et des personnes qui vivent avec des problèmes de santé mentale. C’est ce qu’on appelle les stéréotypes, qui sont des schémas de pensée préconçus qu’un groupe d’individus conçoit à propos d’un autre groupe d’individus. Ces stéréotypes sont le fruit de tout un imaginaire qui ne reflète pas la réalité et qui embrouille la perception des faits. Et lorsque ces fausses représentations deviennent des jugements basés sur de telles impressions non vérifiées, il s’agit de pré-jugements, soit de pré-jugés.

Les stéréotypes relatifs aux personnes vivant avec la maladie mentale, soit les personnes que l’on dit être des « malades mentaux », incluent :


	• A. Les reproches : on suggère alors que ces personnes pourraient se prendre en main si elles le voulaient.

	• B. La présomption de dangerosité : les manchettes de journaux à sensation suggèrent souvent des liens entre des crimes commis et un diagnostic de maladie mentale alors que la très grande majorité des crimes violents sont perpétrés par des gens qui n’ont pas de tels diagnostics. De plus, les personnes vivant avec la maladie mentale sont en fait plus souvent victimes de violence que le reste de la population.

	• C. La présomption d’incompétence : on insiste alors sur les coûts que peuvent représenter la prise en charge et les mesures de soutien en suggérant également que les personnes concernées ne sont qu’un fardeau et qu’elles ne peuvent ni ne veulent contribuer à l’effort collectif.



Si seulement les stéréotypes restaient sans conséquences plus sérieuses que de garder ceux qui les conçoivent dans l’erreur, on pourrait se dire « tant pis pour ces personnes-là ». Malheureusement, les stéréotypes qui par définition ne s’appuient pas sur la réalité, ont des conséquences dans LA réalité des gens à propos desquels ces stéréotypes sont entretenus. Ils conditionnent la façon dont la société en général se comporte envers les personnes à qui on impose le stéréotype. On dira de ces personnes victimes de préjugés qu’elles sont stigmatisées. C’est-à-dire qu’elles sont affublées d’avance d’une étiquette identitaire sur la base d’idées préconçues. Cette socio-stigmatisation installe dans un statut d’infériorité les personnes stigmatisées qui n’ont dès lors plus les mêmes chances de se réaliser ou de se faire reconnaître pour ce qu’elles sont véritablement. Elles ne sont plus traitées d’égal à égal, par exemple lorsqu’elles font l’objet de discrimination sur le marché de l’emploi ou de ségrégation lorsqu’elles sont regroupées contre leur gré dans des espaces fermés.

En matière de santé mentale, probablement plus que pour tout autre problème de santé, un diagnostic médical devient assez rapidement en fait un diagnostic social. Social en ce sens qu’un tel diagnostic devient un motif pour porter atteinte à la dignité de la personne lorsqu’on s’en sert pour la dénigrer. Quand les préjugés se traduisent en actions concrètement préjudiciables envers une minorité, il est possible de dénoncer et même éventuellement de poursuivre les auteurs ces actes diffamatoires. Dans les sociétés démocratiques, il existe des lois qui interdisent de telles pratiques. En revanche, il est beaucoup plus difficile de s’attaquer de cette façon-là, c’est-à-dire par des voies légales, à la stigmatisation lorsque celle-ci est intériorisée et que les personnes qui en sont victimes se voient et se déprécient elles-mêmes sous le prisme déformant des stéréotypes.

On observe en effet la socio-stigmatisation et l’auto-stigmatisation. La première vient de l’extérieur et la seconde, infligée à soi-même, vient de l’intérieur. Le phénomène de l’auto-stigmatisation, tel que décrit par le professeur Patrick Corrigan, une sommité dans le domaine, et lui-même une personne en rétablissement, repose premièrement sur la conscience de l’existence de stéréotypes dans la société et sur la connaissance qu’on peut en avoir. La deuxième étape consiste à endosser les stéréotypes de la société à l’encontre des « malades mentaux ». La troisième étape de l’auto-stigmatisation consiste finalement à s’appliquer à soi-même une vision stéréotypée.

Encore une fois, si les conséquences de l’auto-stigmatisation ne restaient qu’au plan conceptuel et de l’image de soi, on pourrait se contenter de trouver cela dommage. Malheureusement, plusieurs études démontrent que l’effet de l’auto-stigmatisation ne s’arrête pas à ce stade de l’image plus ou moins désavantageuse de soi. Cet effet se répercute sur le comportement de la personne et ses décisions d’agir, ou non, pour changer les choses.

L’image déformée de soi affecte en effet les médiateurs psychosociaux qui sont des intermédiaires entre ce que la personne perçoit d’elle-même et ce qu’elle fait en société et aux yeux d’autrui. Parmi ces médiateurs psychosociaux, se trouvent l’estime de soi et le sentiment d’efficacité. Lorsque ces médiateurs sont négativement affectés par l’auto-stigmatisation qui déforme l’image de soi, un effet démoralisateur se prolonge ensuite jusqu’à limiter la capacité et la volonté même de la personne de se prendre en main. Tout ceci nuit à l’autonomisation de la personne et à la possibilité de l’aider à gagner en autonomie. Une estime de soi réduite affecte en effet également l’intention globale de demander de l’aide. Et lorsque le sentiment d’efficacité se transforme plutôt en sentiment d’inefficacité, la personne se décourage, d’avance, par crainte d’échouer dans ses tentatives d’améliorer son sort et d’être reconnue comme une personne ayant échoué.

L’image de soi déformée par l’auto-stigmatisation, elle-même alimentée par la socio-stigmatisation, a donc un impact négatif bien réel sur les attitudes et comportements de la personne par rapport à la poursuite, ou à l’abandon, de ses objectifs de vie. Tout cet engrenage, c’est ce que Patrick Corrigan a appelé l’effet pourquoi essayer (Why try effect). Et on ne s’étonnera pas d’observer qu’une personne qui n’essaie pas d’améliorer son sort, et qui ne se fait pas aider non plus pour améliorer sa capacité d’améliorer son sort, n’y parvient effectivement pas. La boucle serait-elle ainsi bouclée, conférant donc de la véracité aux images et représentions sociales que nous disions pourtant fausses plus haut ? Si tel était le cas, ce serait en effet désespérant. Mais heureusement, l’histoire ne s’arrête pas là. Des interventions peuvent efficacement contrer et même inverser l’effet pourquoi essayer.

Il est possible de développer une identité positive en interagissant avec des membres d’un même groupe d’individus ayant en commun d’être stigmatisés, c’est l’un des objectifs des groupes d’entraide. Ceci permet de développer et de maintenir une meilleure estime de soi, à la fois individuelle et collective. C’est pourquoi des interventions axées sur le rétablissement misent sur la présence d’usagers dans l’offre elle-même de soins et services. Ces usagers, en particulier les pairs-aidants formés à cette fin, personnifient l’espoir d’un possible changement puisqu’ils sont eux-mêmes des exemples de réussite et d’émancipation qui contredisent de manière très éloquente les stéréotypes fatalistes. Ils ont réussi à se libérer de l’emprise de la socio-stigmatisation, exercée sur eux comme sur le reste de la société, ainsi que celle de l’auto-stigmatisation qu’ils ont pu vivre à un moment donné de leur vie. Les pairs-aidants incarnent donc l’espoir et sont formés pour le communiquer, en favorisant des rapports d’égalité et de réciprocité dégagés de tout stéréotype. Les pairs-aidants ne font pas la leçon à leurs pairs-aidés. Ils leur posent plutôt des questions sur leurs intentions et stratégies d’adaptation potentielles, apprenant autant des pairs-aidés que les pairs-aidés apprennent des pairs-aidants. Sans en être toujours eux-mêmes conscients, les pairs-aidants pratiquent ainsi le questionnement et l’art socratique de la maïeutique.

Selon Socrate, alors qu’en médecine la maïeutique désigne l’art de l’accouchement, en philosophie elle consiste en effet à faire « accoucher » les esprits, à leur faire « enfanter » la vérité. Le postulat socratique est ici en effet que chacun porte en soi le savoir, sans en avoir nécessairement conscience. Le questionnement vise à s’en faire ressouvenir grâce à la réminiscence. Par le biais de questionnements, l’esprit du pair-aidé questionné parvient à trouver en lui-même les solutions, ce qui renforce son sentiment de compétence et d’estime de soi.

Réminiscence en pratique
Le rétablissement mise avant tout sur le maintien des personnes dans la collectivité par le biais du soutien communautaire. Les groupes d’entraide permettent à ceux qui y prennent part de partager des stratégies d’adaptation et d’apprendre les uns des autres par émulation réciproque. Quant au pair-aidant, il doit en plus acquérir et maîtriser des attitudes et aptitudes objectives particulières grâce à une formation spécifique. Cette formation consiste notamment à développer la capacité de dévoiler son expérience vécue, de manière à faire comprendre le rétablissement en tant que trajectoire de vie et non comme simple absence de maladie. La maladie est alors plutôt acceptée comme une occasion propice à l’apprentissage de soi.

Or ce mouvement échappe souvent aux personnes en détresse émotionnelle et dont la détresse consiste parfois justement à ne plus voir aucun progrès possible à l’horizon. L’intervention auprès de telles personnes vise alors à personnifier ce principe, que ce soit lors d’activités de groupe ou en soutien individuel. Lorsqu’il prend la parole en public, le pair-aidant accepte de se divulguer et d’être reconnu comme un (ancien) usager de services de santé mentale. Il le fait en solidarité avec les personnes qui souffrent dans le monde et qui peuvent être privées de la chance de s’exprimer librement sur ce plan. Le rétablissement est, en effet, un processus d’émancipation et d’affranchissement par rapport à l’identité sociale ou à l’étiquette (auto-)infligée de « malade mental ».

Lorsqu’il s’adresse à un pair-aidé en particulier, le pair-aidant le fait avec un langage ordinaire. Un sentiment de complicité est activement recherché afin de briser le sentiment de solitude et d’isolement. On cherche à déclencher un effet de reconnaissance mutuelle basée sur la sympathie, et encore plus sur l’empathie. Le pair-aidant et le pair-aidé se reconnaissent alors en rapport d’égalité à travers le partage d’une expérience plus ou moins vaguement commune. En pratique, l’expression de l’empathie vise donc ici délibérément à prévenir l’effet décourageant de l’auto-stigmatisation. C’est à cette condition que l’espoir du rétablissement peut se transmettre naturellement, en se communiquant tout particulièrement par l’effet contaminant de l’imitation. En personnifiant la possibilité et la réalité du rétablissement, de son rétablissement, le pair-aidant le fait de manière que le pair-aidé puisse repérer aussi facilement que possible des marques, des images ou des impressions familières de souvenirs revenus à la conscience par réminiscence. Cet effet de souvenance permet au pair-aidé d’amorcer lui-même son rétablissement en s’inspirant du pair-aidant et en l’imitant à travers le caractère commun et partagé de telles réminiscences d’une période de bien-être pré-maladie.

Tandis que pour Aristote la réminiscence concerne la faculté de se rappeler volontairement des souvenirs, dans la philosophie de Platon, la réminiscence est plutôt l’éveil par l’âme des possibilités latentes qu’elle porte en elle-même. On peut définir la réminiscence tout simplement comme un souvenir imprécis, où domine une tonalité affective. Mais pour les artistes par exemple, il peut aussi s’agir de puiser dans de telles émotions pour y trouver l’inspiration ainsi extraite de leur connaissance sensible. Le pair-aidant pourra inviter le pair-aidé à repenser à comment il se sentait avant la maladie. À partir de la souvenance d’un tel sentiment de liberté, le pair-aidant montrera qu’il a quant à lui bel et bien réussi à retrouver un tel sentiment, même sans la disparition de la maladie, mais plutôt en la surmontant, ce qui l’a amené à découvrir de nouvelles émotions positives.

Cette communication du rétablissement pourra emprunter les circuits neuronaux propres à la fois à ceux de la souvenance, et à la fois à ceux de l’imitation. Comme l’explique le Dr Jean-Michel Oughourlian, neuropsychiatre, nous avons en effet dans le cerveau des neurones qui reflètent l’activité que nous observons chez autrui [4]. Par imagerie cérébrale, on peut « voir » par exemple que lorsqu’un individu saisit un verre d’eau et le porte à ses lèvres, certaines zones correspondant à ce geste s’allument dans le cerveau de l’auteur le geste. Or on pourrait également voir les mêmes zones correspondant à ce même geste s’allumer dans le cerveau d’un autre individu qui pourtant ne poserait pas le geste, ne faisant que l’observer chez autrui. C’est-à-dire que les neurones sont les miroirs les uns des autres et d’un individu à l’autre, ce qui nous incline à penser que le geste est contagieux lorsqu’il est fait par un autre humain, soit un alter ego.

Dans le cortex prémoteur du singe, on a observé de tels neurones dits « miroirs » qui se déchargent, à la fois lorsque le singe effectue une action, et lorsqu’il observe une action similaire faite par un autre singe ou par l’expérimentateur. Le développement du système de communication chez l’homme dériverait également d’un système de communication basé sur la reconnaissance des gestes de la main et du visage [5]. Les preuves actuelles suggèrent qu’un tel mécanisme d’appariement serait impliqué dans l’empathie et sa reconnaissance. Il existe cependant diverses formes d’empathie, y compris l’empathie motrice, émotionnelle et cognitive. On observe également diverses formes d’imitation, englobant des actions émotionnelles et non émotionnelles, automatiques et volontaires [6].

Alors que la relation entre l’imitation et l’empathie pourrait varier en fonction du type spécifique de chacune de ces capacités, et être médiées par des réseaux de neurones partiellement distincts, il serait donc possible de pratiquer l’empathie [7,8] et donc, pour le pair-aidant, de s’exercer à la pratiquer [9]. Cette pratique de la pair-aidance prendra donc appui sur l’apprentissage des diverses formes d’empathie et des diverses formes d’imitation. Il faudra apprendre à les combiner de la manière la plus adaptée et la plus pertinente à un pair-aidé lors d’un instant précis de sa trajectoire de rétablissement. Cette nécessité d’être dans le présent de l’autre, avec lui et par altruisme, demande beaucoup d’énergie et d’attention puisqu’il s’agit, tel un caméléon, de prendre sa couleur ou encore, de s’oublier soi-même pour que le pair-aidé se voit en nous, comme dans un miroir.

Vignette vivante de Hong Kong : une situation gagnant-gagnant
Dans la vignette vivante de Hong Kong, la paire-aidante Alice Kan insiste beaucoup sur la communication de l’espoir. Elle rejoint ainsi Fénelon qui fait prononcer ces mots par Télémaque : Mentor parut dans ce danger [cette détresse émotionnelle], non seulement ferme et intrépide, mais encore plus gai qu’à l’ordinaire ; c’était lui qui m’encourageait ; je sentais qu’il m’inspirait une force invincible.

Alice est une secrétaire juridique. Elle a d’abord reçu un diagnostic de schizophrénie pour ensuite être diagnostiquée de la maladie bipolaire. Elle arrive généralement à se passer de médicaments. Depuis une dizaine d’années, elle est impliquée dans le développement de services de pair-aidance à Hong Kong. Elle prend également part à des recherches sur le rétablissement, sur l’entraide entre pairs, sur les pairs-aidants et sur la participation des usagers dans des organisations communautaires non gouvernementales. En 2009, existait un projet de recherche pilote avec l’université de Hong Kong et des associations sur le développement et la formation de l’intervention par les pairs-aidants. Les données scientifiques générées par ce projet ont conduit le gouvernement, depuis 2016, à en faire une fonction rémunérée via des associations de pairs-aidants. Il y en a maintenant dans tous les districts de Hong Kong et certains sont aussi engagés directement dans les établissements publics. Au total, il y en aurait une cinquantaine dans ces unités de psychiatrie.

Le docteur Roger Ng pratique la psychiatrie à Hong Kong. Il a aussi une formation de psychothérapeute. Au moment de l’entrevue, il dirigeait un département de psychiatrie hospitalière et présidait un comité de pilotage sur la santé mentale, ainsi que le Collège de psychiatrie de Hong Kong. Au niveau international, il est secrétaire éducatif pour l’Association mondiale de psychiatrie (WPA). Environ la moitié de ses journées de travail est consacrée à la clinique auprès de patients. Il donne aussi de la supervision clinique aux résidents (junior doctors, les internes en France). L’autre moitié est consacrée à du travail administratif de gestion, de logistique, etc., et c’est en soirée qu’il s’occupe des affaires du Collège de psychiatrie, la troisième moitié de sa journée de travail, pourrait-on dire. À l’occasion de l’ouverture d’un nouveau pavillon, des pairs-aidants ont été invités à s’impliquer dans la conception du modèle d’accueil et d’intervention. Les pairs-aidants sont maintenant représentés au comité central. Il y a aussi des formations bimensuelles auxquelles ils prennent part, pour parler des concepts et réalités du rétablissement, et où des usagers et des proches sont aussi présents. Au niveau de l’Association mondiale de psychiatrie, existe maintenant un groupe d’usagers et de proches au sein duquel Alice a été invitée par Roger.

À Hong Kong, le plan d’action en santé mentale précise clairement que les soins doivent être fondés sur le rétablissement. C’est ce qui a impulsé le développement de la pratique des pairs-aidants. Il y a désormais des formations au rétablissement que doivent suivre par exemple les infirmiers en santé mentale et d’autres intervenants qui entrent graduellement en fonction. Les usagers et les pairs-aidants font partie des formations aux intervenants et aussi aux pairs-aidants. Les nouveaux travailleurs du domaine sont donc plus familiers avec ces notions. C’est encore assez récent et les plus anciens restent plus sceptiques. L’approche biomédicale traditionnelle reste très influente et il devrait y avoir beaucoup plus de pairs-aidants selon Roger. Les choses progressent dans le bon sens mais il y a encore beaucoup à faire et il faudrait davantage de ressources pour promouvoir le rétablissement  car le premier réflexe reste encore souvent trop exclusivement celui de la médication. Alice pense que les usagers pourraient être moins réticents à s’exposer parce qu’il faut les entendre raconter leurs histoires de rétablissement. Elle se voit, elle et les pairs-aidants, en quelque sorte comme des ambassadeurs d’espoir. Nous avons tous nos hauts et nos bas, dit-elle. Ce n’est pas spécifique à la santé mentale ou aux gens qui ont des problèmes de santé mentale. En parlant de nos histoires de rétablissement plus ouvertement, nous pouvons communiquer l’espoir que les choses puissent aller en s’améliorant. Alice se souvient que lorsqu’elle était très malade, elle n’avait aucune motivation pour entreprendre quoi que ce soit. L’espoir est le message clé qu’il faut propager et incarner.

Alice et Roger partagent donc une vision commune. Alice fait connaître et propage la voix des usagers, et Roger est convaincu que pour améliorer les soins et services offerts, il faut en effet les entendre. Roger est un promoteur du rétablissement auprès de ses équipes, et une fois que celles-ci deviennent curieuses d’en savoir plus, des gens comme Alice entrent en scène pour finir de les convaincre, preuve vivante de la réalité du rétablissement. La vision du rétablissement est une vision gagnant-gagnant pour les usagers et les professionnels.

À l’invitation de Roger, Alice participe également aux réunions du comité d’éthique de la recherche. Ceci lui permet d’en apprendre davantage sur le fonctionnement de la recherche qui peut produire des données convaincantes. Elle commence à avoir ses propres idées sur des questions de recherche à proposer, par exemple, pour mieux connaître les effets de l’intervention des pairs-aidants. Ce genre de contribution valorisante est encore une fois une preuve éloquente que même après avoir connu des moments difficiles dans le passé, on peut s’en sortir et avoir beaucoup appris sur soi. Leur Association nationale de pairs-aidants (National Peer Support Association) devrait permettre aux pairs-aidants de s’affilier pour partager leurs expériences, mieux se connaître et mieux se faire reconnaître. Le travail avec l’Association psychiatrique mondiale est aussi une occasion d’influencer la pratique, ce qui se fait également avec des activités de développement professionnel continu. Avec plus de pairs-aidants, plus d’implication des usagers dans la formation, Roger pense que la capacité des professionnels d’offrir des soins axés sur le rétablissement va aller en augmentant. Avec de plus en plus de professionnels sensibilisés et formés au rétablissement, la culture organisationnelle et le style d’intervention et de gestion aux niveaux macro et micro va également changer. Il propose que les usagers puissent prendre part à l’évaluation des médecins du Collège médical, ce que certains trouvent encore plutôt audacieux. Il faudrait aussi des formations accessibles, peut-être en ligne, pour les pays moins avantagés sur le plan des ressources afin de favoriser l’échange d’expériences.

Séquençage du co-apprentissage
Jusqu’à maintenant nous avons présenté une définition transculturelle et pratique en dix principes directeurs du rétablissement, qui a été générée par un vaste dialogue auquel ont notamment pris part de nombreux usagers de services de santé mentale et toxicomanie : Culturel, Dicté par soi, Discussion des traumas, Espoir, Forces, Holistique, Multiples chemins, Relationnel, Respect, Soutien des pairs.

Nous avons également identifié neuf attitudes dont les pairs-aidants doivent faire preuve en tant qu’experts du rétablissement, suivant le modèle de développement de compétences CanMEDS bien connu en médecine [10]. À ces neuf attitudes s’ajoute une posture d’écoute, l’écoute étant ici considérée comme l’un des temps essentiels de la communication (émission/réception d’un message). Le rôle de communicateur est commun à la fois à l’expert du rétablissement qu’est le pair-aidant, et à l’expert médical qu’est le médecin. En ajoutant l’écoute aux neuf attitudes CanMEDS, ceci nous donne encore une fois une liste de 10 éléments : Altruisme, Écoute, Empathie, Engagement, Honnêteté/intégrité, Introspection/humilité, Ouverture d’esprit, Respect (également l’un des principes directeurs de la définition pratique du rétablissement), Rigueur, Sens des responsabilités.

Nous avons aussi 10 pays contributeurs, en plus des États-Unis (université Yale) et du Canada (université de Montréal). Toujours par ordre alphabétique, la liste de ces pays répartis sur les cinq continents se présente ainsi : Belgique, Bénin, Brésil, Chine, Espagne, France, Norvège, Nouvelle-Zélande, Royaume-Uni, Suisse.

En conservant cet ordre alphabétique des pays représentés par chacune de nos vignettes vivantes (axe diagonal), nous obtenons un tableau (figure 3.1) lorsque nous les combinons avec les principes directeurs du rétablissement (axe horizontal du haut) et avec les attitudes du pair-aidant en tant qu’expert du rétablissement (axe vertical de gauche). Ceci nous a permis de composer les sous-titres des chapitres de ce livre, lesquels sont donc eux aussi au nombre de 10 (colonne de droite).

[image: image]Figure 3.1 Matrice d’ordonnancement.



Enfin, pour structurer le livre (et le MOOC) selon une progression logique qui soit propice à l’apprentissage, nous avons délaissé l’ordre alphabétique, aussi bien en ce qui concerne les dimensions du rétablissement, les attitudes CanMEDS ou encore les noms des pays, ceci au profit d’un principe de classification différent. Ainsi, le tableau 3.1 présente la succession des chapitres selon un ordre que les habitués des articles scientifiques vont reconnaître (définition, méthode, intervention, résultats, conclusion).

Tableau 3.1



Structure logique du livre et du MOOC1



	Chapitre
	Pays
	Catégorie
	Sous-titre





	1
	Nouvelle-Zélande
	Définition dialogale
	Respect de nos traumas



	2
	Belgique
	Méthode heuristique
	Empathie relationnelle



	3
	Chine
	Pair-aidance interventionnelle
	Rigueur de l’espoir



	4
	Norvège
	Cadre de recherche participative
	Introspection holistique



	5
	Espagne
	Cadre de pratique participative
	Multiples chemins de l’honnêteté



	6
	Suisse
	Résultats narratifs
	Responsabilité des pairs



	7
	France
	Résultats classificatoires
	Culture d’ouverture



	8
	Grande-Bretagne
	Résultats croisés dynamiques
	Dicté par soi et par altruisme



	9
	Brésil
	Résultats appariés
	Écoute respectueuse



	10
	Bénin
	Discussion
	Force de l’engagement
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Cette délimitation n’est cependant pas toujours très nette puisqu’à dessein, il reste des zones de chevauchement itératif et des allers-retours entre ces diverses composantes, allers-retours que les étudiants du MOOC ont pu alimenter. En effet, les encarts, qui sont exclusifs à ce livre, présentent de différentes manières des analyses-synthèses des forums de discussion correspondant à chacun des chapitres. Ainsi, l’encart 3 est une sélection de messages représentatifs échangés sur le forum du troisième chapitre, quelque peu édités (encart 3).

Encart 3

Exercice réflexif : Pouvez-vous décrire un stéréotype préjudiciable aux « malades mentaux » et le transformer en principe de discrimination positive ?


	• Pour combattre le stéréotype prétendant que les personnes ayant une maladie mentale seraient des personnes dangereuses, il serait intéressant de se servir des médias qui alimentent trop souvent la peur des personnes ayant une maladie mentale. Je pense que faire des émissions (de télévision, radio, etc.) qui donnent la parole aux pairs-aidants, aux pairs-aidés et aux psychiatres pourrait favoriser un nouveau regard. Laisser la parole à ces personnes pourrait permettre à la société de mieux comprendre le vécu de ces personnes, l’importance de l’espoir et le chemin du rétablissement. Ces émissions pourraient permettre de comprendre que la société en général a un rôle à jouer dans le rétablissement de chacun(e). En effet, en combattant la stigmatisation nous pourrons aussi combattre l’auto-stigmatisation.

	• Si l’on considère que les « malades mentaux » sont de grands bénéficiaires de services de santé et de services sociaux, pourquoi ne pas les inclure, de manière préférentielle, aux décisions concernant l’amélioration de ces services ? Ainsi, ces usagers pourraient sentir qu’ils ont un impact sur les décisions et que ce qu’ils ont à dire est important. Cette implication permettrait également aux usagers de participer à l’effort collectif.

	• Trop souvent, le diagnostic qui tombe prend fatalement la forme d’une sentence irréversible. « Tu es malade. Prends tes médicaments et cela ira peut-être un peu mieux. Mais ne fais pas de trop gros projets, quand même ! » Pour renverser cette situation, enregistrer et diffuser des témoignages de personnes qui se sont rétablies peut être utile. C’est encore mieux si les personnes en rétablissement témoignent de leur parcours et de ce que le travail avec un pair-aidant leur a apporté.

	• La société vit difficilement avec l’idée que la dépression n’est pas induite par la personne souffrante. « Elle n’a qu’à mieux gérer ses finances, elle n’a qu’à arrêter de consommer des drogues, elle n’a qu’à s’inscrire à la gym et bouger plus, elle n’a qu’à sortir de chez elle et se faire des amis... » La personne souffrante se culpabilise et se referme, graduellement sur elle-même, jusqu’à ce qu’elle rencontre quelqu’un qui la comprend. La place que prend le pair-aidant par rapport au pair-aidé dans cette situation permet de démystifier les idées préconçues et de briser les fondements des pensées auto-stigmatisées du pair-aidé.

	• Les personnes présentant un trouble de santé mentale peuvent être perçues comme étant « un problème » pour la société, et ils peuvent eux-mêmes se percevoir comme étant « un fardeau ». L’expérience de vie des pairs-aidants peut ainsi susciter l’espoir chez les pairs-aidés de reprendre leur vie en main, en s’impliquant socialement.

	• Que les personnes atteintes de maladie mentale n’aient pas d’avenir est un stéréotype préjudiciable qui découle souvent de l’ignorance. Il y a de nombreuses célébrités qui parlent ouvertement de leur expérience de la maladie mentale afin de mettre fin à la stigmatisation et donner espoir à ceux qui en souffrent.

	• Les personnes qui vivent avec la schizophrénie sont généralement vues comme pouvant perdre contact avec la réalité. Il s’agit aussi parfois de personnes chez qui l’on voit émerger beaucoup de créativité artistique.

	• Un stéréotype préjudiciable affirme que les personnes vivant avec des problèmes de santé mentale ne s’aident pas dans la vie. Au contraire, avec toutes les embûches que ces personnes peuvent vivre, elles sont souvent les plus débrouillardes de la société.







Références
[1]	 Fénelon. Les aventures de Télémaque. https://gallica.bnf.fr/essentiels/fenelon/aventures-telemaque.

[2]	 Bonnet PA. La bibliothérapie en médecine générale. Médecine humaine et pathologie. Université de la Méditerranée-Aix-Marseille II; 2009: 2009.

[3]	 Kwan CK. A Qualitative Inquiry into the Human Library Approach: Facilitating Social Inclusion and Promoting Recovery. International journal of environmental research and public health. 2020;17(9):3029.

[4]	 Oughourlian JM. Le Troisième cerveau : la révolution des neurones miroirs. Paris: Albin Michel; 2013.

[5]	 Rizzolatti G, Fadiga L, Gallese V, Fogassi L. Premotor cortex and the recognition of motor actions. Cognitive Brain Research 1196 ;3 ;2 :131-141.

[6]	 Baird AD, Scheffer IE, Wilson SJ. Mirror neuron system involvement in empathy: a critical look at the evidence. Social Neuroscience. 2011;6(4):327–335.

[7]	 Spiro H. Commentary: The practice of empathy. Academic Medicine. 2009;84(9):1177–1179: 2009.

[8]	 Decety J. Mécanismes neurophysiologiques impliqués dans l’empathie et la sympathie. Revue de neuropsychologie. 2010;2(2):133–144.

[9]	 Georgieff N. L’empathie aujourd’hui : au croisement des neurosciences, de la psychopathologie et de la psychanalyse. La psychiatrie de l’enfant. 2008;51(2):357–393.

[10]	 Boucher A et Ste-Marie LG. Pour un cursus d’études médicales axé sur les compétences : Cadre de formation. Les Presses du CPASS, université de Montréal ; 2013.




1. Le MOOC se retrouve dans le cours PST1000-Rétablissement et santé globale (figure 2.1).





4: Cadre de recherche participative : introspection holistique
Un bien est d’autant plus grand qu’il est partagé par un grand nombre.

Érasme, L’Éloge de la folie (1521)

Nous avons cette École du rétablissement où nous organisons des activités scientifiques comme des conférences, mais où il y a aussi des activités artistiques comme de la peinture, de la sculpture, de la musique. Je suis également musicien. Pour moi, la spiritualité est aussi une dimension très importante du rétablissement, même si en principe on ne devrait pas en parler, ni de religion ni de politique. Les gouvernements n’aiment pas trop ça quand on pose trop de questions…

Morten Brodahl, pair-aidant, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Recherche sur les usagers
Il fut une époque où la recherche en psychiatrie ne se faisait que sur les patients et parfois, même à leur insu. On s’en servait alors comme des cobayes humains pour expérimenter diverses méthodes pour le moins discutables. Or il n’est pas nécessaire de remonter très loin dans l’histoire pour retrouver des cas d’espèce de ce paradigme. De sinistre mémoire, entre 1956 et 1963 le docteur Ewen Cameron, psychiatre et directeur du Allan Memorial Institute de Montréal, a par exemple vu ses recherches financées par la CIA américaine et même par le gouvernement canadien pour expérimenter des traitements de « déprogrammation » du cerveau à base de LSD sur des patients atteints de diverses formes de maladies mentales. Après 30 ans de silence, l’agence de renseignements américaine a dédommagé neuf de ces patients, dont certains sont peut-être encore vivants au moment de la rédaction de ces lignes1
. En effet, c’est en 1992 qu’un premier groupe d’anciens patients ayant porté plainte a été dédommagé par le gouvernement canadien. D’autres recours collectifs sont actuellement envisagés [1].

La recherche institutionnelle sur les patients n’a certes pas toujours été mal intentionnée. Au contraire, elle a même pu historiquement livrer des résultats pertinents grâce à des méthodes loin de toujours revêtir le caractère horrifique évoqué ci-avant, et en s’appuyant plutôt sur une bienveillance tout à fait sincère. Quand elle est appliquée à la recherche, la notion de rétablissement exige cependant une approche qui soit plus inclusive. Il serait en effet quelque peu contradictoire de faire de la recherche sur la participation sociale et communautaire, à notre époque post-asilaire, sans que cette recherche ne soit-elle-même une occasion d’une active participation pour des patients partenaires de recherche. Au risque d’énoncer ici une tautologie : une recherche ayant pour thème celui de la participation devrait être elle-même particulièrement propice à la participation [2]. En tant que chercheurs, ceci nous permet d’observer et de vivre en temps réel des phénomènes de stigmatisation et d’auto-stigmatisation qui font obstacle à l’intégration. Nous pensions bien connaître ces phénomènes, pour avoir lu et même écrit dessus, mais sans les avoir réellement vécus autrement  qu’à travers les récits de vie d’autrui ou d’une observation non participative détachée, n’étant sans doute pas toujours attentifs à nos propres biais inconscients.

Le rétablissement se manifeste de façons multiples et se traduit en de nombreux changements pour les chercheurs académiques. Tout d’abord, le passage d’un cadre institutionnel à un cadre communautaire, avec les vagues de dé-institutionnalisation successives depuis les années 1960, a fait en sorte que les sujets de recherche ne soient plus aussi captifs que pour les projets qui se déroulent en établissement. Un changement face à la notion même de guérison s’est également opéré, afin d’envisager l’atteinte d’une vie autonome même en restant aux prises avec une maladie mentale, surtout quand celle-ci ne justifie plus à elle seule un enfermement de durée indéfinie. Nous nous demandons donc désormais comment aider les gens à vivre aussi dignement que possible avec une telle condition (caring) plutôt que comment éliminer les manifestations de cette condition (curing). Une façon de le faire consiste à mieux comprendre comment les gens s’aident, s’entre-aident et se définissent eux-mêmes.

Un changement s’est donc opéré quant à ce que les professionnels doivent faire pour que les gens puissent se prendre en charge, changement qui a eu des implications importantes pour la recherche. Les interventions professionnelles doivent être évaluées, mais nous nous intéressons désormais aussi à ce que les gens font eux-mêmes, dans leur vie de tous les jours, pour aller mieux globalement, et peut-être y a-t-il là aussi quelques stratégies plus efficaces que d’autres, ce que la recherche pourrait documenter. Il s’agit donc de découvrir ce que les personnes en rétablissement apprennent d’elles-mêmes, dans le cadre de leur quête d’identité propre et au quotidien. Que font les gens aux prises avec les manifestations de la maladie mentale et de la détresse émotionnelle pour s’en libérer par leurs propres moyens ? Ils peuvent rencontrer d’excellents cliniciens qui sont très professionnels et respectueux dans les structures de soins, mais une fois de retour chez eux, dans la communauté, après une hospitalisation plus ou moins prolongée par exemple, que font-ils pour s’y maintenir en équilibre et en harmonie relative face à eux-mêmes et à autrui ? Ce n’est pas en restant chercheur dans un centre hospitalier, fut-il universitaire, qu’on peut le découvrir comme par enchantement.

À moins d’être hospitalisé, ce que l’on appelait jadis être interné, le temps passé en contact direct avec les structures de soins est infime en comparaison du temps passé avec soi-même et avec des acteurs autres que ceux du milieu de la santé mentale : amis, parents, voisins, collègues, co-équipiers dans la pratique d’un sport d’équipe, enseignants, chauffeurs de bus ou de taxi, épiciers, coiffeuses ou barbiers, guichetiers, policiers... Les spécialistes de la santé mentale, incluant les chercheurs, sont-ils vraiment les mieux placés pour projeter, comprendre, soutenir et modéliser les trajectoires, nécessairement multisectorielles, de rétablissement au jour-le-jour ? Peut-être que ce sont les usagers qui détiennent cette connaissance à propos d’eux-mêmes ?

Recherche avec les usagers
Les gens sont généralement très enthousiastes à l’idée d’être inclus pour partager leur connaissance, dans l’espoir que cette inclusion puisse faire évoluer la recherche, la pratique, et améliorer la qualité de vie d’autres gens leur ressemblant. Il s’agit alors de ne pas décevoir cet espoir, notamment en mettant activement de telles personnes à contribution justement pour étudier le rétablissement en tant que vision portée par l’espoir, et de reconnaître leur contribution.

L’approche rigoureuse du rétablissement en tant qu’orientation pour la transformation, individuelle autant que systémique, implique de s’en remettre à la science, tout en valorisant l’expérience subjective du rétablissement, telle qu’exprimée par le langage ordinaire des personnes elles-mêmes en rétablissement. C’est cette expérience qui recèle l’essence du rétablissement en tant que questionnement ontologique sur l’être, mais le langage ordinaire seul n’exprime qu’indirectement cette essence qui doit donc être décryptée. Il s’agit de traduire cette précieuse subjectivité en connaissance objective et transmissible et ce, en la distillant patiemment grâce à une série d’opérations de recherche translationnelle méthodiques, itératives et cumulatives. Or qui dit recherche, dit protocoles de recherche tels que révisés et autorisés par des comités officiels et indépendants de pairs scientifiques (en anglais : peer reviewed).

Ce livre trouve lui-même ses racines dans un programme de recherche-action participative2
 ayant débuté il y a une douzaine d’années à l’Institut universitaire en santé mentale de Montréal, affilié à l’université de Montréal. Le questionnement central était celui du rétablissement comme exemple d’appropriation du pouvoir et d’application des connaissances en santé mentale. Divers acteurs du Québec et du Connecticut (université Yale) ont ensuite été réunis pour discuter et formaliser un partenariat de recherche participative pour l’amélioration des services de santé mentale. Ce cadre de partenariat de recherche participative a ensuite été publié [3]. En bref, nous postulions que cette amélioration passerait par l’adoption de l’approche du rétablissement et sa mise en pratique préalable en contexte de recherche participative sur les services, et ensuite dans les services eux-mêmes.

La recherche participative et le rétablissement vont en effet de pair puisque la recherche peut elle-même être réflexive, introspective et se remettre en question. En tant que mouvement, le rétablissement participe de celui qui a revendiqué l’autonomie et l’indépendance chez des personnes aux prises avec des incapacités physiques et sensorielles. Le slogan de ce mouvement des droits des personnes handicapées affirme : Rien sur nous, sans nous ! (En anglais : Nothing about us, without us !) Ce slogan fait valoir l’idée qu’aucune orientation de programme ou de politique ne devrait être formulée sans la participation pleine et entière des groupes directement concernés. Qu’il s’agisse de groupes nationaux, ethnoculturels, basés sur l’invalidité ou sur d’autres caractéristiques, ces groupes sont souvent marginalisés par rapport aux opportunités politiques, sociales et économiques de la majorité dominante (mainstream). Un tel slogan peut très bien aussi s’appliquer à la recherche pour que celle-ci soit davantage pertinente dans le contexte réel de tels groupes historiquement minorisés.

Certes, les cliniciens savent comment les choses se passent dans leur cabinet et les chercheurs savent comment s’exécutent les manipulations dans leur laboratoire. En revanche, ce sont les personnes elles-mêmes en rétablissement qui connaissent et mettent en application des stratégies variées pour faire face à l’adversité. De sorte que les gens ne sont plus confinés au rôle et au statut d’objet passif sous surveillance institutionnelle plus ou moins autoritaire à leur égard.

La science ne doit plus être fondée sur un a priori d’incompréhensibilité face à ce qui prend des aspects de bizarrerie, ce que le psychiatre hollandais Henricus Rümke (1893-1967) appelait la praecox gefühl. Dans ses écrits et son enseignement, il utilisait ce terme pour décrire ce qui était un sentiment (gefühl) d’étrangeté vécue par le clinicien lors de la rencontre avec une personne ensuite déclarée schizophrène. Un tel sentiment se ressent précocement (praecox), puisque pouvant survenir même en amont de la rencontre elle-même, par exemple en observant à distance le comportement de la personne dans la salle d’attente. Selon Rümke, ce sentiment était l’argument clinique le plus probant pour reconnaître la schizophrénie. Ce n’était donc pas sur l’analyse objective de la situation vécue et exprimée par le patient que reposait le diagnostic, ni le pronostic, mais plutôt sur l’impression éprouvée par le clinicien – le feeling de bizarrerie pourrait-on dire. Le praecox gefühl est depuis tombé en désuétude, mais non sans avoir suscité de nombreuses hypothèses et interprétations encore diffusées jusqu’à l’époque contemporaine.

Comme le suggère Tudi Gozé dans son mémoire de philosophie [4], ce phénomène se résume par l’idée passablement caricaturale d’un diagnostic des « trois premières minutes », soit avant même qu’un contact autre que visuel n’ait été établi entre le clinicien et le patient. Lors des travaux préliminaires à l’élaboration du DSM-III de l’American Psychiatric Association [5], la praecox gefühl était emblématique d’une psychiatrie subjective et arbitraire. Cette référence à l’incompréhensibilité constitutive de la schizophrénie caractérisait la psychiatrie du début du siècle dernier : quelqu’un est atteint de schizophrénie lorsqu’il m’est évident que son comportement est dénué de logique et lorsque cette personne me semble incompréhensiblement étrange.

Emil Kraepelin (1856-1926), un autre éminent psychiatre, allemand celui-ci, était quant à lui intéressé par l’évolution dans le temps des maladies, fondant sa propre classification sur cette temporalité plutôt que sur l’analyse d’un moment précis. Ainsi, la schizophrénie se définissait selon lui comme une évolution progressive irréversible menant à un effondrement psychique total.

Des définitions comme celles Rümke ou Kraepelin de la schizophrénie en tant que pure psychopathologie incurable ont eu de très profondes, néfastes et durables répercussions en biaisant la recherche dans le domaine, et en chargeant très négativement les représentations sociales de la maladie mentale. Ces définitions expliquent pourquoi nous avons fait des recherches sur les gens affectés de troubles psychiques ou du comportement, plutôt que de mener la recherche avec eux pour comprendre leur réalité. Le postulat de base était qu’ils étaient et resteraient incompréhensibles et étrangers par rapport à nous, les scientifiques rationnels. Pourquoi alors perdre un précieux temps, en vain, à essayer de se comprendre ? Alors que l’on peut maintenant considérer la schizophrénie comme une micro-culture se définissant par les défis particuliers qui solidarisent ses membres et les caractérisent [6], ce que Myers [7] a appelé la culture du rétablissement, elle a fondamentalement remis toute cette présupposée étrangeté culturelle en question.

Nous avons encore beaucoup à apprendre à propos des multiples manières de vivre sa vie avec une maladie mentale et de s’épanouir malgré, ou même grâce à elle. En réalité, nombreuses sont les personnes schizophrènes qui comprennent et savent comment se débrouiller [8]. En principe, on ne parle donc plus d’éradiquer cet état, mais plutôt de chercher comment apprendre et vivre avec ce qui est peut-être tout simplement une manifestation de neuro-diversité à reconnaître et saluer, et non à éradiquer. Dans la revue Nature, le Dr Laurent Mottron [9], qui travaille à Montréal avec des personnes autistes, collègues dans son équipe de recherche, pour prendre une autre catégorie diagnostique, considère l’autisme comme une forme autre d’intelligence alternative et adaptative.

Prérequis du nouveau paradigme de recherche
Dans une perspective de rétablissement, les gens concernés sont reconnus comme ayant le droit d’avoir des soins et services les aidant à reprendre leur vie en main, leur pouvoir d’agir et le contrôle de leur propre destinée. Ils ont droit comme tout le monde à la poursuite du bonheur, mais peuvent avoir besoin d’un soutien particulier pour se maintenir en mode poursuite dans un monde parsemé d’obstacles et de préjugés qui leur sont défavorables. Peut-être qu’un jour les maladies mentales ne seront pas perçues et traitées autant en silo par rapport aux autres maladies organiques, mais d’ici-là, un lourd historique d’oppression, de torture et de traitements inhumains aura rendu la recherche participative particulièrement nécessaire en psychiatrie et santé mentale, plus que par exemple en endocrinologie, en radiologie ou en biologie moléculaire.

La psychiatrie est sans doute la plus humaine des spécialités médicales, de sorte que les personnes souffrant de maladies mentales doivent être considérées comme pouvant jouer différents rôles dans le processus de recherche et de questionnement. Parmi les rôles qui leur sont désormais proposés, il y a par exemple celui d’être membre d’un comité d’éthique de la recherche3
 ou de faire partie du personnel de recherche4
. Il ne s’agit donc pas pour les chercheurs d’abdiquer leur responsabilité scientifique et d’abandonner aux opinions personnelles la relation au savoir. Il ne s’agit pas non plus, par souci de représentativité politique ou autre, de n’encourager que la dénonciation sans avoir de recommandation constructive à proposer. La recherche participative se doit d’être co-constructive et scientifiquement bien appuyée pour être crédible. Or, tout comme en politique, la démocratie directe est un leurre qui peut en réalité mener à la tyrannie de la majorité, la démocratie scientifique ne peut être elle aussi que représentative. Le savoir et les faits ne sont pas naturellement donnés mais socialement construits, comme le soutient si bien le sociologue des sciences Bruno Latour [10,11], pour qui les « faits » scientifiques sont toujours d’abord socialement construits, relativisant ainsi radicalement l’objectivité ou la neutralité scientifiques.

Pour l’instant, notre paradigme de recherche participative, c’est-à-dire de recherche en rétablissement plutôt que seulement sur le rétablissement, reste autant une déclaration politique – un statement – qu’une épistémologie scientifique particulière pour un chantier de recherche en émergence. Or, pour lancer un nouveau chantier de recherche, on se tourne habituellement vers des récits de vie lorsqu’on se retrouve en territoire scientifique encore inconnu et relativement inexploré. Des concepts et des dimensions (clusters) émergeront avec le temps des études qualitatives exploratoires à caractère d’abord observationnel et anthropologique.  À partir de l’analyse de ces récits, on pourra construire des instruments de mesure aux propriétés psychométriques vérifiées par des analyses factorielles, exploratoires ou confirmatoires, pour guider et évaluer de nouvelles interventions et recommandations de pratique à portée utilitaire. S’agissant de comprendre comment on peut poursuivre son bonheur malgré une maladie mentale revêtant un caractère envahissant de chronicité, nous ne sommes ici encore qu’aux débuts d’une nouvelle ère scientifique.

On peut se tourner vers les récits de vie également lorsqu’on s’inquiète de la possibilité que les formes dominantes de connaissances puissent étouffer ou faire ombrage à l’expression des groupes vivant des enjeux d’inclusion/exclusion particuliers. Il s’agit alors de prendre un soin minutieux de ces récits qui nous sont confiés et de bien les valoriser.

En tant que chercheurs, ce que nous faisons habituellement avec des récits de vie, c’est que nous identifions, synthétisons et décrivons ce que nous croyons avoir observé dans ces récits. Nous communiquons ensuite nos conclusions d’abord à une audience académique, puis ces études peuvent informer les politiques publiques visant à corriger ou améliorer certains des points qui ressortent de ces études. Ceci semblait fonctionner plutôt bien jusqu’à présent. Alors pourquoi changer ? Qu’est-ce qui, dans la perspective du rétablissement, ne va plus avec cette façon de transférer les connaissances issues de la recherche scientifique ? C’est que la nouvelle question que le rétablissement soulève d’emblée est celle de la propriété intellectuelle de ces données relatives à la quotidienneté, quotidienneté qui peut assez difficilement faire l’objet d’un droit d’auteur, et encore moins d’un brevet garantissant l’exclusivité d’un droit d’exploitation.

Les chercheurs viennent à la recherche participative avec leurs propres intérêts, comme les personnes en rétablissement, les décideurs politiques et autres preneurs de décision. Il n’y a rien de surprenant ou de malhonnête là-dedans. Comme chercheurs, notre objectif reste de faire avancer les connaissances pour l’amélioration de la qualité des soins que les gens reçoivent. Ceci ne veut pas dire que nous détenons les récits de vie et les vérités qui s’y cachent et qu’on nous raconte. En outre, les personnes qui livrent leurs récits de vie ont un intérêt et des attentes par rapport à l’utilisation qui en sera faite, utilisation qui ne devrait surtout pas servir à renforcer les préjugés et autres stéréotypes à leur encontre.

Vignette vivante norvégienne : recherche et quête de sens
À la quête de sens correspond une approche davantage participative, holistique et inclusive de la recherche participative (Community-based Participatory Research). Comme d’autre, y compris l’auteur de ce livre, Henning Pettersen et Morten Brodahl, nos collègues norvégiens qui sont les visages de notre prochaine vignette vivante, sont eux aussi allés ensemble voir ce principe en action au Yale Program for Recovery and Community Health. Ils ont également co-signé et publié des articles scientifiques. À les entendre, on peut sentir que cette façon participative de mener la recherche est très significative et révélatrice pour chacun d’eux.

Morten est un pair-aidant qui travaille dans un centre de traitement pour les troubles de santé mentale concomitants à des troubles addictifs. Ce centre fait partie d’un réseau national norvégien. La motivation pour laquelle il fait ce travail est liée au fait qu’il a lui-même été plusieurs fois hospitalisé et a vécu l’itinérance. Cette expérience fait partie de sa vie. Depuis quelques années, il collabore avec des chercheurs, tout particulièrement avec Henning, en tant que pair-assistant de recherche sur les thèmes de la participation des usagers, et maintenant sur le rétablissement. Puisqu’il n’y a pas de mot équivalent en norvégien, c’est le mot recovery qui est utilisé en Norvège pour parler de ce courant et ce, en partie pour en conserver la dimension subjective et significative (meaning). On se réfère ici au modèle CHIME : Connectedness, Hope and optimism, Identity, Meaning in life, and Empowerment [12], d’où l’acronyme CHIME. Nous nous permettons de traduire cet acronyme en français par CEISA : Connectivité, Espoir, Identité, Sens dans la vie, et Autonomisation. Morten s’intéresse spécialement à la composante meaning de ce modèle, c’est-à-dire « le sens ». Il travaille avec les associations d’usagers et les syndicats de travailleurs pour promouvoir le rétablissement, vivant lui-même avec ses hauts et ses bas. Il y a des personnalités bien connues, même des héros du rétablissement, mais aussi des gens ordinaires qui ont plus de la difficulté à s’exprimer ou qui sont encore en traitement pour leur assuétude aux opioïdes, par exemple. Ces personnes sont très stigmatisées en Norvège selon Morten, qui essaie de bien les défendre.

Quant à Henning, sa formation initiale est celle d’infirmier. Il est de plus en plus impliqué dans la recherche en santé mentale et addictologie. Depuis bientôt 10 ans il travaille pour la même organisation que Morten : le Nationl Advisory Centre for Concurrent Substance Use and Mental Health Disorders, lieu de recherche et de transfert des connaissances, mais sans services cliniques. Henning s’intéresse au rétablissement, c’est-à-dire à ce qui fait que les gens vont mieux ou non. Il s’intéresse à la santé et à la psychologie positive plutôt qu’aux pathologies et dysfonctions diverses. Henning travaille avec quatre pairs-assistants de recherche, dont Morten, qui est le seul parmi eux à avoir une formation dans le domaine de la recherche. C’est pourquoi Morten est plus actif sur ce plan, ayant par exemple voyagé avec Henning aux États-Unis. Ils ont aussi écrit des articles ensemble et ils entretiennent une étroite collaboration de recherche. Comme en Nouvelle-Zélande, il est désormais  très difficile en Norvège d’obtenir des subventions de recherche sans la participation active de patients partenaires de recherche sur les projets. Il faut expliquer en détail dans les demandes et les protocoles de recherche comment ils ont été associés et ce, à toutes les étapes de la recherche et de sa préparation.

Le rétablissement est un mouvement en nette expansion actuellement en Norvège, explique Morten, en soulignant que les établissements hospitaliers embauchent de plus en plus de pairs-aidants depuis six-sept ans via les organismes communautaires municipaux. Les droits des usagers ont été renforcés sur le plan législatif depuis 10-15 ans, poursuit Henning. Ceci a aidé les personnes toxicomanes à être prises en charge et considérées comme personnes ayant besoin de soins plutôt que comme délinquants. Il n’est toutefois pas certain que ces personnes voient un réel changement malgré ces législations qui ont décriminalisé la situation pour plutôt encourager les mesures de soutien.

Henning enseigne présentement à l’université de Lillehammer aux étudiants de premier cycle en travail social, les initiant à la pair-aidance et au rétablissement. Dans ses recherches il inclut des pairs-assistants de recherche. Morten parle beaucoup aussi lors de ses déplacements sur le territoire de cet aspect inclusif de la recherche sur le rétablissement. Il est souvent sur la route pour aller former des employeurs et des pairs-aidants, ensemble, et pour qu’ils travaillent mieux ensemble. Il s’implique aussi dans l’association des pairs-aidants mais en évitant de s’engager dans une forme de militantisme trop rigide. Il s’agit de se montrer conciliant tout en restant assez ferme pour faire avancer des enjeux importants sur le plan politique.

Morten et Henning ont chacun appris l’un de l’autre. En tant que chercheur, notre première audience ce sont souvent d’autres chercheurs, explique Henning. Avec Morten, il s’est bien aperçu de l’importance d’utiliser un langage simple que les gens en général peuvent comprendre. L’approche plus spirituelle et holistique de Morten a également permis à Henning de voir les personnes davantage dans leur globalité. Quant à Morten, il apprécie l’approche participative préconisée par Henning. Cet aspect inclusif le met plus à l’aise, bien que Morten se considère lui-même comme étant d’un tempérament assez solitaire.

Henning et Morten ont choisi de parler de la dimension holistique du rétablissement parce qu’ils se désolent de l’approche biomédicale traditionnelle encore largement dominante en Norvège, et ce malgré l’entrée en scène du rétablissement et des pairs-aidants. Les services deviennent de plus en plus spécialisés, surspécialisés et techniques, mais le rétablissement restaure justement une vision plus globale de la personne. Comme pair-aidant, pour Morten, et comme chercheur engagé pour Henning, il est artificiel de scinder la vie personnelle de la vie professionnelle. Ils partagent  une vision de mission. Pour leur propre équilibre ils ont d’ailleurs en commun la pratique de la méditation.

Recherche par les usagers
Lorsqu’il s’agit de répondre à des préoccupations relatives à une population qui n’a pas été adéquatement représentée dans un débat public la concernant, une façon d’offrir nos excuses pour un tel manquement consiste à proposer des modalités de participation authentiques et invitantes. Or, durant les années 1990, alors qu’il y avait des pressions pour rouvrir les asiles à grande échelle, aux États-Unis des positions s’exprimaient fortement dans l’arène politique réclamant la ré-institutionnalisation pour ne plus voir de « malades mentaux » et pour les faire revenir dans des hôpitaux psychiatriques.

La voix qui manquait dans ce débat appartenait aux gens qui seraient les plus touchés. C’est alors que Larry Davidson, par recherche interposée, leur a demandé : Comment était votre vie lorsque vous étiez à l’hôpital ? Comment est-elle depuis que vous en êtes sorti ? Qu’est-ce qui est le mieux pour vous ? Il n’y avait étonnamment pas beaucoup de différence entre avant et après l’hôpital [13]. Au fil de ses recherches, et en demandant aux personnes concernées de l’aider à comprendre, Larry s’est aperçu avec elles que la question qu’il fallait se poser n’était pas de savoir si c’était mieux d’être à l’hôpital ou dans la communauté. Il ne s’agissait pas de savoir à quel endroit les gens préféraient recevoir leur traitement. Il fallait plutôt se demander ce qui pouvait être fait pour les aider à vivre plus décemment et plus dignement, à l’intérieur autant qu’à l’extérieur de l’hôpital. Ce questionnement s’est posé avec acuité en lien avec le syndrome dit des portes-tournantes [14], c’est- à-dire lorsque que les patients quittaient les hôpitaux mais y revenaient fréquemment, occasionnant des coûts considérables au système et apparemment sans durablement bénéficier des soins et services.

Comment faire en sorte que les personnes qui ont des maladies mentales ne reviennent pas à l’hôpital après un traitement réussi ? En demandant aux personnes pourquoi elles revenaient si souvent à l’hôpital et comment on pouvait les aider à ne pas y revenir, elles décrivaient parfois leur séjour à l’hôpital comme une vacance, un temps de répit. Ceci allait complètement à l’opposé de ce à quoi on s’attendait. Bien des personnes revenaient à l’hôpital non parce qu’elles avaient été confrontées à une rechute épouvantable, mais parce qu’elles avaient besoin de quelqu’un à qui parler, parce qu’elles étaient lasses de vivre seules et parce que leur vie à l’extérieur de l’hôpital était devenue insoutenable.

Pour un autre projet de recherche, mené par des membres du Conseil des usagers du Connecticut ayant consulté Larry sur diverses méthodes d’évaluation, huit personnes en rétablissement ont elles-mêmes procédé à des entrevues semi-dirigées auprès de 80 usagers des services de santé mentale au nord-est des États-Unis. Les membres de ce Conseil voulaient savoir de quelle manière les services de santé mentale aidaient ou non leurs pairs à mener le genre de vie qu’ils souhaitaient. Guidés par Larry, ils ont élaboré une série de questions ouvertes pour accéder aux histoires des participants sur leur vie quotidienne et ont été formés à la conduite d’entrevues semi-dirigées. Mais à la fin des entrevues, ils ont décidé qu’ils voulaient analyser eux-mêmes les données de ces entretiens. Ils avaient été émus par la confiance que leur avaient témoignée les participants et par les récits personnels qu’ils avaient partagés, et estimaient qu’ils avaient besoin de mener l’analyse pour s’assurer que les résultats rendent bien justice aux histoires riches et intimes qui leur avaient été racontées. Tout au long du processus, ils ont continué de garder en tête le fait qu’ils devaient honorer adéquatement la confiance de leurs participants.

Ainsi, parmi ces participants plusieurs luttaient activement non seulement contre la maladie et ses effets, mais aussi contre les conditions de vie appauvries dans lesquelles ils se trouvaient, y compris l’itinérance. Tous les participants étaient pauvres et recevaient des soins financés par l’État, la plupart étaient au chômage et ont déclaré peu d’activités significatives dans lesquelles ils s’engageaient de façon continue. Les pertes multiples, répétitives et profondes ainsi que le sentiment d’isolement et de solitude qui résultait des entretiens étaient d’une importance primordiale pour les participants et les pairs chercheurs. Il ne s’agissait pas seulement de facteurs sociaux courants tels que déjà identifiés par les spécialistes des sciences sociales, mais également de besoins urgents et hautement personnels, de privations vécues par des personnes de chair et de sang pour qui une maladie mentale n’était qu’une des nombreuses horreurs auxquelles elles étaient confrontées au quotidien. En plus de la perte et de la solitude, un autre sentiment fondamental sous-jacent à bon nombre de ces récits était celui de survivre au jour le jour, plutôt que de vivre une vie digne de ce nom. Indépendamment de la nature des obstacles rencontrés dans ce qu’un homme a décrit comme le « jeu de la reconstruction » du rétablissement, une conclusion importante est apparue à l’issue de ces entretiens : de nombreuses personnes avaient l’impression d’être arrivées dans une impasse. Elles considéraient leur état de survie ou simplement la nécessité de se débrouiller au quotidien comme la preuve que leur vie avait été en quelque sorte suspendue.

De nombreuses leçons importantes peuvent être tirées de ces riches récits narratifs de personnes atteintes de maladies mentales. Certaines de ces conclusions confirment les leçons qui ont déjà été tirées des recherches antérieures sur le rétablissement : les conséquences néfastes de la pauvreté, du chômage et de l’isolement social, la centralité du travail et des activités significatives, et les avantages, peut-être sous-estimés, de la compassion montrée par des proches attentionnés et de la spiritualité. Malgré leurs souffrances et leurs pertes, ces individus continuaient à rêver de jours meilleurs, avaient toujours des aspirations pour leur vie future, souhaitaient faire l’effort et prendre le risque de reconstruire une nouvelle vie sur les ruines de l’ancienne. Plusieurs ont toutefois admis se sentir bloqués. Ils avaient beau continuer à se battre pour sortir du creux de la maladie, ils ne savaient pas comment aller plus loin pour retrouver une vie plus complète et plus significative. Or, comme l’ont suggéré certains des participants, c’est exactement en cela qu’un système de soins axés sur le rétablissement pouvait leur être utile.

En effet, le besoin d’avoir une cartographie du territoire à traverser et des points de repère communs que les gens peuvent s’attendre à rencontrer, en revenant à la vie normale qu’ils souhaitent, a été identifié (mapping the territory to be traversed and common landmarks). Et justement, les récits que les pairs-aidants peuvent faire en tant que cas traceurs de leur propre parcours de rétablissement, sous forme de vignettes vivantes structurées ou de témoignages plus ou moins spontanés, peut contribuer à ce que les pairs-aidés puissent visualiser leur propre possibilité de trajectoire positive de retour à la vie civile (to make their way in the World).

Avec Larry et certains membres du Conseil des usagers du Connecticut avec qui nous avons travaillé pour cette recherche, nous avons publié un article dont le titre en français aurait pu être :« Je ne sais pas comment trouver mon chemin dans le monde » : contributions de la recherche menée par des usagers à la transformation des pratiques en santé mentale [15]. On y décrit de multiples et profondes pertes, ainsi que le sentiment de n’exister qu’au jour le jour, avec des symptômes certes sous contrôle, mais sans trop savoir comment se frayer un chemin dans le monde. L’utilité d’avoir une « carte » a été soulignée pour guider les personnes en rétablissement vers une vie normale, soulignant au passage que les soins de santé mentale étaient plus pertinents lorsqu’ils permettaient à la fois de contrôler la maladie et de reconstruire une vie ordinaire. On voudrait que d’autres personnes, redevenues des personnes ordinaires, agissent comme guides dans la poursuite des activités normales qui les intéressent. Ainsi, les soins de santé mentale peuvent sans doute être plus efficaces avec des pairs-aidants pour encourager les gens à prendre part à des activités normales du quotidien. Un système axé sur le rétablissement serait donc un système au sein duquel les usagers sont d’actifs partenaires, incluant la recherche, et où les pairs-aidants sont assez nombreux pour faire une différence en aidant les pairs-aidés à trouver leur voie ? Et à exprimer leur voix ?

L’encart 4 présente la suggestion d’une étudiante, suivie de la réaction d’un autre étudiant du MOOC à cette suggestion (encart 4).

Encart 4

Exercice réflexif : Pouvez-vous situer la quête de sens dans un parcours de rétablissement ?

Une étudiante a posté :

Dans le cadre du cours en ligne, nous sommes invités à entrevoir le rétablissement depuis une perspective multidimensionnelle et interculturelle. En dépassant le modèle biomédical, nous sommes amenés à envisager le rétablissement en action et de façon holistique, en tenant compte de la quête de sens, à laquelle participent le langage, les représentations collectives, les normes et valeurs relatives à l’expression et la communication. La quête de sens intervient dans le parcours de rétablissement en tant qu’elle permet de donner une signification plus positive aux épreuves liées à la maladie, à son cheminement. Elle permet aux personnes concernées de reprendre du pouvoir sur leur vie en formulant « leur » histoire, en en devenant l’éditeur, ce qui renforce la confiance en soi et le sentiment d’efficacité. Donner un sens à des événements douloureux et à des épreuves contribue à la transcendance libératrice à laquelle est associé le rétablissement.

Un étudiant a ajouté :

J’aime beaucoup l’idée de formuler son histoire. Se raconter aux autres ou encore se raconter dans son journal personnel est une occasion simple mais combien formidable pour créer du sens, qu’il soit partagé ou intimement vécu à l’intérieur. On peut aussi se raconter et apprivoiser sa propre histoire dans celles des personnages qui prennent vie à la télé, dans les livres, dans les chansons, dans diverses formes d’art ou au cinéma ; ce sont d’autres moments précieux pour se laisser raconter sa propre vie par les autres. Prendre la parole pour se raconter, c’est créer du sens, en créant du sens, on vit son rétablissement.
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1. En 1951, en pleine guerre froide, des représentants de la CIA et un groupe de psychiatres se seraient retrouvés à Montréal pour préparer le projet « Blue Bird », qui devait servir à l’élaboration de techniques de lavage de cerveau, de conditionnement, de persuasion, de propagande et de contrôle psychologique des masses et de membres d’organisations. Le docteur Cameron, ancien colonel de l’armée américaine, reçoit 25 millions de dollars de Washington pour procéder à des expériences sous le couvert de traitements thérapeutiques. Au cours des traitements, les patients sont soumis à des chocs psychiatriques extrêmes. Sous l’effet de barbituriques et de LSD, les sujets sont abrutis par des messages enregistrés à répétition. Ils subissent des doses massives d’électrochocs, un sommeil prolongé de plusieurs jours, des douches chaudes ou glacées. Les électrochocs, procédés de traitement peu maîtrisés à l’époque, sont d’une ampleur de 20 à 40 fois plus élevée que ce qui est normalement prescrit. Les séances duraient cinq heures par jour, cinq jours par semaine, et avaient pour but de « déprogrammer » le cerveau du patient pour le reconstruire comme il faut. En 1960, la CIA met un terme au financement des recherches secrètes de l’institut Allan Memorial. Le docteur Cameron se tourne alors vers le gouvernement canadien, qui le subventionne jusqu’en 1963. En tout, une cinquantaine de patients a servi de cobayes lors de ces expériences. Triés sur le volet, ils pouvaient souffrir de schizophrénie mais aussi de dépression situationnelle, comme Linda Macdonald, déprimée par l’arrivée de son cinquième enfant. Comme la plupart d’entre eux, elle n’a jamais consenti aux traitements. Après son passage à l’institut, Mme Macdonald a dû refaire sa vie et réapprendre à lire, écrire, cuisiner. Source : Archives radio de Radio-Canada, http://archives.radio-canada.ca/sports/securite_nationale/clips/5496/

2. Il s’agit du Programme international de recherche-action participative (PIRAP) sur le rétablissement civique, financé conjointement par les Instituts de recherche en santé du Canada et le Fonds de recherche du Québec – santé. De 2012 à 2017, le PIRAP, devenu l’Association des mentors pairs-aidants du Québec, était aussi légalement constitué en association à but non lucratif dont le conseil d’administration était majoritairement composé, et vertu de ses règlements généraux, par des usagers de services de santé mentale.

3. Comme Alice Khan à l’université de Hong Kong.

4. Comme Debra Lampshire à l’université de Auckland, Morten Brodahl à l’université de Lillehamer, Gordon Jonhson à l’université Strathclyde, et plusieurs autres à l’Institut universitaire en santé mentale de Montréal (université de Montréal) ou au Yale Program for Recovery and Community Health.





5: Cadre de pratique participative : multiples chemins de l’honnêteté
Chacun est fourré dans sa conscience comme dans sa peau et ne vit immédiatement qu’en elle ; aussi y a-t-il peu de secours à lui apporter du dehors.

Arthur Schopenhauer, Comment être heureux.

Le manque de visibilité et d’organisation des pairs-aidants rend les choses plus difficiles parce qu’il y a des personnes qui disent :

« Non, non, non, nous faisions déjà du rétablissement, je le fais déjà ! »

Dans ce temps-là je leur réponds :

« Ah oui ? Si vous faites du rétablissement, eh bien où sont vos pairs-aidants ? Peut-être que vous faites quelque chose de similaire, vous êtes peut-être très gentils avec vos patients, mais vous les appelez toujours vos patients et ils vous appellent toujours leur intervenant. »

Francisco José Eiora Orosa, chercheur et usager engagé, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Savoir expérientiel, une synénergie transformationnelle
Une collaboration institutionnelle entre l’université Yale et l’université de Montréal, signée en mars 2019, encadre le développement d’un programme d’échange entre nos établissements d’enseignement respectifs et avec les usagers des services et les membres de leur famille. Ce livre et le MOOC Fondements du rétablissement se veulent des moyens privilégiés pour faciliter le transfert et l’application des connaissances, la co-construction et la diffusion générale de certains résultats de recherche participative avec et par des usagers-pairs-aidants. Nous nous intéressons en effet tout particulièrement aux pairs-aidants parce qu’ils sont les meilleurs révélateurs du potentiel des usagers, une approche en rétablissement se devant d’être centrée sur ce potentiel, sur les forces de la personne.

Pour être embauchés par les agences du réseau public de santé mentale et toxicomanie du Connecticut, où l’université Yale est située, les pairs-aidants de cet état doivent réussir la formation offerte par Advocacy Unlimited, un organisme autogéré au sein duquel les usagers pairs-aidants expriment leur capacité juridique et collective en tant que propriétaires de leur entreprise d’économie sociale. De telles organisations (peer-run agencies), dont l’Association des mentors pairs-aidants du Québec est un autre exemple, sont de plus en plus reconnues comme composantes essentielles d’un système axé sur le rétablissement [1]. L’efficacité de la pair-aidance dans les services de santé mentale traditionnels a été étudiée, ainsi que dans les organisations indépendantes gérées par des pairs [2]. Une échelle de fidélité a même été élaborée par la Substance Abuse and Mental Health Services Administration pour soutenir le développement de tels programmes et les évaluer [3]. En outre, leur structure organisationnelle contribue au renforcement de la communauté des pairs-aidants et à la réduction de la stigmatisation en encourageant l’adhésion inclusive plutôt que l’acceptation passive des soins et services [4].

Les personnes elles-mêmes savent ce qui est bon pour elles mais certaines peuvent avoir besoin de plus de temps et de soutien pour s’en rendre compte. Sur le plan interpersonnel, des initiatives comme le Citizens Project que nous avons transposé de Yale à Montréal en Projet citoyen contribuent à l’émergence et à la mise en application de ce potentiel. Les individus y prenant part en sont les premiers bénéficiaires, mais les communautés environnantes en tirent également profit. Par exemple, la culture organisationnelle des établissements qui adhèrent à une philosophie d’intervention axée sur le rétablissement – et qui embauchent donc des pairs-aidants ou recourent à leur expertise grâce à des ententes de prêt de services avec une agence autogérée par des usagers-pairs-aidants – finit par être impactée de façon positive. Ceci se fait au bénéfice de tous ceux qui y travaillent, qu’ils soient des pairs-aidants, des professionnels de la santé ou du personnel technique et administratif, en plus bien sûr des pairs-aidés. Ensuite, ce sont les communautés environnantes qui profitent d’un climat plus inclusif et qui peuvent plus facilement se tourner en cas de besoin vers des institutions qui leur ressemblent davantage ; c’est une question de diversité et de responsabilité sociale partagée. Puis, sur le plan systémique, on peut retrouver les traces de cette influence du savoir expérientiel et des groupes d’usagers sur les grandes orientations en matière de politiques et de plans d’action en santé mentale.

Un bon exemple de transformation multi-niveaux se trouve dans les Practice Guidelines for Recovery-Oriented Behavioral Health Care [5], que l’on pourrait traduire par lignes directrices pour un système de santé comportementale axé sur le rétablissement. Ces lignes directrices ont été élaborées pour favoriser cette translation multi-niveaux du savoir expérientiel des usagers-pairs-aidants. Tandis que le système traditionnel de soins et services de santé mentale et psychiatriques est très standardisé, très codifié, et ce généralement en fonction des diagnostics ou grandes classes de symptômes ou de syndromes, ces lignes directrices ne le sont pas. Elles sont plutôt structurées de manière que le système soit centré sur les personnes qu’il concerne, en fonction de leurs besoins de soutien pour leur trajectoire de rétablissement et en fonction des besoins des intervenants de ce système pour qu’ils soient eux-mêmes soutenus dans l’adoption et la concrétisation d’une telle réforme. Celle-ci fait des usagers et des pairs-aidants des acteurs importants du système et ce, à tous les niveaux. Tel que présenté ci-après, il comprend huit sections principales, avec chaque fois des exemples précis d’indicateurs observables.

Lignes directrices pour un système axé sur le rétablissement
Primauté de la participation
Une caractéristique essentielle des soins de santé axés sur le rétablissement réside dans la primauté de la participation des individus et de leurs proches sur tous les aspects et à toutes les étapes du processus de prestation des soins. Par exemple, en s’assurant que les personnes en rétablissement représentent une proportion significative des membres du conseil d’administration, du conseil consultatif ou des autres comités directeurs et groupes de travail d’une organisation.

Exemples d’indicateurs observables




	► Les personnes en rétablissement représentent une proportion significative des représentants au conseil d’administration, au(x) conseil(s) consultatif(s) ou aux autres comités directeurs et groupes de travail d’une organisation axée sur le rétablissement.

	► Le recrutement actif de personnes en rétablissement dans les postes existants s’accompagne d’un soutien continu au développement d’une gamme de services opérés par les pairs-aidants qui fonctionnent indépendamment des agences professionnelles, mais en collaboration avec elles.







La participation va de la formulation initiale des questions ou problèmes à traiter, à la conception des évaluations, à la prestation et au suivi des soins, à la conception et au développement de nouveaux services, interventions et mesures de soutien.

Promouvoir l’accès et l’engagement
Pour chaque personne demandant ou recevant des soins pour un trouble psychiatrique diagnostiqué, il y en a deux qui n’auront pas accès à de tels services et n’en recevront donc pas. Pour chaque personne demandant ou recevant des soins pour une dépendance, six n’auront pas accès aux services appropriés. Les praticiens orientés vers le rétablissement favorisent l’accès aux soins en facilitant une entrée simple et rapide, et en s’efforçant de supprimer les obstacles aux soins, qu’il faut faire connaître et valoriser, voire publiciser dans des endroits publics ouverts à tous.

Exemples d’indicateurs observables




	► Le système de service peut aller là où se trouve l’usager potentiel, plutôt que de toujours insister pour que lui vienne dans le système.

	► Les organisations appliquent des politiques de « rejet zéro » qui n’excluent personne des soins en fonction de la symptomatologie, de la consommation de substances ou du refus de participer à des activités cliniques ou préalables à tel ou tel programme.





L’engagement implique de prendre contact avec la personne plutôt qu’avec le diagnostic ou l’invalidité, de créer un climat de confiance, de répondre aux objectifs et aux besoins de la personne et, directement ou indirectement, d’offrir une gamme intersectorielle de services diversifiés en plus des soins cliniques. Tous ceux qui en ont besoin doivent pouvoir y avoir accès s’ils le souhaitent.

Assurer la continuité des soins
Le rétablissement est rarement atteint après un seul épisode de soins. Les praticiens, ainsi que les personnes en rétablissement, les familles et les décideurs, doivent reconnaître qu’il n’existe pas de solution miracle en la matière. Comme pour d’autres maladies chroniques, le traitement antérieur plus ou moins concluant de l’état d’une personne ne doit pas être interprété comme un mauvais pronostic, un non-respect des règles, ou comme si la personne ne faisait pas assez d’efforts pour se rétablir. Les rechutes liées à l’utilisation de substances psychoactives et l’exacerbation de symptômes psychiatriques doivent être considérées comme une preuve supplémentaire de la gravité de l’état de la personne plutôt que comme un motif de renvoi.

Exemples d’indicateurs observables




	► La principale question ne doit plus être : « Comment s’assurer que l’usager reçoive son traitement ? » mais plutôt : « Comment intégrer le processus de rétablissement dans l’environnement naturel de la personne ? »

	► Il n’est pas attendu des personnes qu’elles progressent linéairement, ni séquentiellement dans un continuum prédéterminé de soins, et elles n’y sont pas obligées non plus.





Tous ces principes suggèrent que le traitement, la réadaptation et le soutien ne devraient pas être offerts seulement lors d’épisodes de soins aigus et proposés en rafale par différents prestataires, mais proposés par un système soigneusement élaboré qui assure la continuité des relations de soin et de soutien des personnes au fil du temps, d’un épisode à l’autre, et d’une organisation à l’autre.

Évaluation fondée sur les forces
Se concentrer uniquement sur les déficits du patient en l’absence d’une analyse réfléchie de ses forces dévalorise les ressources les plus vitales dont une personne dispose pour faire face aux situations stressantes, relever les défis de son environnement quotidien, améliorer sa qualité de vie et progresser sur la voie du rétablissement. Il faut demander au patient quelles sont ses forces et l’aider à les découvrir pour ensuite les mobiliser.

Exemples d’indicateurs observables




	► Les évaluations initiales reconnaissent le pouvoir de questions toutes simples, telles que : « Que s’est-il passé ? Qu’est-ce qui pourrait être utile selon vous ? Quels sont vos buts dans la vie ? »

	► L’évaluation met l’accent sur les points forts de l’individu, mais prend également en compte les forces et les ressources potentielles au sein de la famille, du réseau de soutien naturel, du système de services, et de la communauté environnante en général.





Les approches basées sur les forces permettent aux professionnels d’équilibrer les besoins vitaux, qui doivent être satisfaits, avec les ressources et les atouts dont les personnes disposent pour les aider dans ce processus.

Proposer une planification individualisée du rétablissement
Tous les services de traitement, de réadaptation et de soutien à offrir doivent être basés sur un plan de rétablissement individualisé et multidisciplinaire  élaboré en partenariat avec la personne recevant ces services et avec tout autre personne qu’elle identifie comme point d’appui nécessaire à son rétablissement.

Exemples d’indicateurs observables




	► Les buts du plan de traitement sont basés sur les intérêts, les préférences et les forces de la personne. Les objectifs et les interventions sont clairement liés à la réalisation de ces objectifs personnels.

	► La planification et les soins sont axés sur la création de voies de passage vers une vie en communauté qui soit significative et réussie, et pas seulement sur le maintien de la stabilité clinique ou de l’abstinence.





Bien que reposant sur un modèle de collaboration, des efforts importants doivent être déployés pour faire en sorte que les droits des personnes à l’autodétermination soient respectés et qu’elles aient la possibilité de choisir librement toutes les décisions de traitement ou de choix de vie. Le plan de rétablissement personnalisé doit comprendre une évaluation culturelle complète et respectueuse des espoirs, des actifs, des atouts, des points forts et des objectifs de la personne. Ce plan reflétera une compréhension globale de sa santé mentale et comportementale, de ses préoccupations de santé physique et de son désir de vivre une vie significative dans sa communauté.

Se faire accompagnateur
La conviction selon laquelle « nous ne sommes pas des cas et vous n’êtes pas nos gestionnaires » (case manager) est de plus en plus reconnue comme un défi lancé à la manière dont les soins de santé mentale et comportementale sont conceptualisés.

Exemples d’indicateurs observables




	► Les interventions visent à aider les gens à acquérir de l’autonomie, du pouvoir d’agir et développer des relations avec autrui.

	► Plutôt que de s’attarder sur le passé lointain de la personne ou de s’inquiéter de son avenir à long terme, les praticiens s’efforcent de la préparer aux prochaines étapes immédiates du processus de rétablissement en se concentrant sur les défis de la situation présente.





Au lieu de remplacer les compétences cliniques ou de réadaptation acquises par les praticiens, grâce à leur formation et à leur expérience, le modèle d’accompagnement vers le rétablissement fournit un cadre utile grâce auquel ces interventions et stratégies peuvent être conçues comme des outils mobilisables par la personne au profit de son propre rétablissement.

Cartographie et développement communautaires
Compte tenu de son attention portée aux facteurs contextuels et conditions de vie, un outil essentiel, pour une planification efficace du rétablissement, consiste à bien connaître la communauté culturelle locale de la personne, y compris ses ressources et ses sources de problèmes potentiels.

Exemples d’indicateurs observables




	► Les personnes en rétablissement sont considérées principalement comme des citoyens et des citoyennes et non comme des patients ou des patientes. Elles sont reconnues pour leurs dons, leurs forces, leurs compétences, leurs intérêts et leurs capacités de contribuer à la vie de leur communauté.

	► Les aspects moins formels de la vie associative et communautaire sont à privilégier, par exemple lors de fêtes de quartier, de réunions pour la sécurité du voisinage, de foires commerciales, dans les cafés, les salons de coiffure, les clubs de lecture, etc.





La cartographie est un processus participatif qui implique les personnes dans le repérage des ressources dans une communauté en lien avec le développement de leurs capacités. Il peut s’agir d’autres personnes, associations informelles ou institutions officielles. Il convient d’identifier les ressources existantes, inexploitées ou négligées, et d’autres lieux potentiellement accueillants où les contributions des usagers seront les bienvenues.

Repérer et lever les obstacles au rétablissement
Aujourd’hui, certains éléments et caractéristiques du système de prestations de services et de la communauté au sens large contribuent involontairement à la création et à la perpétuation de la chronicité et de la dépendance chez les personnes atteintes de troubles mentaux ou du comportement. La façon dont notre société comprend et interprète ces troubles rend difficile et complique le rétablissement personnel des individus. Les professionnels de la santé mentale et comportementale compétents devraient disposer d’outils et de stratégies pour repérer et lever ces obstacles au rétablissement.

Exemples d’indicateurs observables




	► Les indicateurs de performance et de résultat doivent refléter l’objectif souhaité des soins orientés vers le rétablissement : promouvoir la croissance, l’indépendance et le bien-être, objectif qui implique parfois la prise de risques raisonnables pouvant entraîner des reculs temporaires.

	► Une fois mis en place, les modèles de développement de compétences devraient être intégrés à toutes les activités des ressources humaines afin de promouvoir l’imputabilité et l’amélioration de la qualité.







Tous ces éléments se combinent ici en un modèle intégré d’accompagnement vers une culture du rétablissement (figure 5.1).

[image: image]Figure 5.1 Modèle intégré d’accompagnement vers une culture du rétablissement.



Formaliser le savoir expérientiel sans perdre son authenticité
Dans la vignette vivante espagnole, on fait également référence aux lignes directrices pour un système de santé comportementale axé sur le rétablissement, version originale en anglais. On s’inquiète cependant que les mouvements des usagers et des pairs-aidants n’atteignent pas leur plein potentiel. Il peut en effet être tentant de s’annoncer comme étant axé sur le rétablissement, pour un établissement de santé mentale par exemple, mais sans que les usagers n’y aient une voix authentique. Il faut avoir l’honnêteté, suggère-t-on, de ne pas s’afficher comme étant axé sur le rétablissement si l’influence organisée des pairs-aidants et des usagers n’est pas clairement visible, véritable et vérifiable. C’est ce caractère organisé qui risque de faire défaut si l’on se contente de recruter des pairs-aidants sur une base individuelle. Le défi peut être similaire pour des universitaires qui voudraient enseigner le rétablissement avec des usagers pairs-aidants comme partenaires de cet enseignement, mais sans interaction réelle avec leur pratique à eux.

On recommande donc aux pairs-aidants de s’organiser en associations régionales, nationales, et internationales, à la fois pour faire reconnaître leur profession émergente, et à la fois pour systématiser ce développement. Il est nécessaire de se donner des normes et une déontologie particulière pour pouvoir ensuite dialoguer avec d’autres corporations professionnelles qui sont structurées, reconnues et bien représentées. Il faut en revanche préserver notre spontanéité. On se demande comment conserver la qualité informelle du soutien par les pairs, tout en le formalisant suffisamment, afin qu’il prenne sa place légitime dans les organigrammes des établissements de santé ou d’enseignement universitaire. Pour convaincre les pouvoirs décisionnels d’aller en ce sens, il faut s’appuyer sur des arguments tirés d’analyses rigoureuses. Or, pour pouvoir attribuer des effets spécifiques à une intervention plutôt qu’à des qualités individuelles de certaines personnes, cette intervention doit être bien paramétrée et empiriquement évaluée.

En outre, pour les personnes susceptibles de bénéficier de l’intervention des pairs-aidants, la recherche doit aussi avoir des finalités autres qu’uniquement scientifiques et intellectuelles. La recherche-action participative est en effet une démarche de recherche qui implique activement, dans toutes les phases de la recherche, ceux dont les vies sont directement affectées par la question à l’étude et ce, dans le but de produire des résultats utiles pour des changements positifs selon leur point de vue et dans leur vie. La recherche participative repose ici sur des valeurs d’autonomisation, d’inclusion, de changement, ou encore d’apprentissage réciproque [6]. Comment favoriser l’expression de la voix des plus vulnérables, qui par définition manquent d’assurance sur ce plan, sans le faire à leur place ? Ceci représente un dilemme difficile à solutionner, voire une aporie insoluble lorsque la vulnérabilité est justement caractérisée par le fait d’être resté historiquement si longtemps sans parole, qu’on ne sait plus comment la prendre.

Vignette vivante espagnole : fédérer les usagers et pairs-aidants en acteurs collectifs
Angels González Ibáñez détient un doctorat en psychologie et est psychologue clinicienne. Elle est originaire de Barcelone, en Catalogne, mais vit aux États-Unis. Son travail consiste essentiellement à développer des collaborations de recherche entre l’université Yale et d’autres universités ou groupes de recherche, à travers le monde, intéressés par cette approche du rétablissement, dont l’université autonome de Barcelone et l’université de Vic, également située à Barcelone. Angels s’intéresse à un modèle d’intervention axé sur le rétablissement adapté spécifiquement aux problèmes de jeu pathologique.

Francisco Jose Eiroa Orosa, qui détient lui aussi un doctorat en psychologie clinique, est chercheur à l’université de Barcelone. Francisco est également un usager de services de santé mentale, membre actif du Réseau européen pour les (ex-)usagers et survivants de la psychiatrie (European Network for (ex-)Users and Survivors of Psychiatry). Depuis environ trois ans, il s’efforce d’établir des liens entre les organisations d’usagers, de familles, de pairs-aidants et d’autres organisations professionnelles. Il a été le premier directeur d’une organisation qui dispense de la formation aux pairs-aidants et aux usagers, en plus de fournir des formations de développement professionnel continu sur les pratiques orientées sur le rétablissement et la citoyenneté en santé mentale. En tant que chercheur, il évalue les retombées de telles activités.

Les choses changent en Catalogne en ce qui concerne la situation politique avec la question de l’éventuelle indépendance politique. Le gouvernement catalan précédent appuyait le rétablissement et y a consacré des ressources, mais le ministre de la Santé en question, monsieur Antoni Comin, était en exil en Belgique au moment de l’entrevue avec Angels et Francisco. Le gouvernement actuel s’est montré intéressé et il existe de la formation sur le rétablissement et les pratiques centrées sur la personne et le soutien par les pairs-aidants, par exemple à l’université de Vic, grâce à une subvention de recherche. Il y a aussi des discussions avec l’université de Madrid. Francisco reconnaît que la psychiatrie communautaire a été encouragée comparativement à la psychiatrie hospitalière, qui en Espagne sont deux secteurs bien démarqués l’un de l’autre. Il y a eu des investissements dans la psychiatrie communautaire, mais sans réduction des ressources allouées à la psychiatrie hospitalière. Francisco trouve que la participation des usagers, qui pour lui est un indicateur phare du rétablissement, est encore trop discrète pour que l’on puisse véritablement parler d’une vision axée sur le rétablissement en Catalogne, même si elle est en augmentation. Il y a une différence importante entre le fait de donner de la formation aux professionnels sur le rétablissement, et le fait d’encourager les gens avec l’expérience vécue du rétablissement à participer pleinement.

En Andalousie, le programme d’apprentissage tout au long de la vie Peer2Peer, financé par l’Union européenne et venu d’Écosse [7], est testé pour de la formation aux pairs-aidants. Ce serait la première fois dans toute l’Espagne, grâce à un projet de recherche pilote, qu’il y aurait là-bas des pairs-aidants embauchés et rémunérés et ce seulement depuis 2019. Il y a de l’intérêt pour cette philosophie, mais nous n’en sommes vraiment qu’au tout début, voire même à la préhistoire du rétablissement pense Francisco. En Catalogne, une subvention de recherche va permettre à l’université de Vic de développer une formation universitaire pour pairs-aidants. Le secteur de l’éducation a en effet également un rôle à jouer auprès des étudiants en sciences infirmières, en médecine, en travail social, en psychologie, etc., pour les initier au rétablissement, à l’approche centrée sur la personne et à la pair-aidance. Le secteur de la santé a aussi bien sûr son importance pour l’implantation de ce modèle en soins de santé primaire et médecine familiale, tout comme dans les soins psychiatriques spécialisés et surspécialisés (ex. : pédopsychiatrie, psychiatrie légale). Il faut expliquer cette approche à ceux qui sont plus familiers de l’approche biomédicale traditionnelle et qui peuvent se montrer ouverts si elle leur est bien expliquée. L’opinion et la parole des usagers et de leurs proches sont les fils conducteurs essentiels à chacun de ces niveaux de formation et d’implémentation et ce, autant entre les secteurs de l’éducation que ceux de la santé et des services sociaux. Francisco est également actif pour fédérer les voix des usagers et des proches ainsi que celles des pairs-aidants au sein de leur propre association à caractère professionnel afin d’être un interlocuteur national organisé, un peu sur un modèle de représentation syndicale.

Angels travaille davantage avec des professionnels et des universitaires, tandis que Francisco collabore plutôt avec des usagers, leurs proches et des pairs-aidants. C’est en faisant la connaissance de Francisco qu’Angels a pu être plus formellement en contact avec des usagers et groupes d’usagers pour la première fois, ce qui est très important lorsque l’on veut promouvoir le rétablissement. Quant à Francisco, il admire le cheminement professionnel atypique d’Angels, qui fut l’une des premières à évoluer d’un statut professionnel institutionnel traditionnel vers le rétablissement, ce que son séjour à l’université Yale lui a permis de faire puisque le rétablissement est maintenant la norme au Connecticut.

Pour Francisco, Angels est donc un exemple que ce changement progressiste est tout à fait possible de la part de gens pourtant déjà bien installés dans des pratiques institutionnelles plus ou moins figées. Elle montre qu’il y a plusieurs voies et parcours vers le rétablissement, même pour des professionnels cliniciens qui ne sont peut-être pas eux-mêmes des usagers, ou qui peuvent être encouragés à le divulguer judicieusement [8].

En effet, le système traditionnel que le rétablissement remet fondamentalement en question est très standardisé. Selon les diagnostics établis, des guides de pratiques spécifiques s’appliquent ensuite et de manière assez algorithmique et linéaire. Un plan ou un protocole de rétablissement n’est pas, quant à lui, propre à un trouble mental ou du comportement. En revanche, il existe bel et bien des guides de pratique pour la transformation des systèmes et des approches pour qu’elle délaisse l’approche standardisée, par diagnostics et classes de symptômes, au profit d’une orientation axée sur le rétablissement et centrée sur la personne. Par exemple, le Guide de pratique pour un système de santé mentale et comportementale axé sur le rétablissement mentionné plus haut [9].

Un partenariat de recherche participative pour l’amélioration des services de santé mentale
Une manière de favoriser l’inclusion sociale consiste à se soucier du type de relations que nous entretenons, en tant que chercheurs, avec des représentants du milieu communautaire et en portant une attention particulière à la façon dont s’établissent ces relations. Par exemple, au début d’une réunion où les gens se rencontrent pour la première fois, il est d’usage protocolaire de nommer la fonction institutionnelle à partir de laquelle quand on se présente officiellement. Ce moment peut plutôt être l’occasion de parler informellement de nous-mêmes, de nos passe-temps ou de nos familles, par exemple, et bien sûr avec un langage ordinaire. Ceci contribue à éviter de reproduire dès le début les différentiels de pouvoirs traditionnels avec, d’un côté, les usagers de services de santé mentale et de l’autre, les représentants institutionnels. Il s’agit de créer des liens, d’apprendre des gens et de développer des relations de réciprocité.

En matière de changement et de justice sociale, une technique recommandée consiste à rémunérer des usagers pour qu’ils puissent faire partie de l’équipe de recherche ou d’un comité de planification organisationnelle, les autres membres de l’équipe ou du comité continuant normalement à recevoir leur salaire. Sans cela, on risque de n’avoir que des individus d’un niveau socio-économique relativement élevé qui participent bénévolement, leur participation n’entraînant pas de coûts réels pour eux (par exemple se priver d’un repas pour pouvoir se payer un ticket d’autobus afin de venir prendre part à une réunion). Une telle pratique induirait d’emblée un biais de classe sociale. À des degrés divers, la recherche peut être utilisée pour opprimer ou pour libérer. Alors comment le pouvoir de la connaissance peut-il être équitablement partagé ?

On pourra d’abord convenir de manière consensuelle de la thématique de recherche et ensuite établir les paramètres de fonctionnement. Le développement et la promulgation d’une entente de partenariat de recherche participative permettra de délimiter un terrain commun et une façon de travailler ensemble. C’est ce que nous avions fait en 2009 pour installer le partenariat de recherche Québec-Connecticut [10], lequel s’est notamment poursuivi sous la forme d’une entente de collaboration (Memorandum of Understanding) dont le MOOC et ce livre sont des fruits. Il s’agira ensuite d’engager des personnes intéressées à travailler sur un tel mode et à faire partie de l’équipe, par exemple en tant que pairs-assistants, ou coordinateurs de recherche. Cette équipe élargie aura intérêt à se réunir sur une base régulière pour de la formation continue, de la supervision, prévenir et résoudre des problèmes et s’apporter un soutien mutuel. Ainsi la recherche-action participative compte une dimension émancipatrice et porte attention à la nécessité de se servir du processus de production de nouvelles connaissances pour corriger des injustices épistémiques historiques et, autant que possible, neutraliser la mécanique de reproduction des inégalités sociales, économiques et politiques, voire l’inverser.

Dans les prochaines parties du livre, nous présenterons et discuterons les résultats de recherche issus exclusivement de tels projets de recherche participative au sein desquels des usagers assument ou ont assumé d’importants rôles de pairs-assistants, de coordinateurs de recherche, ou même de chercheur principal. Quant à l’encart 5, il reprend et combine des exemples, proposés par les étudiants du MOOC, de mobilisation des connaissances et compétences expérientielles des usagers et ce, dans des contextes autres que celui de la recherche participative en santé mentale (encart 5).

Cadre de partenariat de recherche participative pour l’amélioration des services de santé mentale 1




	1. Les recherches réalisées dans le cadre de ce partenariat visent à améliorer les services de santé mentale et à bénéficier à la population, tout particulièrement aux personnes en rétablissement.

	2. Les objectifs de recherche sont définis en collaboration avec les personnes en rétablissement et avec les organismes communautaires ou institutionnels concernés.

	3. Les projets de recherche respectent les valeurs, croyances et cultures des personnes et groupes qui coexistent dans les milieux.

	4. La démarche de recherche favorise, autant que possible, le développement des capacités des personnes en rétablissement et organismes impliqués.

	5. Les projets de recherche respectent les normes d’éthique reconnues en matière de recherche avec des êtres humains ; le respect des normes éthiques dans la réalisation des projets de recherche est une responsabilité partagée entre tous les partenaires impliqués.

	6. L’interprétation et la diffusion des résultats de la recherche s’appuient sur des discussions qui favorisent la recherche de consensus entre les partenaires. Si un désaccord persiste, un partenaire ne peut imposer un veto à la communication des conclusions de recherche mais il se voit reconnaître un droit de dissension publique. La diffusion des résultats assure la reconnaissance de la contribution de tous les partenaires qui consentent à être identifiés.

	7. Les partenaires conviennent de collaborer à l’ensemble de la démarche de recherche, à la diffusion des résultats et au développement de mesures ou de plans d’action découlant des résultats.





Encart 5   Encart 5

Exercice réflexif: Pouvez-vous simuler un parcours de rétablissement qui mobilise des connaissances et compétences expérientielles en identifiant leurs dépositaires dans le milieu ?


	▪ AU QUÉBEC : L’Autre Versant, situé à Granby au Québec, vise le rétablissement en offrant du soutien psychologique, une gamme d’activités variées, ou encore des groupes de parole. Les connaissances et les compétences expérientielles des membres y sont reconnues et utilisées pour aider les membres, mais aussi pour aider le membre à qui on reconnaît ses connaissances, ses expériences et son potentiel. À Montréal, un autre organisme, Revivre, offre des services à la communauté des personnes souffrant d’anxiété, de dépression ou de troubles bipolaires pour qu’elles reprennent le contrôle sur leur santé. Parmi les activités intéressantes de cet organisme, le programme J’avance, qui offre des ateliers sur l’autogestion, vise l’épanouissement et le développement de la personne.

	▪ EN FRANCE : Catherine a été diagnostiquée bipolaire à l’âge de 16 ans. Après de multiples rechutes, un nouveau traitement lui a permis de se stabiliser, d’avoir une vie de famille, un mari, des enfants. Aujourd’hui elle est paire-aidante dans un centre de réhabilitation psychosociale où elle reçoit des patients en entretien ; elle intervient également auprès des étudiants en médecine et est responsable de la filière de formation à la pair-aidance à l’université de Lyon, en France.

	▪ LES FAMILLES : redonner de l’espoir aux proches de la personne qui souffre : si les professionnels de santé consacrent un temps certain aux usagers, les proches de l’usager sont au contact permanent de la personne qui souffre. Comment donner de l’espoir à l’usager quand autour de lui les proches sont désespérés ? Le parcours de rétablissement implique aussi les familles qui sont souvent désorientées, se sentent impuissantes, sans aide et le plus souvent écartées par les structures psychiatriques traditionnelles.

	▪ FORMATION EN SCIENCES INFIRMIÈRES : dès le premier cours de santé mentale théorique donné aux infirmières, dans le cadre du Projet Lettres, les étudiantes prennent un moment pour identifier leurs propres préjugés qu’elles partagent en petites équipes et elles rédigent une lettre. Celle-ci est ensuite remise aux pairs-aidants venus les enjoindre à ne pas avoir de craintes et à ne pas se censurer lors de l’expression de leurs propres préjugés à l’égard des personnes qui souffrent d’un trouble mental. Une équipe de bénévoles et de pairs-aidants regroupés en association prépare à son tour une réponse sous forme d’une lettre qui questionne les préjugés des étudiantes et y répond de manière concrète en partageant une partie de leur vécu. Un membre de cette équipe revient ensuite remettre les réponses en personne, en classe. Un retour sur le contenu des lettres est effectué ainsi que sur les réactions ressenties par l’équipe à leur lecture.




1 Source : Pelletier J.-F., Lesage A. D., Delorme A., Macaulay A. C., Salsberg J., Vallée C., Davidson L. User-led Research: A Global and Person-Centered Initiative. International Journal of Mental Health Promotion. 2011 ;13 ; 1 : 4-12.

Adopté à Montréal, Canada, le 23 juin 2009.
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6: Résultats narratifs : responsabilité des pairs
Nous pouvons observer qu’il n’y pas d’espèce de raisonnements plus courante, plus utile et même plus nécessaire à l’existence humaine que celle qui se tire du témoignage humain et des rapports des témoins oculaires et des spectateurs.

David Hume, Enquête sur l’entendement humain, 1748.

Des espoirs et des attentes, je dirais que j’en ai beaucoup, parce qu’on est encore au tout début d’un mouvement. J’espère qu’il y aura beaucoup de postes qui vont pouvoir s’ouvrir, que d’autres personnes vont pouvoir être formées, pour que ce soit une approche qui puisse bénéficier à un nombre beaucoup plus grand.

Caroline Sutter, paire praticienne en santé mentale, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Images de la psychiatrie
La stigmatisation et la discrimination à l’encontre des usagers de services de santé mentale sont des phénomènes connus, bien que les manifestations de tels phénomènes puissent parfois être très subtiles et en fait à peine perceptibles, surtout en l’absence de traces écrites ou de déclarations explicites. L’auto-stigmatisation, qui consiste à retourner contre soi les représentations sociales invalidantes et stéréotypées, est également un phénomène complexe qu’il n’est pas toujours facile de reconnaître.

Prenant appui sur des représentations sociales ou sur des images désuètes de la maladie mentale, des personnes qui en souffrent, mais aussi des soignants qui ont choisi d’œuvrer dans le domaine de la santé mentale, et de la psychiatrie elle-même, ces représentations peuvent faire obstacle à l’accès aux soins. En effet, les usagers potentiels peuvent se baser sur de telles représentations pour renoncer d’avance à des soins qui ont pourtant été conçus pour les soulager de leur souffrance psychique.

Les représentations sociales de la psychiatrie, qui influent sur la décision de demander ou non de l’aide spécialisée, remontent à une lointaine époque où la psychiatrie n’était pas encore née. Michel Foucault, dans son Histoire de la folie [1], qui est aussi une histoire de la psychiatrie, explique par exemple que les grandes institutions asilaires existaient bien avant l’avènement de la psychiatrie, pouvant être considérées comme le prolongement des léproseries qui se comptaient par milliers, en France seulement, au début du xiiie siècle, soit 500 ans avant que la psychiatrie n’émerge comme spécialité médicale à la fin du xviiie siècle. Au fil de ce demi-millénaire, la hantise de la maladie mentale a donc graduellement et subrepticement succédé à celle de la lèpre dans les peurs séculaires. Si c’est l’image d’une léproserie qui vient à l’esprit des gens lorsqu’ils songent à une structure de soins psychiatriques, il n’est pas étonnant que plusieurs fassent tout leur possible pour éviter de s’y retrouver. Peut-on dresser une histoire différente de la psychiatrie ?

C’est en 1800 que le Dr Philippe Pinel, l’un des pères fondateurs de la psychiatrie moderne en tant que discipline médicale, a publié son Traité médico-philosophique sur l’aliénation mentale ou La manie, constituant ainsi la première classification systématiquement organisée des maladies mentales [2]. On lui attribue également l’enlèvement des chaînes des aliénés dans les grands asiles parisiens des années révolutionnaires 1790 et suivantes. Les allégories de cette fameuse libération (figure 6.1) ont été commanditées plusieurs décennies plus tard par des membres de la famille Pinel, lesquels étaient d’ailleurs eux-mêmes psychiatres. Ce sont de puissantes représentations dont on peut cependant déplorer qu’elles soient à tout jamais chargées d’images lugubres et fort déprimantes : des déments grimaçants et apeurés qui jonchent le sol aux pieds de Pinel. Qu’il s’agisse d’un procédé pédagogique délibéré ou non, leur représentation contraste ici très fortement avec le visage de Pinel qui, lui, est tout à fait impérial, sûr de lui-même et dont l’aura est empreinte d’une sagesse parfaitement apaisante. Que ce soit dans l’œuvre de Charles-Louis Müller (à l’asile Bicêtre pour hommes) ou dans celle de Tony Robert-Fleury (à l’asile La Salpêtrière pour femmes), il apparaît glorieux, alors que sont également dépeintes des figures de souffrances extrêmes, ravagées de douleur.

[image: image]Figure 6.1 Pinel à Bicêtre (à gauche) et à La Salpêtrière (à droite).*



Dans ces tableaux, la position de Pinel est beaucoup plus enviable que celle des infortunés de Bicêtre ou des malheureuses de La Salpêtrière, en haillons ou à moitié dévêtus. Personne ne voudrait se voir à leur place, ni se réveiller un matin avec les fers qu’on voit aux poignets des figurants de Müller ou de Robert-Fleury. Plusieurs craignent, encore de nos jours, que ce soit à peu près le sort qui les attende s’il fallait se retrouver en institution psychiatrique. C’est ce que nous avons pu constater lors d’une étude sur la stigmatisation-auto-stigmatisation.

Cette recherche était particulière car c’était une usagère de services d’une telle institution qui rencontrait en entrevues, en tant qu’assistante de recherche, d’autres usagers sujets de recherche. Comme on le verra un peu plus loin, son travail a permis de faire ressortir certaines représentations malheureusement très négatives que se faisaient des usagers de services de santé mentale avant d’avoir reçus de tels services. Aux fondements historiques de la psychiatrie ne se trouvaient-ils pourtant pas également ceux du rétablissement ?

Histoire de la psychiatrie, histoire du rétablissement
Le rétablissement n’est pas un état statique, ni un processus linéaire. Il est probablement plutôt ondulatoire. Et tout comme la santé, telle que définie par l’Organisation mondiale de la santé, n’est pas seulement l’absence de maladie, le rétablissement n’est pas synonyme de guérison par rapport et en opposition à une maladie mentale.

Un retour aux fondements historiques de la psychiatrie peut cependant nous rappeler que ce que nous appelons de nos jours la maladie mentale, et qu’on appelait à l’époque l’aliénation, n’est pas non plus un état statique. On doit cette découverte et les premiers écrits la rapportant au Dr Philippe Pinel, professeur de l’École de médecine de Paris.

À partir du moment charnière où quelqu’un a suggéré qu’il puisse y avoir une réelle probabilité de se remettre d’un état jusqu’alors considéré comme une fatalité divine inéluctable et irréversible, la science de la psychiatrie est née. Il s’agissait d’un revirement complet et fondamental par rapport à une certitude alors universellement admise.

En France, cette fondation de la psychiatrie fut tributaire des idéaux démocratiques de la Révolution française et de l’humanisme triomphant des Lumières. Le Dr Pinel s’en est sans doute inspiré pour mettre au point son traitement dit moral, mais c’est surtout à partir d’un méticuleux travail d’observation et de classification qu’il l’a fait. Par son travail d’analyse, Pinel tenait en effet à ne pas se laisser influencer par les représentations communes et hyper-simplificatrices de l’époque. C’est ainsi qu’il a introduit la méthode scientifique là où il n’y avait que superstition.

Dans le plan général de son célèbre Traité médico-philosophique sur l’aliénation mentale, Pinel expose la méthode descriptive qu’il a empruntée et qui reposait notamment sur la tenue d’un journal d’observation. Il s’intéressait en particulier aux changements qui pouvaient se succéder au fil des saisons chez les « insensés » des « hospices » où il avait été nommé médecin en chef par décret révolutionnaire. C’est cette méthode qui lui a permis de découvrir un nouveau « corps de doctrine » et de proposer un nouveau « traitement moral médical », lequel contrastait vivement avec les traitements violents qui étaient courants dans les asiles à la fin du xviiie siècle.

C’est ainsi que l’idée, à l’époque à peu près impensable d’un point de vue même philosophique, idée que l’aliénation ou la maladie mentale ne soit pas incurable, a donné naissance à la psychiatrie en tant que future spécialité médicale. Il s’agirait de rectifier de tels préjugés et de traiter cette condition comme étant traitable.

Cette idée a introduit dans les asiles de type carcéral de l’époque une visée enfin thérapeutique. En effet, Pinel ayant pu observer et établir que « l’état » d’aliénation n’avait rien de fixe ni de permanent, se présentant en fait cliniquement par intermittence, il allait ensuite suggérer de favoriser les circonstances qui, réunies, pouvaient s’avérer favorables au rétablissement. Pinel utilise lui-même ce terme de rétablissement, quoique différemment de ce que nous en entendons dans ce livre. Ainsi, le traitement proposé, « loin de consister dans l’usage exclusif des médicaments », consisterait à libérer les détenus de leurs chaînes, à leur offrir des aliments nutritifs et de l’exercice physique, à leur permettre d’avoir accès à des activités valorisantes et à du travail, bref : « À solliciter pour les insensés tout ce qui peut améliorer leur sort [et] qui peut contribuer tant à accélérer le rétablissement ». Il a écrit cela dans son mémoire présenté à la Société d’histoire naturelle à la fin de l’année 1794.

Toutefois, l’idée que le rétablissement puisse être en partie l’effet d’un caractère conciliant et d’une fermeté douce et compatissante n’appartient pas qu’à Pinel. En effet, Pinel s’est dit très chanceux d’avoir pu rencontrer à Bicêtre, le premier asile où il a été affecté, Jean-Baptiste Pussin. Ce dernier, avec sa femme Marguerite Jublin, aurait été celui qui aurait instruit Pinel des possibilités du rétablissement pour les « déments ».

Pinel écrit que c’est un heureux concours de circonstances qui a amené ce résultat ; avec d’un côté les observations qu’il a pu lui-même systématiquement réaliser, et d’un autre côté la rencontre de Jean-Baptiste Pussin qui était, selon ses écrits « [d’]une assiduité infatigable dans sa surveillance, possédant des connaissances acquises par une expérience réfléchie, une fermeté inébranlable, un courage raisonné et soutenu ».

Ainsi, l’une des premières choses que Pinel a faite à son arrivée, fut de demander à Pussin une description de la population de Bicêtre ainsi que de son approche conciliante. Il lui a posé une série de questions dans une lettre dont les réponses constituent le premier compte rendu écrit sur la suppression des contentions mécaniques aux détenus de Bicêtre et la première description écrite des principes que Pinel a ultérieurement codifiés en traitement moral. Pinel a été crédité pour ce geste libérateur parce qu’il fut le premier à publier à ce sujet. Par exemple en réponse à la question « Quels moyens sont favorables au rétablissement des fous ? », Pussin a répondu : « J’ai tellement cherché à adoucir l’état de ces infortunés, [que] je suis venu à bout de supprimer les chaînes dont on s’était servi jusqu’alors pour contenir les furieux, en les remplaçant par des camisoles qui les laissent se promener et jouir de toute la liberté possible, sans être plus dangereux. »

Si Pinel fut le premier à théoriser un traitement dit moral de la maladie mentale, Pussin fut le premier à poser le geste lui-même consistant à enlever les chaînes aux aliénés pour qu’ils soient traités plus dignement, en tant que patients. C’est lui qui tiendrait et manipulerait les outils de la libération dans les allégories de la figure 6.1.

Pussin de poursuivre :

« Un travail modéré et la distraction sont très favorables au rétablissement de ces malheureux. J’ai souvent remarqué qu’un fou à peine revenu à lui, quand je l’ai employé soit à balayer, soit à aider un garçon de service et ensuite à faire le service lui-même ; j’ai remarqué, dis-je, que [d’un] mois à [l’]autre son état s’améliorait et qu’il était parfaitement guéri quelque temps après. Il y a peu d’exemples où ce moyen n’ait réussi ; aussi, autant que faire se peut, tous les gens de service sont-ils pris dans la classe des [aliénés] ; ils sont d’ailleurs plus propres à remplir ces pénibles fonctions parce qu’ils sont ordinairement plus doux, plus honnêtes et plus humains. »



Pinel n’a jamais caché à quel point il s’est laissé influencer par Pussin, bien au contraire : Pussin était ni plus ni moins que le mentor de Pinel dans son apprentissage des rouages de l’internement institutionnel et des possibilités d’aller mieux même dans un tel contexte. Certains auteurs ont suggéré que Pinel aurait pu avoir simplement « imité » Pussin, qu’il considérait comme son véritable « professeur de psychiatrie ».

Or, Pussin n’avait aucune formation particulière en médecine ni dans aucun autre domaine connexe qui aurait pu le préparer à devenir intendant d’un vaste asile. Ce qui l’a prédisposé à ce rôle, c’est qu’il avait été lui-même patient à Bicêtre en 1771, souffrant « d’humeurs froides ». C’est là que Pinel l’a rencontré en septembre 1793. Pussin a ainsi gravi les échelons pour devenir l’intendant de l’asile de Bicêtre où il a encouragé la tradition d’embauche d’anciens patients en rétablissement comme stratégie de gestion hospitalière efficace et propice au rétablissement.

Philippe Pinel a théorisé le premier un certain type de rétablissement, mais ce fut en observant et se basant d’abord sur l’expérience de Jean-Baptiste Pussin, soit un ex-patient qui devrait donc être considéré comme co-fondateur, avec Pinel, de la psychiatrie moderne.

Une recherche qualitative sur la stigmatisation selon les usagers
Après le précédent retour aux fondements historiques de la psychiatrie, nous poursuivons sur les représentations que peuvent se faire d’actuels usagers des services de santé mentale. Il s’agit de transcriptions d’entrevues, croisées au journal de bord de la paire-assistante de recherche qui conduisait les entrevues. Ces entrevues portaient sur la stigmatisation et en voici quelques extraits. La paire-assistante de recherche devait écrire ses propres observations juste après chaque entrevue et en s’appuyant sur ce que les participants avaient dit exactement (passages en italique, ce qui est entre crochets sert à situer le lecteur).

Extrait 1

[Le participant à la recherche] nous a dit qu’il ne savait pas s’il avait vécu de la stigmatisation de la part de son employeur […]. Après [l’attaque qui l’a traumatisé], l’employeur lui a tout de même suggéré de faire moins d’heures [de travail] pour qu’il puisse récupérer. Il a eu une grosse réaction psychologique suite à cet événement stressant et il ne voulait pas le montrer car il avait peur que les gens le prennent pour un « fou ».





Extrait 2

[Pour cette participante], il y avait les perceptions qu’elle a vis-à-vis du monde de la psychiatrie. Elle se jugeait elle-même, se rendant bien compte qu’il y avait quelque chose chez elle qui n’était pas tout à fait normal : « […] j’ai une folie quelconque. […] c’est difficile à accepter [et] c’est pas quelque chose [dont] je vais parler ouvertement aux gens ». Elle trouvait difficile de s’accepter comme personne ayant un problème qu’elle associait elle-même spontanément au monde de la folie et elle craignait qu’il ne lui soit également difficile de se faire accepter. Lorsqu’on lui a demandé s’il existait selon elle un phénomène de stigmatisation dans la société liée au fait d’être suivie en psychiatrie, elle a répondu de façon convaincue : « Oui totalement […] Ah mon Dieu oui ! ».[…] « Quand j’étais jeune, ma mère ne voulait pas que je consulte pour ne pas qu’ils m’enlèvent ou qu’ils me gardent [en psychiatrie]. Avant je ne voulais pas y aller. J’avais des préjugés comme tout le monde en a. »



Extrait 3

[Ce participant] avait de forts préjugés contre les hôpitaux psychiatriques en tant que tel, pensant qu’ils étaient pour les patients non fonctionnels en société : « Ben vraiment, que c’était des malades mentaux comme finis [et] qui sont juste là. C’est ça [que] je pensais. Jusqu’à ce que je me rende compte que c’était le contraire. La majorité des patients avaient un peu les mêmes problèmes un peu associés aux miens. »



La paire-aidante assistante de recherche devait déclarer aux participants qu’elle était elle-même usagère de services de santé mentale. Certains se sont alors sentis encouragés de l’apprendre et il semble que ce phénomène se soit aussi produit à Lausanne, comme on peut le constater dans la section suivante consacrée à la Suisse romande.

Vignette vivante suisse : enseigner le rétablissement en l’incarnant
Caroline Sutter est pair-praticienne en santé mentale en Suisse Romande, diplômée de la seconde volée de la formation de pairs-praticiens en santé mentale, en 2017. Elle a aussi une formation de traductrice. Elle travaille à 50 % au Laboratoire d’enseignement et de recherche en santé mentale et psychiatrie à la Haute école de santé La Source, à Lausanne, et est aussi présidente de l’Association Re-Pairs, qui est leur association de pairs-praticiens en santé mentale.

Virginie Stucky, quant à elle, est professeure à cette Haute école de santé La Source, où elle enseigne principalement dans la filière ergothérapie, avec une double formation d’ergothérapeute et d’anthropologue de la santé. Elle est membre du comité pédagogique et responsable d’un module de la formation de pairs-praticiens en santé mentale. Elle rédige actuellement une thèse de doctorat sur la première association d’usagers de la Suisse romande, étant également co-auteure du livre Folie à temps partielle, dans lequel elle identifie certains des enjeux actuels auxquels les usagers estiment être confrontés.

À La Source, Caroline consacre une partie de son temps à l’enseignement et une partie un peu plus importante à la recherche. Son mandat à Re-Pairs consiste à promouvoir le métier de pair-aidant et à en favoriser l’embauche. De manière parallèle, Virginie travaille dans une École de formation aux métiers en santé mentale. Elle sensibilise les étudiants lors de leur formation initiale à l’importance et à la plus-value des savoirs expérientiels des usagers. Il s’agit de revoir les façons de faire pour aller au-delà de l’idée que de telles personnes peuvent simplement amener un témoignage. Il y a aussi quelque chose qui relève de la compétence. Dans la partie de la formation dont elle est responsable, Virginie traite de l’aspect collectif du métier de pair-praticien, de la façon dont on collectivise l’expérience, notamment dans le cadre de groupes d’entraide et autres pour ensuite mobiliser cette expertise en enseignement et en recherche.

La pratique de pairage est tout à fait courante, selon Virginie, puisqu’elle existe de manière informelle depuis longtemps, que ce soit dans les institutions, les organismes professionnels, les groupes d’entraide, dans les quartiers avec des voisins, etc. Toutefois, jusqu’à maintenant, il n’y a pas de politique active menée par les pouvoirs publics pour développer ce type de groupes, comme ce fut le cas en France avec les Groupes d’entraide mutuelle. Au moment de l’entrevue, une trentaine de personnes avaient été formées comme pairs-praticiens en santé mentale, mais la plupart ne travaillaient comme pair-praticien (pair-aidant) qu’à un petit pourcentage de leur tâche. Il reste une certaine frilosité dans les grandes institutions pour ouvrir des postes.

Caroline prend part à des formations au rétablissement pour des professionnels et de futurs professionnels. Elle anime aussi des groupes d’entraide et participe à des activités de dé-stigmatisation. Son rôle en recherche consiste à faire remonter la parole des usagers pour mieux comprendre et répondre à leurs besoins. Quant à Virginie, elle analyse la parole des usagers sous un angle socio-historique pour légitimer cette voix et pour créer une place collective en santé mentale et faire entendre cette voix des usagers. Quand est-ce que ça a émergé, de quelle manière, comment c’est perçu par les institutions et à quelles difficultés sont-ils confrontés ? On constate notamment dans les archives, et ceci se confirme dans les entrevues menées pour fins de recherche, la récurrence des enjeux et des questions soulevées. Il est par exemple maintenant convenu que, de manière générale, il puisse exister des collectifs qui parlent en leur propre nom, mais quant à l’institutionnalisation, à la place qui peut être faite à un regard critique porté par ces collectifs, les mêmes enjeux reviennent de manière assez continue. Il est surprenant de constater qu’il existe tout un corpus d’écrits sur ces sujets qui restent méconnus et qu’on a l’impression de redécouvrir à chaque fois. Virginie s’efforce de retourner ce reflet historique aux usagers.

L’accès de Virginie à l’expertise de Caroline lui permet de réinjecter cette expertise dans son enseignement puisque l’expertise de Caroline complète bien celle, plus analytique, de Virginie. Ensemble elles offrent un exemple pour les professionnels et futurs professionnels quant aux vertus d’une telle approche collaborative. Au contact de Virginie, Caroline est quant à elle exposée à des savoirs théoriques sur la santé mentale et des savoirs historiques sur le mouvement des usagers. Ceci lui paraît nécessaire pour faire avancer la cause et développer un plaidoyer bien organisé.

En tant que chercheure, Virginie a déjà participé à un groupe de parole pour l’entraide, constitué de personnes vivant le trouble bipolaire et dépressif, ce qu’elle n’est pas elle-même. Elle a été impressionnée par la richesse des échanges. Les participants faisaient preuve d’une grande connaissance des ressources sur le territoire, et pas seulement du vécu personnel avec la maladie, et appréhendaient aussi les différences entre les professionnels et leurs approches.

Pour Caroline, ceux qui aident le plus dans les hôpitaux, ce sont justement les autres patients d’une unité avec lesquels on peut passer plus de temps et qui ont une compréhension peut-être plus intime de ce que l’on ressent et de l’impression d’être compris ou non. Ensuite, dans les groupes d’entraide, on apprend des choses qu’on aura peut-être envie de transmettre. Cette perspective de devenir éventuellement soi-même modérateur stimule le pouvoir d’agir.

Il faut faire connaître le rétablissement, notamment chez les usagers pour qu’ils soient certains d’avoir une place entière dans la société. L’intervention des pairs-praticiens illustre de manière éloquente et convaincante que nous pouvons le faire nous-même. Il faut poursuivre la lutte contre la stigmatisation, concevoir le rétablissement dans la communauté et développer des offres de soins communautaires.

Il faut aussi enseigner l’approche du rétablissement : ne pas perdre la mémoire et savoir d’où vient cette approche du rétablissement afin d’éviter qu’il y ait réappropriation par les institutions, éviter d’enseigner un modèle qui reste théorique pour se requestionner chaque fois sur les pratiques et garder un esprit critique sans être trop négatif. En tant que professionnel, il ne faut pas prendre la place des usagers en matière de définition du rétablissement.

Mesures de résultats déclarés par les patients et mesures de résultats développées par les patients
Nous avons précédemment analysé des extraits dans lesquels des usagers de services de santé mentale exprimaient leur représentation de la psychiatrie institutionnelle avant de l’avoir véritablement fréquentée. Leurs propos étaient recueillis par une personne connaissant bien ce système pour en être elle-même une usagère paire-aidante. Chez les participants à cette recherche, cette représentation venait de ce qu’ils en avaient entendu dire par d’autres personnes ou dans les médias, plus ou moins sous forme de rumeurs. Par exemple, dans le premier extrait, on voit poindre la crainte d’être stigmatisé par association à ce que la société appelle encore souvent un « fou ». Cette crainte, dans ce cas-ci, conduisait le jeune homme à ne pas vouloir parler de son expérience, se privant par le fait même de demander des soins ou d’obtenir des accommodements pertinents à sa situation.

Dans le deuxième extrait, il était question de préjugés par rapport à la psychiatrie qu’une mère a transmis à sa fille, avec encore une fois une demande et une obtention de soins toujours reportées à plus tard. Dans le troisième extrait, un participant témoigne de l’évolution de sa perception au contact de l’institution psychiatrique et tout particulièrement au contact d’autres usagers, ordinaires comme lui, dit-il. Ceci donne à penser que les usagers et pairs-aidants peuvent personnifier un visage différent d’eux-mêmes et aussi de la psychiatrie moderne, contribuant à redorer l’image de celle-ci en même temps que celle de la recherche en santé mentale.

Au-delà de l’image, les services de santé, physique ou mentale, sont très conscients de l’importance de mieux connaître l’expérience de leurs usagers dans leurs services afin d’améliorer cette expérience et par ricochet les services eux-mêmes. Nous croyons qu’une amélioration de l’expérience des services chez les usagers peut entraîner une amélioration des résultats de santé. Effectivement, si les gens ne sont pas prêts à recevoir des services de santé, ils ne pourront pas pleinement bénéficier de l’efficacité des soins et traitements. C’est pourquoi des mesures ont été développées ces dernières années pour documenter cette expérience-patient.

Selon l’Institut canadien d’information sur la santé [3], pour améliorer les soins axés sur le patient, il est essentiel de comprendre ce que vit le patient lorsqu’il reçoit des soins de santé. La collecte et la diffusion de cette information sont considérées comme des éléments importants en matière de performance des systèmes de santé afin d’évaluer si les services et les interventions en santé améliorent l’état de santé et la qualité de vie des patients.

Les mesures des résultats déclarés par les patients (MRDP) et les mesures des expériences déclarées par les patients (MEDP) sont donc de plus en plus reconnues comme une source d’information essentielle pour atteindre les objectifs des systèmes de santé. Ces deux types de mesure ont été développés par des professionnels et proposés par des institutions soucieuses d’améliorer leur performance.

Dans les prochains chapitres, nous analyserons des mesures de résultats, et des expériences, déclarés par les patients (MRDP-MEDP). Nous irons cependant encore plus loin parce qu’il s’agira de mesures et instruments proposés et construits par des usagers selon une approche de recherche participative leur appartenant. Entre-temps, l’encart 6 présente une liste de propositions formulées par des étudiants du MOOC pour inspirer confiance envers le système de santé mentale. Parmi ces formules d’encouragement à la consultation, plusieurs ont en commun de faire référence à la santé physique (encart 6).

Encart 6   Encart 6

Exercice réflexif: Un membre de votre entourage s’est fait prescrire une consultation en psychiatrie par son médecin de famille, mais il hésite à y aller par crainte de subir de la stigmatisation si son employeur l’apprend. Il vous demande ce que vous en pensez. Que lui diriez-vous ?


	▪ Il est tout à fait normal de consulter pour des problèmes de santé mentale, comme il est tout à fait normal de consulter pour des problèmes de santé physique. Il ne faut pas hésiter à prendre soin de soi !

	▪ Je t’encourage fortement à consulter en psychiatrie car la santé mentale est aussi importante que la santé physique. Les services offerts dans ce domaine vont t’aider à surmonter ce sentiment.

	▪ Je lui dirais d’aller consulter, car la santé mentale est autant importante que la santé physique.

	▪ Selon moi, la santé mentale est un aspect important de notre santé, autant que la santé physique. Une bonne santé mentale aide dans tous les autres aspects de la vie. Elle permet un meilleur rétablissement dans l’ensemble des problématiques que la vie nous réserve. Par conséquent, il est important d’assumer nos problématiques pour aller chercher l’aide dont nous avons besoin.

	▪ La plupart des personnes seront un jour ou l’autre touchées par la maladie mentale, personnellement ou chez un parent, un ami ou un collègue. Tout comme les maladies physiques, les maladies mentales peuvent frapper n’importe qui, sans distinction d’âge, de sexe, de statut social, de niveau d’instruction, de nationalité ou d’origine ethnique.

	▪ La santé mentale exerce une influence sur la santé physique et vice versa. Il est donc très important de prendre en change sa santé mentale sinon plus que la santé physique.

	▪ Je vais l’amener à comprendre que la santé est physique, mentale, spirituelle, etc. Donc, pour lui faire comprendre qu’il y a des gens qui consultent pour des problèmes physiques dont le diabète, les infections urinaires, le cancer, etc. Et d’autres qui consultent pour de l’anxiété, la dépression, etc. Que ça soit dans le premier cas ou dans le deuxième, tout le monde a le droit de recevoir des soins pour se sentir mieux et vivre avec une meilleure qualité de vie. Je vais lui suggérer de se faire accompagner s’il le désire pour ne pas être seul.

	▪ Je l’inviterais d’abord à élaborer davantage sur ses craintes et inquiétudes. Je lui demanderais ensuite de partager avec moi sa compréhension de la maladie mentale et du suivi en psychiatrie. Enfin, je lui ferais comprendre que le bien-être passe par une bonne santé physique, sociale et aussi mentale. Que tout comme il peut se faire soigner pour maintenir une bonne santé physique, il peut également le faire pour maintenir une bonne santé mentale. Je lui expliquerais que tout le monde, sans exception, est susceptible d’avoir une problématique de santé mentale, que cela ne devrait pas être un sujet de honte.
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7: Résultats classificatoires : culture d’ouverture
Toute la difficulté, c’est que la rencontre des savoirs devienne opérante. Accueillir l’autre, accueillir l’inconnu, c’est un choix qui ne va pas de soi. Accueillir l’inconnu, ça fait peur, par définition. Accepter un savoir qui ne leur aurait pas été enseigné durant leur formation et qui de surcroît leur serait inaccessible et leur échapperait, a été un véritable processus de deuil pour certains professionnels. Or la meilleure façon de distiller du savoir expérientiel et de lutter contre la stigmatisation, c’est la rencontre.

[…]

J’ai beaucoup, beaucoup d’espoir sur la culture professionnelle qui associe les deux approches. Tout simplement parce que la connaissance, en fait, est à la fois théorique et expérientielle et ce, pas que pour les pairs-aidants, mais aussi pour les soignants. Chaque soignant a aussi un vécu expérientiel propre et il est aussi capable de comprendre avec ses tripes. Si le professionnel arrive à mobiliser son corps, j’ai envie de dire dans l’accompagnement, et que le pair-aidant arrive aussi à mobiliser sa tête, alors on va avoir un système de complémentarité qui va pouvoir s’ajuster et se mettre dans une forme de contemplation. On pourra alors être témoin du parcours de rétablissement d’une personne, être facilitateur de ce parcours de rétablissement, mais sans trop intervenir. Avec un regard d’espoir et de soutien, on peut donner un coup de pouce là où il faut, mais pas plus.

Philippe Maugiron, médiateur de santé-pair, et Patrick Le Cardinal, psychiatre, MOOC Fondements du rétablissement, 2019



Stratégie de recherche axée sur les patients et portée par des patients
Une stratégie de recherche axée sur le patient (SRAP) s’imposait pour contrer le phénomène de l’écran diagnostic, lequel contribue à amoindrir la qualité et l’espérance de vie chez les personnes vivant avec des troubles mentaux graves comme les troubles psychotiques ou la schizophrénie. En effet, la SRAP désigne un continuum scientifique allant des recherches initiales en milieu contrôlé jusqu’aux études comparatives sur l’efficacité et les résultats, ainsi qu’à l’intégration des résultats au système de santé en contexte clinique réel [1]. La participation active d’usagers de ce système est une condition sine qua non d’une véritable SRAP, qui est par ailleurs reconnue pour faciliter un transfert plus rapide et plus efficace des innovations scientifiques et technologiques du laboratoire à la clinique, pour des soins eux-mêmes axés sur le patient.

Au Centre de recherche de l’Institut universitaire en santé mentale de Montréal, nous avons donc développé et testé deux modules de formation distincts et complémentaires : l’un de développement professionnel continu pour des groupes de médecine familiale (DPC), et l’autre destiné aux patients avec troubles mentaux (troubles psychotiques), cette fois sous forme d’ateliers d’éducation thérapeutique du patient (ETP). Le thème « recherche axée sur le patient » dénote nécessairement un niveau d’engagement supérieur de celui-ci dans le processus de recherche et d’application des connaissances. L’innovation et les investissements en SRAP sont devenus prioritaires, particulièrement aux États-Unis, au Canada, au Royaume-Uni, ou encore en Australie. D’ailleurs, une partie de ce projet consistait à traduire et adapter le matériel développé en Australie pour améliorer la prise en charge des maladies physiques chroniques des patients avec troubles psychotiques.

Or, cette SRAP-ci fut non seulement axée sur les patients, mais aussi portée par certains d’entre eux qui contribuèrent à façonner les objectifs et méthodes de recherche, ou qui furent embauchés pour la réaliser. Ce sont en effet des usagers pairs-aidants qui ont coanimé les activités de DPC offertes aux professionnels de la santé participant à la recherche. Ils ont en outre coordonné les ateliers d’ETP offerts cette fois-ci aux patients participant à la recherche. La coordinatrice de recherche était la paire-aidante précédemment assistante de recherche dans le projet sur la stigmatisation-auto-stigmatisation (chapitre 6). Pour les besoins de cette étude-ci, elle se déplaçait avec sa paire-assistante de recherche dans des hébergements en santé mentale pour rencontrer des petits groupes d’usagers afin notamment qu’ils remplissent le Guide interactif pour l’entretien médical.

De tels groupes prenaient parfois aussi place dans nos locaux de l’Institut universitaire en santé mentale de Montréal. Dans l’une et l’autre de ces situations, il s’agissait de mettre les usagers à l’aise en dévoilant d’entrée de jeu que notre équipe était composée de personnes disposant d’une expérience vécue comparable à la leur. Cependant, pour les activités de DPC avec les professionnels, il s’agissait aussi de générer un certain inconfort, pas seulement de les mettre à l’aise.

Quand un patient éduque les médecins…
La mortalité due aux maladies physiques est supérieure de 70 % chez les usagers de services de santé mentale, par rapport à la population générale [2]. De nombreux facteurs contribuent à cette mauvaise santé. Les explications pointent généralement vers des facteurs liés au mode de vie comme l’usage du tabac, de l’alcool, l’inactivité physique et un indice de masse corporelle élevé.

Les troubles mentaux graves, comme la schizophrénie, ne sont pas, en soi, des maladies mortelles. Toutefois, les personnes avec troubles mentaux graves comme la schizophrénie et autres troubles psychotiques ont une espérance de vie réduite de près de 20 ans par rapport à la population en général. Ces personnes meurent beaucoup plus jeunes, mais pourtant des mêmes complications de maladies physiques chroniques que celles qui affectent le reste de la population : les maladies respiratoires, les maladies cardiovasculaires ou le cancer, par exemple. Cette disparité frappante dans l’espérance de vie, connue depuis au moins les années 1930, n’a cessé de s’accroître depuis les dernières décennies [3, 4]. Les explications possibles à cette disparité comprennent :


	1. des retards dans les examens de santé préventifs ;

	2. des retards dans la détection de problèmes menant à une maladie plus avancée au moment du diagnostic ;

	3. des retards dans le déploiement de traitements vitaux quand le diagnostic était posé ;

	4. des retards dans les traitements buccaux-dentaires.



Le syndrome dit métabolique associe des anomalies clinico-métaboliques avec l’obésité abdominale, l’hypertension artérielle, des anomalies lipidiques et glucidiques [5]. Mais au-delà de la condition biologique ou génétique inhérente aux troubles mentaux, et en admettant les effets d’une médication antipsychotique en termes métaboliques, un problème de communication et de confiance mutuelle entre les patients et les professionnels de la santé pour cette population vulnérable entrave l’accès aux soins. En effet, ces professionnels sont eux-mêmes psychologiquement moins accessibles.

Dans une perspective de santé publique, les causes des maladies sont : la génétique, l’environnement social et physique, les habitudes de vie et enfin les services de santé reçus ou, bien sûr, non reçus. Des études ont démontré que même lorsqu’ils sont suivis en médecine générale, les patients souffrant de schizophrénie sont moins à même d’y faire l’objet d’examens complets. Les médecins possèdent de grandes compétences pour fouiller à l’intérieur du corps d’une manière critique et systématique afin d’arriver à un diagnostic. Toutefois, cette vision critique du diagnostic peut être affectée par d’autres facteurs qui se combinent en un phénomène connu sous le nom de l’écran diagnostique.

L’écran diagnostique, c’est penser que les plaintes et symptômes physiques des personnes avec troubles mentaux graves sont attribuables à leurs troubles mentaux, donc plus ou moins le fruit de leur imagination, surtout quand ces malades se présentent avec une longue liste de médicaments, dont des psychotropes, un historique médical étendu, des visites fréquentes aux services médicaux ou bien aux urgences. Les conséquences de ce phénomène d’écran diagnostique sont amplifiées lorsque le patient se trouve agité ou non coopératif.

La stigmatisation à l’encontre des personnes avec troubles psychotiques explique également en partie qu’elles soient moins susceptibles de recevoir ou d’adhérer à des traitements adéquats. On ne prend souvent pas la peine de bien leur en expliquer les tenants et aboutissants, en présupposant que ça ne les intéresse pas, et qu’elles ne comprendront pas de toute façon.

Pour sensibiliser à la fois les patients avec troubles psychotiques et les équipes de médecine familiale au phénomène de l’écran diagnostique, nous avons développé un atelier de formation, pour les uns et les autres, avec des pairs-aidants comme partenaires de recherche et de formation. Ils ont mis au point le Guide interactif pour l’entretien médical. Ce guide aborde une trentaine d’affections médicales courantes et de sujets liés à la santé physique. Le tout est présenté sous forme de fiches d’information vulgarisée et complétées par autant de capsules vidéo. Il se veut un outil pour que les usagers de services de santé mentale puissent mieux se préparer à discuter de leurs problèmes de santé physique avec leur médecin de famille et ce, en en prenant d’abord eux-mêmes conscience.

Par exemple, une fois imprimé, un questionnaire papier tenant sur une seule feuille permet aux personnes d’indiquer si elles ont déjà été traitées pour ces affections, ou de documenter leurs antécédents familiaux, et d’ensuite montrer cette feuille à leur médecin. Bien que cet inventaire ne remplace pas du tout un véritable diagnostic médical, il permet de mieux se préparer et d’aiguiller éventuellement le médecin de famille vers des enjeux qui seraient peut-être restés autrement sous silence.

Dans le cadre de ce projet de recherche, dont la coordonnatrice était elle-même une paire-aidante, les usagers étaient rencontrés en petits groupes. On leur présentait alors le guide et les vidéos qui correspondaient à chacune des rubriques, vidéos où l’on voyait un autre usager suggérer des façons de mieux prendre en charge sa santé physique et prévenir, si possible, l’aggravation de maladies physiques chroniques.

Les résultats indiquent notamment que les patients avec troubles mentaux déclarent qu’on leur a diagnostiqué deux à six fois plus souvent certaines maladies physiques chroniques, comparativement au reste de la population, soit :


	• 2 fois plus souvent pour une maladie de la thyroïde, pour l’hypertension artérielle, et pour l’asthme ;

	• 2,5 fois plus souvent pour le cancer ;

	• 4 fois plus souvent pour les maladies cardiaques ;

	• 4,5 fois plus souvent pour la bronchite ou l’emphysème ;

	• 6 fois plus souvent pour le diabète.



Ces résultats ont été dévoilés aux équipes de médecine familiale participant à l’étude et discutés avec eux. Ce qui était particulier, c’était que cette présentation sur l’écran diagnostique avait été faite notamment avec un pair-aidant lui-même diagnostiqué schizophrène. Il agissait comme partenaire de cette activité de développement professionnel continu accréditée par le Collège des médecins de famille du Canada. Il leur expliquait à quel point il pouvait être difficile et même humiliant de ne pas se sentir à la hauteur lors de rendez-vous médicaux, et à quel point il trouvait injuste d’avoir, théoriquement, une espérance de vie beaucoup plus courte que celle des autres dans la salle. Il aimerait bien lui aussi voir grandir ses petits-enfants et se rendre à sa retraite.

Un certain malaise planait dans la salle… et ce jusqu’à ce que notre pair-aidant leur raconte aussi, avec la bonne humeur qui habituellement le caractérise, comment il était fier d’avoir réussi à arrêter de fumer et à perdre du poids. Or les études démontrent que l’un des plus tenaces préjugés des professionnels de la santé envers les personnes avec troubles mentaux est en effet qu’ils ne croient pas en leur capacité de s’engager dans des activités de promotion de la santé, et en particulier d’arrêter de fumer.

Les professionnels participant à ce volet de la recherche devaient compléter, avant et après cette présentation, une même série de questionnaires. Pour quatre de ces six échelles, des différences statistiquement significatives ont été observées entre ces deux temps de mesure. La différence la plus significative concerne leurs perceptions quant à l’efficacité potentielle du conseil de style de vie (counseling) auprès de personnes avec troubles mentaux graves. Ce en quoi les pairs-aidants excellent, d’ailleurs, auprès de leurs pairs-aidés. Il y a donc de l’espoir, puisque tout ceci suggère que les pairs-aidants peuvent influencer positivement la perception des professionnels de la santé quant à la capacité des usagers à s’interroger sur leur état de santé physique et à vouloir améliorer cet état. Les pairs-aidants peuvent aussi conduire les professionnels à porter plus attention au phénomène de l’écran diagnostique. L’influence potentielle des pairs-aidants emprunte plusieurs voies : auprès des pairs-aidés et aussi auprès des professionnels pour favoriser une meilleure compréhension mutuelle chez tout le monde.

Art subtil du malaise
Pour sensibiliser au phénomène de l’écran diagnostique, nous avons proposé une activité de développement professionnel continu aux équipes de médecine de première ligne participant à notre étude [6, 7]. Des données et statistiques sur les maladies physiques chroniques affectant l’espérance et la qualité de vie des patients aussi aux prises avec des maladies mentales leur furent d’abord présentées, puis une description de l’écran diagnostique lui-même et de ses conséquences parfois funestes. Les patients avec des troubles mentaux graves meurent en effet prématurément des complications de leurs maladies physiques chroniques.

Pour mettre l’accent sur la gravité du problème, nous avions graduellement adopté une montée dramatique dont le témoignage du pair-aidant membre de l’équipe de formateurs fut le point culminant : c’était quelqu’un de personnellement touché qui en parlait avec émotion. Un malaise planait dans la salle et c’était prévu. Il fut ensuite demandé aux professionnels de commenter à leur tour et de réfléchir à leur pratique. En s’adressant au pair-aidant, ils devaient faire part de leurs suggestions pour améliorer la situation. Notre approche avait été développée en collaboration avec un expert en communication médicale – un ancien représentant de compagnies pharmaceutiques qui savait comment s’y prendre pour attirer l’attention des professionnels malgré leur emploi du temps très chargé. Il ne fallait cependant pas laisser le malaise planer trop longtemps mais en arriver assez rapidement, comme en un soulagement, à des pistes de solution. Il fallait pratiquer l’art du malaise mais très subtilement.

Ce qui fut moins subtil comme malaise, ce fut l’opposition « d’adversaires résolus », pour reprendre l’expression de la sociologue Lise Demailly, à l’idée du nouveau métier hospitalier de pair-aidant, aussi appelé médiateur de santé-pair en France. Dans son analyse de la première formation universitaire de médiateur de santé-pairs et de leur prise de poste, la professeure Demailly évoque en effet « l’opposition unanime » de certains syndicats et celle de certains psychiatres [8]. Dans la vignette vivante française, Philippe Maugiron et Patrick Le Cardinal reviennent eux aussi sur cette première expérimentation de l’année charnière 2011-2012 et sur l’âpreté du débat entre les promoteurs de la pair-aidance et ceux y étant farouchement opposés.

Philippe a vécu personnellement cette polarisation exacerbée. Avec le recul, pour pouvoir continuer à danser cet intense tango, il insiste sur le nécessaire renforcement de la qualification des pairs-aidants et de leur vie associative professionnelle. Dans un article paru dans Le Monde le 25 avril 2017, intitulé Psychiatrie : la gêne du corps médical face aux pairs-aidants, on parle de l’Association francophone des médiateurs de santé - pairs créée par Philippe pour « promouvoir l’emploi de ces nouveaux professionnels dans des unités de soins [alors que] leur présence reste contestée ».

Vignette vivante française : patience et impatience
Philippe est l’un des premiers médiateurs de santé-pairs formés en France. Il présente Patrick comme étant celui qui y a introduit ce métier. Patrick est en effet médecin psychiatre. Il a contribué, lorsqu’il était au Centre collaborateur de l’Organisation mondiale de la santé de Lille, au développement et à l’expérimentation d’une première formation de médiateurs de santé-pairs. Philippe était de cette première promotion. Au moment de l’entrevue, il était conseiller pédagogique auprès de la formation actuelle qui se donne à l’université Paris XIII. Il travaille aussi dans une équipe pluridisciplinaire, ce qui favorise un éclairage multiple selon lui. Il accompagne donc des personnes dans leur processus de rétablissement et dans leur projet de vie. Cet accompagnement vise l’intégration des usagers dans la cité, peu importe les diagnostics ou la sévérité des symptômes.

Patrick exerce quant à lui dans une équipe de soutien, d’intensité variable, auprès de personnes en post-hospitalisation dans une unité de logement pour des usagers soit exclus, soit dé-insérés au niveau du logement. Il y a deux pairs-aidants dans son équipe pour le seconder dans sa supervision clinique axée sur le rétablissement. Ils utilisent notamment l’Échelle lausannoise d’autoévaluation des besoins [9], et le contrat d’accompagnement des usagers dans cette ressource est d’une durée de trois ans.

Philippe explique que toutes les personnes à l’hôpital de jour où il travaille à Paris rencontrent le médecin pour le planning individuel. Lors de cet entretien, le médecin explique que l’équipe est notamment composée d’un pair-aidant qui anime des groupes. Il donne aussi du soutien individuel spécifique et orienté qui vise la prévention des rechutes de consommation de cannabis ou d’alcool. Des sentinelles peuvent proposer à des personnes qui leur semblent en difficulté de rencontrer un médiateur de santé-pair pour une série de sept entretiens qui les orientent notamment vers des groupes d’usagers pour préparer l’autonomisation lors de la sortie. Philippe insiste sur la préparation de la sortie dès la prise en charge institutionnelle parce que c’est à la sortie que le rétablissement peut commencer selon lui. L’information est transmise, les lieux sont connus et la personne aura le choix par la suite d’y retourner ou non. Pour son rétablissement, c’est en fréquentant de tels groupes que Philippe a personnellement repris espoir grâce à l’écoute qu’on lui a accordée.

Philippe s’interroge sur les formations existantes. Comme pour tout autre membre d’une équipe multiprofessionnelle, il faut pouvoir justifier des connaissances et des compétences. Il existe la formation de médiateurs de santé-pairs initiée par le Centre collaborateur de l’Organisation mondiale de la santé depuis 2012 et depuis 2018, il existe celle de Paris XIII, sous forme de licence universitaire qui vient compléter leur parcours expérientiel. Les médiateurs de santé-pairs sont des pairs-aidants professionnels en santé mentale. Leur profession s’appuie sur leur parcours de rétablissement et sur leur capacité à prendre du recul par rapport à ce parcours [10]. Il y a aussi des formations plus ou moins artisanales offertes par des associations qui ne sont pas des associations autonomes de pairs-aidants ou par des groupes d’entraide mutuelle, mais dont Philippe craint qu’elles risquent de diluer l’ensemble, et finalement de nuire à la reconnaissance universitaire.

En vertu de la feuille de route santé mentale et psychiatrie, la ministre de la Santé de l’époque, Agnès Buzin, encourage dans son action #34, à améliorer les dispositifs et interventions par les pairs avec des actions visant l’inclusion des personnes dans la cité. Il y a donc un soutien et un appui politique formel. Patrick parle cependant de la nécessité d’une véritable révolution culturelle pour définir cette approche du rétablissement et de l’implication directe des personnes dans les soins qui les concernent, et plus largement dans les décisions à tous les niveaux, y compris celui de la gouvernance. En 2012, 29 étudiants ont suivi la formation de médiateurs de santé-pairs et 12 autres médiateurs de santé-pairs ont travaillé au projet de recherche Un chez soi d’abord. Cette arrivée de 41 médiateurs de santé-pairs a eu l’effet d’une bombe, témoigne Patrick. Certains professionnels craignaient d’être remplacés par des médiateurs de santé-pairs dans leurs fonctions. La France est culturellement très marquée par le cartésianisme hypothético-déductif. Ceci expliquerait pourquoi il est si difficile d’admettre qu’un savoir expérientiel, qui par définition est d’abord empirique, singulier et individuel, puisse être validé de façon universitaire et intégré systématiquement dans les équipes. Le rehaussement des critères de formation est une bonne chose parce qu’il renforce le statut de cette fonction complétement différente et nouvelle.

L’arrivée et la présence des médiateurs de santé-pairs dans les équipes, dont celle de Patrick, contribuent beaucoup à libérer la parole. Les professionnels ne parlaient jamais d’eux, c’était presque une question de déontologie professionnelle que de ne jamais parler de soi. Occupant en quelque sorte une position d’avocat de l’usager, les médiateurs de santé-pairs contribuent à mettre les gens d’accord au-delà des désaccords et clivages marqués. Patrick parle de la tendance chez les soignants à projeter leurs propres conceptions et compréhensions, ce qui « déforme » leur propre travail. Patrick, quant à lui, ne travaillerait plus sans pairs-aidants dans son équipe, car ceux-ci permettent de contrer cette tendance.

Pour Philippe, le temps d’intégration, d’identification et de reconnaissance a été plus long pour les professionnels que pour les usagers lors de son entrée en fonction. On forme des professionnels lorsqu’ils sont étudiants, et ensuite il faut en quelque sorte les déformer. La routine et le de manque de temps nuisent aussi à la nécessité de s’arrêter et de chercher à comprendre. Le premier des maux dont les usagers souffrent c’est de l’ignorance de la société au sens large et aussi de celle des professionnels de la santé en ce qui concerne le rétablissement. La meilleure façon de distiller du savoir expérientiel et de lutter contre la stigmatisation, c’est la rencontre. Rien n’est plus opérant que la rencontre avec un usager formé s’appuyant sur une formation reconnue.

Dans son travail de psychiatre, Patrick en fait le moins possible. C’est-à-dire qu’avec son équipe, ils interviennent juste assez pour donner un petit coup de pouce au besoin. Ils s’arrangent ainsi pour pouvoir ensuite contempler le travail que la personne accomplit par elle-même à mesure qu’elle reprend confiance. En bref, Philippe et Patrick sont d’accord sur l’importance d’influencer la formation initiale des professionnels avec des pairs-aidants également très bien formés, qui se font tour à tour formateurs de professionnels et d’usagers.

Se connaître pour se faire reconnaître
Philippe Maugiron, pair-aidant, et Patrick Le Cardinal, psychiatre, se rejoignent sur la nécessité d’améliorer la qualification des pairs-aidants, d’une part, et d’exposer directement les professionnels au savoir expérientiel des usagers dès lors qu’ils sont encore en formation, d’autre part. Leurs recommandations convergent avec celles de Francisco Orosa et Angels González Ibáñez pour l’Espagne (chapitre 5), ainsi qu’avec celles de Caroline Sutter et Virginie Stucky qui, en Suisse, s’intéressent à la collectivisation du savoir des usagers et des pairs-aidants (chapitre 6). Ce travail leur permet de documenter l’historique d’un tel mouvement. Cette perspective socio-historique leur aurait autrement échappé, alors même qu’elle s’avère nécessaire pour consolider ce mouvement et en poursuivre le développement. Sans cette collectivisation de l’expérience, tout le potentiel de ce mouvement risquerait de rester ignoré, et d’abord de la part des usagers eux-mêmes.

Il y a donc un besoin de se structurer en acteur collectif sous forme associative de façon à réduire la marginalité de la fonction de pair-aidant et pour faciliter sa reconnaissance. Dans ses analyses, la professeure Demailly évoque en effet certaines ambiguïtés qui persistent concernant directement cette identité professionnelle [11, 12]. On constate par exemple la difficulté à circonscrire le savoir expérientiel comme compétence. Est-ce que c’est l’expérience de symptômes diagnostiques précis qui fonde l’expertise d’un pair-aidant ou est-ce son expérience générale du rétablissement ? S’agit-il de pouvoir communiquer l’espoir par son exemple personnel ou d’être capable d’évaluer où en est un usager dans son rétablissement ?

Il est aussi difficile d’identifier des compétences qui seraient communes aux pairs-aidants et idéalement pour « passer de ce qu’ils sont à ce qu’ils font ».  Qu’ils soient déployés en contexte hospitalier, ou en contexte associatif et communautaire, on devrait en effet pouvoir reconnaître les pairs-aidants à ce qui les distingue des autres intervenants et à leur souci d’être complémentaires à ces derniers, en veillant à montrer qu’ils ne sont pas là pour remplacer quiconque. Il faudrait donc qu’ils se soient préalablement entendus sur les fondements communs de leur activité professionnelle, tout en ayant bénéficié d’une même base commune de formation habilitante d’un pays à l’autre. Ce n’est par ailleurs qu’à ces conditions que l’on pourra faire la preuve, scientifiquement, des effets spécifiques à l’intervention des pairs-aidants. Ceci les aidera à faire en sorte qu’ils se représentent en réel acteur collectif, sous forme de personnalité juridique et professionnelle, plutôt qu’en une kyrielle de personnalités individuelles réparties de manière éparse, aléatoire et diluée.

Pour se voir accorder une reconnaissance professionnelle et prendre part aux exercices de planification et de développement des effectifs, au-delà de la reconnaissance symbolique dans le discours public, encore faut-il bien connaître son métier. La connaissance précède ici la reconnaissance, et il faut savoir comment ce métier s’exerce dans une optique de complémentarité avec les autres expertises en présence, et savoir à quel genre de retombées on peut s’attendre lorsqu’on l’exerce de telle ou telle façon. Il s’agit de l’évaluer rigoureusement. Dans le prochain chapitre, après l’encart 7 qui présente la contribution des étudiants du MOOC au septième exercice réflexif, nous allons décrire un modèle original d’intervention des pairs-aidants axée sur le rétablissement et la citoyenneté (encart 7).

Encart 7   Encart 7

Exercice réflexif: Quel serait l’utilité d’exposer les étudiants en sciences de la santé, ou autres sciences, à l’expertise des usagers pairs-aidants et à leur savoir expérientiel ?


	▪ Un avantage avant-gardiste

	▪ Lutter contre la stigmatisation

	▪ Vers une évolution de la culture

	▪ Modification des perceptions

	▪ Lutter contre les discriminations par la rencontre

	▪ Espoir et expertise

	▪ Croire au rétablissement

	▪ L’espoir du rétablissement par la pair-aidance

	▪ Plus-value à la formation

	▪ Prise en compte de l’unicité lors des interventions

	▪ Une meilleure reconnaissance

	▪ Reconnaître les pairs-aidants

	▪ L’avantage du phénomène du pair-aidant

	▪ Autre regard

	▪ Point de vue plutôt humaniste

	▪ Humanisation et approche holistique

	▪ Expérience

	▪ Contact important

	▪ Corde à leur arc

	▪ Expertise et expérience

	▪ Cultiver l’ouverture d’esprit

	▪ Éliminer les préjugés

	▪ Espoir

	▪ L’unicité de la personne

	▪ Changement du regard envers les malades mentaux

	▪ La rencontre est l’occasion de se familiariser avec une histoire autre
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8: Résultats croisés dynamiques : dicté par soi et par altruisme
Le sentiment de mystère est le plus beau qu’il nous soit donné d’éprouver. Il est la source de tout art et de toute science véritable.

Un homme qui n’est plus capable de s’émerveiller a pratiquement cessé de vivre.

Albert Einstein

Nous avons récemment obtenu du financement pour poursuivre le développement d’une formation à l’autogestion. Nous voulons convaincre les services publics d’investir là-dedans parce qu’en aidant les gens à rester en bonne forme, ces mêmes services sauvent de l’argent. La prévention et l’intervention précoce sont des stratégies moins coûteuses que le traitement en institution. Notre réseau de groupes d’entraide entre pairs est également très important pour nous parce que c’est l’idée que les gens apprennent les uns des autres.

Gordon Johnson pair-aidant, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Rétablissement de la citoyenneté
Lorsque le rétablissement renvoie au contrôle des symptômes en s’apparentant à la notion de guérison et à l’approche curative en médecine somatique, le rôle de la personne est alors essentiellement de tout simplement suivre son traitement tel que prescrit par son médecin. Ce modèle clinique du rétablissement peut aussi inclure une appréciation des fonctions sociales, mais encore une fois du point de vue des professionnels.

Une autre façon de concevoir le rétablissement est plutôt de le considérer comme un processus non linéaire, en termes d’estime de soi, d’identité retrouvée, de quête de sens et d’accomplissement personnel. Cet autre modèle de rétablissement, dit personnel, découle tout particulièrement des revendications sociales et historiques du mouvement des usagers, lequel prend en partie racine dans la contestation de la psychiatrie institutionnelle des années 1960-1970 [1]. Cette psychiatrie institutionnelle était alors dénoncée comme étant répressive, avec pour fonction régulatrice de contraindre des individus au comportement considéré comme déviant, à se conformer et à s’insérer « normalement » dans la société. Ce mouvement dit antipsychiatrique se réfère aux droits d’une personne à l’autodétermination et à l’inclusion dans la société, mais indépendamment de son conformisme, de son niveau de fonctionnement ou de son état de santé ou d’incapacité.

Plutôt qu’un symptôme de dérangement ou de comportement insensé justifiant la suspension du plein exercice de leur citoyenneté (suspension de la liberté de mouvement), la conduite inhabituelle des personnes considérées comme psychotiques pourrait plutôt être interprétée comme ayant un sens, celui d’une réponse à une situation, en fonction de relations avec certaines personnes de leur entourage, et plus largement en réaction à la régulation sociale généralisée [2]. C’est ainsi qu’on a pu considérer que la pair-aidance se soit développée avec le mouvement du rétablissement, en particulier aux États-Unis dans les années 1960 et 1970, décennies au cours desquelles « des patients se sont révoltés contre les pronostics fatalistes de certains médecins et ont commencé à témoigner de leur reprise de pouvoir sur leur vie » [3].

Une troisième variante du rétablissement, le rétablissement civique, s’ajoute donc aux précédents modèles de rétablissement clinique et de rétablissement personnel, cette fois-ci en mettant plus spécifiquement l’accent sur la qualité même du lien entre l’individu et la collectivité.

D’ailleurs, dès les débuts du mouvement contemporain du rétablissement (personnel), Daniel Fisher, un psychiatre ayant lui-même vécu l’expérience de plusieurs hospitalisations psychiatriques, a développé un modèle d’autonomisation. Ce modèle est basé sur les principes qui ont émergé de l’expérience des usagers en matière de rétablissement, plutôt que du point de vue des professionnels. « Nous sommes des êtres humains à part entière et qui méritent le respect et la pleine citoyenneté », écrit-il [4]. À mesure que se renforce un sentiment d’autonomie et de contrôle sur leur vie, les personnes concernées peuvent en effet exiger les mêmes droits et la possibilité d’exercer les mêmes responsabilités que celles des citoyens jugés en bonne santé mentale (non-déviants). L’exercice des droits et responsabilités civiques pourrait être une condition d’actualisation du rétablissement personnel, et non une récompense éventuelle, seulement conditionnée à un traitement clinique réussi [5]. Dès l’origine du rétablissement personnel il a donc été fait référence à la citoyenneté. Le rétablissement de la citoyenneté perdue, c’est-à-dire le rétablissement civique, met ainsi l’accent sur la place qui revient à la personne dans la société, sur le parcours unique de la personne vers la citoyenneté et la vie de citoyen ayant droit à la différence et au respect de celle-ci [6].

C’est pourquoi nous avons combiné une mesure du rétablissement personnel et une mesure de la citoyenneté en un nouvel Indice composite de rétablissement civique. Il s’agit des versions françaises du Recovery Assessment Scale [7], pour la première, et de la Citizenship Measure [8], pour la seconde. Nous avons traduit ces mesures en français avec certains des développeurs des mesures originales [9]. Ces deux mesures avaient déjà en commun d’avoir été initialement développées dans leur version originale par des usagers assistants de recherche selon une approche très participative de la recherche en santé mentale.

Différences significatives à l’Indice composite de rétablissement civique
En matière de rétablissement, il est souvent plus difficile et plus pénible de composer avec la stigmatisation et les représentations sociales dévalorisantes, que de composer avec les symptômes résiduels de la maladie mentale elle-même. Ce qu’il s’agit en fait souvent de rétablir, ce sont les liens et les relations que nous avons avec nous-mêmes, avec nos proches, et avec le reste de la société. Or ce qui nous lie les uns aux autres et à la collectivité que nous composons ensemble, c’est un lien dit de citoyenneté. Le rétablissement de ce lien, c’est ce que nous appelons le rétablissement civique. Et lorsque l’on parle d’autodétermination, ceci ne veut pas dire vivre en totale indépendance, il s’agit plutôt de vivre en interdépendance.

Pour savoir si les interventions en santé mentale peuvent effectivement favoriser le rétablissement et la pleine citoyenneté, il a fallu mettre au point une nouvelle mesure spécifique de la citoyenneté. Cette mesure a été développée en réponse à une question proposée par des individus ayant souffert de troubles de santé mentale et ayant été des usagers de services de santé mentale : Pour moi être citoyen à part entière, ça veut dire… On peut aussi se poser la question à la première personne du pluriel : Pour nous être citoyens à part entière, ça veut dire… [10].

Les patients partenaires ont été directement impliqués à toutes les phases de ce développement de mesure, selon une approche participative et inclusive de la recherche en santé mentale. Ils ont suggéré la question initiale, animé les groupes de discussion et les séances de cartographie de concept, et ils ont contribué à l’analyse des résultats. Environ 700 éléments ont d’abord été générés en réponse à la question initiale. Une première analyse comparative a permis de réduire ce nombre à une centaine, certains des éléments étant plus ou moins synonymes les uns des autres. Ensuite, lors des séances dites de cartographie de concept [11], les participants devaient classer ces éléments  en petits paquets, en regroupant les éléments qui leur semblaient aller naturellement ensemble. Par exemple, l’entretien intérieur et l’entretien extérieur de la maison. Ces regroupements ont été analysés à l’aide d’un modèle informatique et une représentation visuelle de leur disposition spatiale a ainsi été produite1
. C’est ainsi que des dimensions apparaissent en grappes parce que les éléments qui revenaient les plus souvent ensemble sont situés plus près les uns des autres que ceux qui revenaient le moins souvent ensemble.

La mesure de la citoyenneté originale en anglais comptait 47 items. Lors du processus de traduction et de validation de la mesure en français, une version courte de 23 items a été confirmée. Nous avons ensuite combiné cette mesure de la citoyenneté de 23 items à une mesure déjà existante du rétablissement, soit la version courte de 24 items du Recovery Assessment Scale (RAS). Cette combinaison de 47 items, c’est ce que nous avons appelé l’Indice composite de rétablissement civique. Les analyses psychométriques ont en effet fait ressortir des forts liens de corrélation entre les dimensions des deux mesures, ce qui confirme que rétablissement et citoyenneté vont de pair. Cet indice a été complété par près d’un millier d’usagers de services de santé mentale. Ils devaient indiquer, sur une échelle de 1 à 5, jusqu’à quel point les situations décrites correspondaient à leur situation.

Les résultats démontrent que, parmi toutes les dimensions qui composent d’une part la mesure de la citoyenneté, et d’autre part la mesure du rétablissement, c’est la dimension implication dans la communauté qui est nettement la plus faible, avec 57,9 %. Les participants aux entrevues de groupe ayant commenté ce résultat ont suggéré que l’implication dans la communauté se manifeste d’abord et avant tout par l’exercice d’un travail ; c’est d’ailleurs pour la question Vous avez accès à du travail que le score est le plus faible d’entre tous les items de la mesure de la citoyenneté, à égalité avec la possibilité d’influencer la communauté (50,3 %). Influencer la communauté se fait souvent par l’exercice d’un travail.

Quant à la mesure du rétablissement, des différences statistiquement significatives ont été trouvées :


	• entre les hommes et les femmes ;

	• entre les plus jeunes et les plus vieux ;

	• entre les célibataires et les gens en couple.



Les trois différences les plus significatives sont, dans l’ordre :

Premièrement : Je demande de l’aide, quand j’en ai besoin. Le questionnaire révèle qu’il semble beaucoup plus facile pour les gens en couple de demander de l’aide.

La deuxième différence la plus significative fut pour l’énoncé : Je peux faire face au stress. Le questionnaire révèle alors qu’il est aussi plus facile pour les gens en couple de faire face au stress.

Finalement, trois autres différences se sont avérées également significatives :


	• d’abord pour l’énoncé : J’ai une raison d’être dans la vie, toujours à l’avantage des gens en couple comparativement aux célibataires ;

	• ensuite pour l’énoncé : Même quand je ne tiens plus à moi, d’autres le font. Ici, les femmes affichent une moyenne plus élevée comparativement aux hommes ;

	• puis pour l’énoncé : Je demande de l’aide, quand j’en ai besoin. Les moins âgés semblent plus à l’aise que les plus âgés de demander de l’aide.



Quant aux différences statistiquement significatives à la mesure de la citoyenneté, les deux plus significatives sont, dans l’ordre :


	• premièrement, l’énoncé : Vous avez le droit d’être en relation avec quelqu’un de votre choix. Ici, le questionnaire révèle qu’il semble plus facile aux femmes de trouver quelqu’un de leur choix. À égalité avec l’énoncé : Vous avez une vie privée. Pour les femmes, il semble que la citoyenneté soit davantage associée à l’intimité que pour les hommes ;

	• la deuxième différence la plus significative fut pour l’énoncé : Vous avez le droit d’être en relation avec quelqu’un de votre choix. Cet item revient, mais cette fois pour différencier les gens en couple des célibataires. Ceci suggère peut-être que les personnes seules ne le sont pas par choix et qu’elles se sentent plus isolées socialement aussi.



Finalement, deux autres différences se sont avérées également significatives. D’abord l’intitulé : Vous avez accès à des soins de santé adéquats. Être en couple est ici associé à un meilleur accès aux soins. À égalité avec l’énoncé : Vous avez ou auriez accès à un logement adéquat et abordable. Cela s’avère plus facile pour les plus jeunes, peut-être parce qu’ils sont plus mobiles et peuvent par exemple cohabiter plus facilement avec d’autres jeunes de leur âge.

Qu’est-ce que ces résultats nous suggèrent ?


	• Que nous nous sentons mieux lorsque nous nous sentons moins seul.

	• Que c’est d’abord à nos proches que nous demandons de l’aide.

	• Que l’aide d’un proche peut ensuite nous conduire vers de l’aide professionnelle.



Mais encore faut-il être informé de l’existence de soins et services accessibles dans la communauté, accueillants et axés sur le rétablissement.

Recherche participative et inclusion communautaire
Dans la vignette vivante écossaise avec Gillian MacIntyre et Gordon Johnson, à l’université Strathclyde de Glasgow en Écosse, Gillian mentionne leurs travaux consistant à développer la version écossaise de la mesure de la citoyenneté. Pour ce faire, elle adopte la même approche de recherche-action participative que celle qui fut utilisée en premier lieu par Michael Rowe à Yale, puis répliquée à Montréal. Une telle démarche peut notamment impliquer que des usagers (ou anciens usagers) de services de santé mentale soient embauchés comme personnel de recherche, par exemple pour approcher des sujets participants et leur faire remplir un questionnaire, ou encore pour animer des groupes de discussion avec eux.

Lors du développement de la Citizenship Measure originale, sept (anciennes) personnes usagères de service de santé mentale furent rencontrées, dans un groupe de discussion supplémentaire entre elles, visant à dégager ce que leur implication en recherche peut leur apporter et ce qu’elles peuvent apporter d’original à une dynamique de recherche. Ainsi, cette implication rémunérée favorise selon elles une certaine émancipation de la pauvreté, la reconnaissance de leurs compétences, ainsi que l’accès à l’information et à de nouvelles connaissances. Elle représente également l’occasion pour les pairs-assistants de recherche d’assumer des responsabilités significatives.

Cette implication leur a également permis de mieux se connaître et de se reconnaître collectivement comme groupe grâce au soutien et à la confiance manifestée par les chercheurs académiques. Ces sept personnes ont ensuite su transmettre cette confiance aux sujets participants dans les groupes de discussion et lors des séances de cartographie de concept. Lorsqu’on leur a demandé ce qu’elles pensaient apporter de nouveau à une telle dynamique de recherche, les deux principales réponses furent en lien avec le langage corporel (body language) et avec la connectivité (to relate). C’est-à-dire que par le langage corporel non-verbal, incluant la tenue vestimentaire, les pairs-assistants de recherche et les sujets participants à l’étude se reconnaissaient mutuellement. Les premiers pouvaient mettre d’emblée les seconds plus à l’aise dans l’expression de leur vulnérabilité sans qu’ils se sentent jugés ni gênés. Ils se seraient sinon peut-être contentés de dire ce qu’ils pensaient qu’on voulait les entendre dire à quelqu’un « qui n’est pas des nôtres » [12].

Avec l’encadrement nécessaire invitant et accueillant, les pairs-assistants de recherche semblent capables d’aller spontanément plus en profondeur que quelqu’un dépourvu du savoir expérientiel et ce, parce qu’ils sont naturellement en « interconnexion » les uns avec les autres via un même langage, verbal autant que non-verbal, partageant ainsi une même micro-culture difficile à saisir pour qui n’en fait pas partie. Cet extrait du groupe de discussion va en ce sens :

– J’aime animer des groupes de discussion, j’aime me lever devant les gens. Je pense que je peux parler pour nous tous, nous pouvons parler ! OK ! ? Mais, si je devais aller dans une salle, avec un tas de « gens en veston » ou de « gens normaux », je pense que je me sentirais…

– Intimidé ...

– Oui, par opposition à des pairs à qui je pourrais m’identifier… être moi-même... [traduction libre]

Dans leur vignette vivante écossaise, Gillian rapporte le même effet, tandis que Gordon, le pair-assistant de recherche, témoigne que ce type d’implication a pour lui beaucoup de valeur.

Vignette vivante écossaise : s’investir pour autrui c’est aussi pour soi-même
Gordon habite le centre de l’Écosse. Il est impliqué en recherche et au sein de plusieurs associations ou groupes communautaires qui viennent en soutien aux personnes vivant avec des problèmes de santé mentale. Il milite également pour la cause sur le plan politique.

Gillian, quant à elle, est Senior Lecturer en travail social à l’université de Strathclyde. Elle entretient un intérêt pour l’enseignement et la recherche en santé mentale et pour les personnes ayant des difficultés d’apprentissage, avec un attrait particulier pour les questions relatives à la citoyenneté des personnes qui ont été exclues ou marginalisées. Gillian et Gordon travaillent ensemble depuis quelques années sur ces questions.

Gordon se définit comme un pair-aidant et consultant autonome. Il n’occupe donc pas un poste précis et ses horaires de travail sont très variables. Il peut consacrer son temps autant à la lecture et à l’écriture, qu’à des rencontres avec d’autres pairs-aidants, à intervenir lui-même en tant que pair-aidant ou à remplir des formulaires pour le gouvernement. Il n’y a pas de journée de travail typique pour lui. Quant à Gillian, en tant que professeure d’université son travail est lui aussi très varié : enseignement, recherche, tâches administratives et encadrement d’étudiants. Elle enseigne le travail social pour qualifier ces derniers à la fonction de travailleur ou travailleuse social(e), avec une spécialisation en santé mentale (specialist mental health officers). Il s’agit d’une fonction avec beaucoup de responsabilités en Écosse parce qu’elle est au croisement du système de santé et du système judiciaire. Gillian supervise actuellement une dizaine d’étudiants au doctorat en travail social.

Depuis 2014, le Scottish Recovery Network a le mandat de promouvoir et d’implanter le rétablissement. À peu près tous les établissements écossais ont maintenant endossé la vision du rétablissement, le rétablissement étant la position officielle du gouvernement écossais. La pair-aidance est en revanche plus mitigée et plus aléatoire. On a vu une impulsion il y a quelques années avec une formation qualifiante de niveau collégial pré-universitaire qui permettait aux pairs-aidants issus de cette formation d’intervenir dans les pavillons hospitaliers. Depuis quelques années leur nombre a diminué substantiellement, en partie parce que certains sont passés à autre chose, mais aussi en raison de la situation des finances publiques. Gordon émet l’hypothèse que ce n’est peut-être pas considéré comme un service essentiel. Ce serait pour cette raison qu’en temps de restrictions budgétaires, il y aurait moins d’espace de manœuvre dans les établissements. Par la force des choses, les associations prennent alors le relais, de façon moins formalisée que dans les établissements publics. Par exemple, Bipolar Scotland, une association qu’a dirigée Gordon pendant plusieurs années, est un réseau de 17 groupes d’entraide entre pairs. Une formation de trois jours à l’auto-prise en charge (self-management) est également offerte pour apprendre aux gens à reconnaître leurs propres comportements et les signes avant-coureurs du déséquilibre.

Gillian poursuit en soulignant qu’il y a eu peu de recherche à cette époque en lien avec la formation institutionnelle de pairs-aidants. Il y avait peut-être aussi une certaine ambiguïté de la fonction. Il était difficile pour certains de trouver leur place dans ces organisations. Certains se sentaient isolés et stressés dans un tel contexte officiel et institutionnel. C’est peut-être pour cela que l’expérience s’est davantage développée et maintenue en contexte associatif, cadre moins formel que le milieu institutionnel. Quant au rétablissement, qui est au cœur de la stratégie du ministère de la santé mentale écossais [13], il s’agit d’un courant qui a peut-être en quelque sorte été victime de son succès. En effet, et ceci a été répété souvent, le rétablissement est quelque chose de très personnel, d’unique, et centré sur la personne, avec pour conséquence de transférer la responsabilité sur l’individu au détriment d’une vision plus collective et interrelationnelle. Le mouvement des pairs-aidants fait heureusement contrepoids à cette individualisation. C’est aussi ici que la notion de citoyenneté est essentielle, bien que ce ne soit pas encore aussi dominant que le paradigme du rétablissement. Le ministère de la Santé mentale a récemment annoncé une révision de la stratégie nationale de santé mentale pour mieux y intégrer le respect des droits de la personne, ce qui s’apparente selon Gordon, à une approche centrée sur la citoyenneté et pas seulement sur la personne comme individu en rétablissement.

Gordon explique à quel point les pairs-aidants peuvent contribuer à prévenir la stigmatisation et la crainte d’être stigmatisé. Avec des partenaires et des collaborateurs ils ont réuni des données et des observations de recherche pour convaincre les autorités politiques d’investir et de soutenir cette pratique. Gillian acquiesce en parlant avec passion de l’effet très positif de l’inclusion d’usagers et de pairs-aidants dans la formation universitaire initiale des étudiants en travail social, lesquels apprennent beaucoup plus à leur contact qu’en lisant seulement des livres. Au début il peut y avoir une certaine gêne à prendre la parole en classe devant des professionnels et futurs professionnels, une réserve qui se dissipe peu à peu. D’année en année, les plus anciens font du mentorat auprès des nouvelles recrues pour un effet d’entrainement de cohorte en cohorte. Les usagers pairs-aidants sont en fait désormais impliqués à tous les niveaux : dans la révision des programmes et leur évaluation, dans l’enseignement, et même dans le processus de sélection lors des admissions. Cet effet d’entraînement se constate aussi en recherche quand d’anciens itinérants sans domicile fixe agissent comme personnel de recherche lors d’entrevues de groupe. Selon Gillian, cela favorise un climat permettant aux participants à la recherche dans ce domaine de se sentir plus à l’aise pour se confier à un (ancien) des leurs. Il faut tout de même leur apprendre à garder une certaine distance pour ne pas influencer les participants à la recherche. Dans l’autre sens, les pairs-assistants de recherche aident les chercheurs universitaires à être eux-mêmes plus à l’aise et plus décontractés, avec l’emploi d’un vocabulaire plus universellement accessible par exemple.

Le Projet citoyen, une intervention structurée par les pairs-aidants
Alors que Gillian MacIntyre réplique à Glasgow le développement participatif de la Citizenship Measure, Helen Hammer réplique, à Auckland, le Citizens Project en tant qu’intervention offerte, en particulier avec des pairs-aidants. À Montréal, la première Measure a été traduite et validée en Mesure de la citoyenneté et le second Project a été traduit en Projet citoyen2
.

Il existe plusieurs modèles d’intervention par les pairs-aidants, dont quelques-uns ont fait l’objet de publications scientifiques après avoir été méthodiquement évalués. Le Citizens Project/Projet citoyen en est un [14]. L’objectif est de stimuler l’exercice de la pleine citoyenneté en contexte communautaire. Le tout se situe dans une perspective globale de santé mentale publique. On parle d’une approche « globale » en ce sens que les usagers exercent eux-mêmes leur influence sur les déterminants sociaux de leur santé physique, mentale et sociale (approche holistique) [15]3
. Ainsi, nous avons adapté le Projet citoyen et en avons évalué les retombées en utilisant la mesure de la citoyenneté combinée à la mesure du rétablissement personnel, soit l’Indice composite de  rétablissement civique [16], vu plus haut. Ce Projet citoyen se décline en quatre composantes principales :


	1. une composante de groupe facilitée par des pairs-aidants où divers thèmes liés au rétablissement civique ou au bien-être en général sont explorés, et où plusieurs habiletés sont mises en pratique (par exemple : parler en groupe et exprimer ses opinions en respectant celles des autres et leur tour de parole) ;

	2. un accompagnement individuel par un pair-aidant qui soutient les participants dans l’atteinte d’objectifs personnels (par exemple : développer son assiduité, accueillir des remarques sur la qualité du travail). Un suivi de soutien porte sur la progression des participants dans la poursuite de leurs objectifs de développement personnel et socioprofessionnel ;

	3. un stage pratique qui consiste à réaliser un projet dans, et avec la collectivité, permettant de tisser des liens avec des interlocuteurs autres que ceux du réseau de la santé et des services sociaux (par exemple : sensibiliser des fonctionnaires municipaux à l’impact d’une modification des heures de bain libre à une piscine municipale) ;

	4. une composante publique à laquelle prennent part des dignitaires qui sont témoins, au nom de la collectivité, de ce qui se veut également un rituel de passage alors que les diplômés du Projet citoyen se voient décerner une attestation de participation complétée symbolisant leur retour et soulignant leur contribution comme membres actifs de la collectivité.



Au début du Projet citoyen il fallait d’abord se doter de valeurs communes et de règles de fonctionnement démocratiques. Ces actions peuvent être renouvelées avec chaque nouveau groupe en se demandant comment un tel fonctionnement peut contribuer à l’amélioration de nos conditions de vie autant personnelles que collectives. Concrètement, cette réflexion peut être structurée à l’aide des mesures validées de l’Indice composite de rétablissement civique. Ainsi, l’encart 8 fait état des combinaisons d’items suggérées par les étudiants du MOOC lorsqu’invités à pousser plus loin la réflexion (encart 8).

Encart 8   Encart 8

Exercice réflexif: Pouvez-vous combiner l’un des items de la mesure du rétablissement personnel à l’un des items de la mesure de la citoyenneté ?




	#
	Item de la mesure du rétablissement
	Item de la mesure de la citoyenneté





	1
	J’ai des objectifs dans la vie que je veux atteindre.
	Vos décisions personnelles et vos choix sont respectés.



	2
	J’ai une raison d’être dans la vie.
	Vous pouvez influencer votre communauté ou la ville dans laquelle vous vivez.



	3
	J’ai un désir de réussir.
	Vos décisions personnelles et vos choix sont respectés.



	4
	Je connais des personnes sur lesquelles je peux compter.
	Vous connaissez bien votre communauté.



	5
	Je m’apprécie moi-même.
	Vos décisions personnelles et vos choix sont respectés.



	6
	Je m’apprécie moi-même.
	Vous êtes traité avec dignité et respect.



	7
	J’ai mon propre plan sur comment être bien et le rester.
	Vos décisions personnelles et vos choix sont respectés.



	8
	J’ai un désir de réussir.
	Vous êtes écouté par les autres.



	9
	Je continue d’avoir de nouveaux centres d’intérêts.
	Vous avez ou auriez accès à du travail.



	10
	Je peux faire face au stress.
	Vous êtes en sécurité dans votre communauté.



	11
	J’ai une idée de qui je veux devenir.
	Vous pouvez défendre ce en quoi vous croyez.



	12
	Je m’apprécie moi-même.
	Vous avez ou auriez accès à du travail.



	13
	Même quand je ne crois plus en moi-même, d’autres gardent confiance en moi.
	Vous êtes traité avec dignité et respect.



	14
	Je demande de l’aide quand j’en ai besoin.
	Vous être traité avec dignité et respect.



	15
	Je demande de l’aide quand j’en ai besoin.
	Vous avez ou auriez accès à un logement adéquat et abordable.



	16
	J’ai espoir en l’avenir.
	Vous pouvez défendre ce en quoi vous croyez.



	17
	J’ai des objectifs dans la vie que je veux atteindre.
	Vous avez, ou auriez accès à du travail.



	18
	La peur ne m’empêche pas de vivre ma vie comme je le veux.
	Vous pouvez défendre ce en quoi vous croyez.



	19
	Même quand je ne crois plus en moi-même, d’autres gardent confiance en moi.
	Vous êtes en sécurité dans votre communauté.



	20
	Je m’apprécie moi-même.
	Vous avez une vie privée.



	21
	Si les gens me connaissaient vraiment, ils m’apprécieraient.
	Vous être traité avec dignité et respect.



	22
	Même quand je ne tiens plus à moi, d’autres le font.
	Vous avez accès à des soins de santé adéquats.



	23
	Je peux faire face au stress.
	Vous êtes écouté par les autres.



	24
	Mes symptômes interfèrent de moins en moins dans ma vie.
	Vos décisions personnelles et vos choix sont respectés.



	25
	J’ai une idée de qui je veux devenir.
	Vous ou votre famille pouvez exercer des choix en matière d’éducation.



	26
	Je connais des personnes sur lesquelles je peux compter.
	Vous connaissez bien votre communauté.



	27
	J’ai espoir en l’avenir.
	Vous avez des choix pour vos soins de santé mentale.



	28
	J’ai espoir en l’avenir.
	Vous êtes traité avec dignité et respect.






Parmi ces 28 combinaisons uniques présentées ici par ordre chronologique d’apparition dans l’exercice réflexif proposé dans le MOOC, pour la mesure du rétablissement c’est l’item « Je m’apprécie moi-même » qui revient le plus souvent (quatre fois), tandis que pour la mesure de la citoyenneté, ce sont les items « Vous êtes traité avec dignité et respect » et « Vos décisions personnelles et vos choix sont respectés » qui reviennent le plus souvent (cinq fois chacun). Ceci pourrait conduire à cette méta-combinaison : « Se traiter et s’apprécier soi-même avec dignité en respectant nous-mêmes nos propres choix et décisions ».
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9: Résultats appariés : écoute respectueuse
Si tu juges les gens, tu n’as pas le temps de les aimer.

Mère Térésa

J’aide comme conseillère bénévole dans le service de santé mentale où mon frère avait son suivi de traitement. Aujourd’hui décédé, il a été longtemps hospitalisé dans cette institution psychiatrique. Maintenant en tant que paire-aidante bénévole, j’y rencontre des usagers pour discuter avec eux des sujets qui les préoccupent, des problèmes qu’il faut solutionner, pour comprendre comment ça va. Ensuite, je résume la situation aux équipes et aux gestionnaires par rapport à ces problèmes. Je représente la voix des usagers auprès de ces décideurs pour les aider à améliorer les services qu’ils dispensent.

Maria-Régina do Nascimento, paire-aidante (famille), MOOC Fondements du rétablissement, 2019



Contribution d’usagers pairs-aidants à la révision de la Classification internationale des maladies de l’OMS
Le projet de recherche participative dont il est question ci-après s’inscrit dans le cadre de la révision périodique de la Classification internationale des maladies (CIM) par l’Organisation mondiale de la santé (OMS), 10e version (CIM-10). Pour la première fois l’OMS a en effet fait part de sa volonté d’associer des usagers de services de santé à cet exercice.

La CIM est la norme internationale qui organise et code les informations utilisées pour les statistiques et l’épidémiologie, la prise en charge des soins, l’allocation des ressources, le suivi, l’évaluation et la recherche. Elle joue un rôle essentiel pour guider l’action gouvernementale en matière de politique de santé.

La CIM est occasionnellement révisée en fonction des avancées de la science. Pour le passage de la 10e à la 11e version, les Centres collaborateurs de l’OMS pour la recherche et l’enseignement en santé mentale de Lille et de Montréal se sont tournés vers nous pour associer des usagers de services de santé mentale et certains de leurs proches à la révision de la CIM [1]. Cinq rencontres préparatoires entre ces Centres collaborateurs et les participants du Projet citoyen montréalais furent organisées. Lorsqu’on leur a demandé en quoi ils pensaient que des usagers pourraient et souhaiteraient contribuer à la révision de la CIM, ils ont suggéré que l’attention soit portée sur le chapitre XXI de celle-ci, soit sur les conditions de vie et facteurs dits contextuels.

Au Centre collaborateur de l’OMS de Lille, il fut plutôt choisi de contribuer à renforcer le caractère participatif du processus de révision de la classification des troubles mentaux et du comportement, c’est-à-dire le chapitre V de la CIM. Une méthodologie de relecture, par les usagers et les aidants, des caractéristiques essentielles de deux catégories diagnostiques issues de ce chapitre V, à savoir l’épisode dépressif et la schizophrénie, fut mise en œuvre. Les résultats de cette relecture par les usagers et les aidants, répartis en 20 sites de recherche situés dans 15 pays, ont été publiés en 2020 [2]. Tandis que les troubles psychotiques et les troubles dépressifs du chapitre V portent respectivement les numéros de catégorie F20 à F29 et F30 à F39, les catégories Z00 à Z99 du chapitre XXI de la CIM sont quant à elles destinées à l’enregistrement des motifs de recours aux services de santé, autres que maladie. Et de fait, on remarque que lorsque les gens consultent, c’est d’abord pour parler de leurs « problèmes » [3], lesquels sont de nature psychosociale et socioéconomique avant d’être de nature médicale1
.

À Montréal, ce furent donc des usagers qui déterminèrent les objectifs de recherche et ce furent des pairs-assistants de recherche, de plus en plus chevronnés et regroupés en association professionnelle autogérée, qui en ont assuré la coordination, incluant le suivi éthique, la conduite des entrevues individuelles et leur analyse (codification, classement du matériel, interprétation, etc.). Pour faire ressortir la compréhension des usagers de services de santé mentale et des proches quant à l’influence des facteurs contextuels, de telles personnes ont été rencontrées en entrevues individuelles. Ces entrevues furent enregistrées et transcrites en verbatim pour opérer une codification subséquente afin d’être analysées par des pairs-assistants de recherche. Le Questionnaire sur les facteurs contextuels fut d’abord développé pour structurer ces entrevues semi-directives, puis aménagé pour également être utilisé à des fins évaluatives.

Déterminants sociaux du rétablissement : résultats au Questionnaire sur les facteurs contextuels
Encore de nos jours, nombreux sont les individus en souffrance psychique qui préfèrent continuer à languir et à souffrir, cachés chez eux et n’en parlant à personne, plutôt que de consulter « en santé mentale ». Si c’est d’abord pour discuter de nos « problèmes » que nous nous décidons à consulter, nos attentes risquent donc de rester insatisfaites si aucune question les concernant n’est posée, et si l’explication alors discutée pointe uniquement vers une « pathologie psychiatrique » sous-jacente.

En effet, même lorsque l’on consulte, l’une des principales insatisfactions reste de ne pas se sentir traité globalement comme une personne à part entière, mais plutôt comme « une maladie sur deux pattes ». Plusieurs d’entre nous ne souhaiterons pas revivre une telle expérience jugée humiliante parce que l’intervention proposée semble porter alors trop exclusivement sur un symptôme, au nom plus ou moins étrange, et auquel correspond d’avance une prescription précise au milligramme près, indépendamment ou presque de ce que l’on vit et de ce que l’on a à dire sur notre vie. Cette indifférence perçue ne favorise ni la satisfaction, ni la communication. De sorte qu’effectivement des services dispensés ne signifient pas nécessairement que nos besoins aient été comblés. Ce concept de besoin non comblé (BNC) correspond à la différence entre les services de santé jugés nécessaires pour traiter un problème particulier, et les services effectivement reçus. Mais qui décide si un besoin est comblé ou non ?

Lorsque les gens en souffrance reçoivent des services de santé mentale et psychiatriques, ces services peuvent ne répondre que très partiellement à leurs besoins s’ils ne les aident pas à solutionner leurs problèmes psychosociaux. Or, pour favoriser l’accès à des soins appropriés et renforcer leur efficacité, il est tout aussi vital de prendre en compte les conditions de vie dans lesquelles les personnes évoluent, que de poser le bon diagnostic. Les déterminants de la santé et ceux des troubles mentaux ou du comportement sont en effet composés de facteurs individuels, mais tout autant de facteurs sociaux, environnementaux, culturels, ou même économiques, spirituels et politiques.

D’où le besoin d’une approche holistique et intégrative pour soulager et prévenir la souffrance à répétition. Autrement, les meilleurs soins peuvent n’avoir qu’un effet limité, voire négligeable, et on risque de revoir ces personnes même après leur traitement, fut-il conforme aux plus exigeants et plus récents standards de qualité. C’est le phénomène dit des « portes tournantes »2
. Heureusement, pour la première fois, en tant qu’usagers de services de santé et familles, nous sommes invités par l’OMS à prendre part au processus de révision de la CIM.

La CIM sert de base pour établir les tendances et les statistiques sanitaires, partout dans le monde, et contient environ 55 000 codes uniques pour les traumatismes, les maladies et les causes de décès. Elle fournit un langage commun grâce auquel les professionnels de la santé peuvent échanger des informations sanitaires partout dans le monde, et grâce auquel nous devrions pouvoir échanger entre nous.

Tandis que le chapitre V de la CIM couvre les Troubles mentaux et du comportement, les facteurs contextuels sont réunis dans le chapitre XXI de l’actuelle CIM. Ils sont destinés à l’enregistrement des motifs de recours aux services de santé, quand un sujet, malade ou non, entre en contact avec les services de santé pour une raison précise, par exemple pour discuter d’un problème qui ne représente pas en soi une maladie ou un traumatisme. Communs à toutes les maladies, physiques ou mentales, ces facteurs du chapitre XXI sont transversaux à tous les chapitres de la CIM.

Cependant, la plupart des gens qui auraient besoin de soins associés à des catégories diagnostiques du chapitre V sur les troubles mentaux et du comportement ne consultent pas à propos de ces catégories-là. Ils consultent plutôt au sujet des conditions socioéconomiques ou psychosociales, c’est-à-dire les facteurs contextuels du chapitre XXI qu’ils associent aux troubles du chapitre V, liés par exemple à l’utilisation de substances psychoactives, à des troubles de l’humeur ou affectifs, ou encore à des facteurs de stress. La CIM était donc peu adaptée à la réalité des patients et sur ce plan, une révision était nécessaire.

Le Questionnaire sur les facteurs contextuels (QFC) a ainsi été mis au point pour la prise en compte de ces facteurs. Le QFC comprend 18 questions qui correspondent aux 18 principaux facteurs contextuels de la CIM. Nous avons demandé aux usagers et proches d’indiquer à quel point ces facteurs pouvaient, selon eux, avoir ou avoir eu une influence (a) sur l’apparition d’un problème de santé mentale, (b) sur la réapparition d’un problème de santé mentale, et (c) sur leur rétablissement.

Parmi ces trois dimensions, c’est le rétablissement qui fut considéré comme étant le plus influencé par les facteurs contextuels. Les résultats ont aussi fait ressortir des différences statistiquement significatives entre les hommes et les femmes, en particulier par rapport à l’influence des services de santé en tant que facteurs associés à l’apparition elle-même de la maladie mentale ! D’où le concept de maladie mentale nosocomiale, maladie attrapée à l’hôpital, pour rendre compte du fait que le système de santé peut lui-même induire des troubles mentaux et du comportement.

Ce concept a été publié en France par la revue L’Information psychiatrique [4]. Il illustre la possibilité que le contact avec le système puisse être si froid et si austère qu’il rende les gens plus malades qu’avant leur arrivée, par exemple aux urgences psychiatriques. Il s’agirait d’une aggravation pathologique liée à une non-écoute des besoins spécifiques et globaux des patients due à l’obnubilation du système par les maladies et catégories diagnostiques du chapitre V de la CIM-10. Ainsi, le contact avec ces services, surtout lorsqu’il commence sur un mode de panique dû à l’urgence parce la consultation a été sans cesse reportée3
, peut aggraver un traumatisme préexistant et s’avérer lui-même traumatisant. Les pairs-aidants peuvent-ils adoucir ce contact en lui conférant un caractère plus humain et en se montrant attentifs et à l’écoute de nos conditions de vie ? Les pairs-aidants peuvent-ils présenter et incarner une image plus positive et accueillante de la psychiatrie d’aujourd’hui ?

S’écouter en se posant des questions sur nos conditions de vie
Même lorsque les gens reçoivent des soins et services de santé mentale, ceux-ci peuvent ne combler que partiellement leurs attentes. Leurs besoins restent donc non comblés, particulièrement en termes d’écoute face à l’expression de leurs problèmes psychosociaux et socioéconomiques. Une façon de se montrer plus à l’écoute et attentif à l’expression de ces besoins consiste à nous poser des questions sur les conditions de vie et les facteurs contextuels qui influencent, selon nous, notre état de santé et de bien-être, mais sans nécessairement constituer en eux-mêmes une maladie ou un traumatisme.

Le QFC a été administré auprès d’usagers de services de santé mentale, et leurs aidants dits naturels, de l’un ou l’autre des trois instituts universitaires en santé mentale québécois. L’analyse des résultats a fait ressortir des différences significatives d’une part, entre les hommes et les femmes et d’autre part, entre les usagers et les familles.

Des différences ont donc été observées en ce qui concerne les finances personnelles pour les trois dimensions réunies : elles apparaissent plus influentes pour les usagers que pour leurs proches. Il en est de même du facteur logement pour l’apparition de la maladie, sa réapparition et pour les trois dimensions réunies. L’influence du facteur emploi/chômage était plus importante selon les usagers pour expliquer l’apparition de la maladie que selon leurs proches (figure 9.1).

[image: image]Figure 9.1 Différences usagers-proches au Questionnaire sur les facteurs contextuels.



Pour ce qui est des différences entre les hommes et les femmes, le facteur eau et nutrition est considéré plus influent pour les femmes en ce qui concerne le rétablissement et les trois dimensions réunies. Il en est de même pour le facteur éducation concernant la réapparition de la maladie. De surcroît, les femmes considèrent que le système de santé est davantage impliqué  lors de l’apparition-même de la maladie, un résultat à prime abord très intriguant (figure 9.2).

[image: image]Figure 9.2 Différences hommes-femmes au Questionnaire sur les facteurs contextuels.



Pour bien interpréter de tels résultats à la lumière du savoir expérientiel, nous avons notamment discuté avec une paire-assistante de recherche, laquelle ne se disait pas surprise du tout. En s’appuyant sur son propre vécu, elle affirmait qu’elle avait été elle-même fortement perturbée du peu d’attention qu’on lui avait accordée, en tant que personne, lorsqu’elle s’était retrouvée avec dépit dans le système de santé mentale. Elle a raconté qu’elle avait longuement hésité avant de s’y rendre, craignant notamment de déranger des professionnels, déjà très occupés, avec ses problèmes qu’elle jugeait bien personnels. Et en effet, ses craintes ont été à ses yeux confirmées parce qu’il ne lui a pas semblé que les intervenants hospitaliers voulaient l’aider à mieux cerner ses problèmes. Ils apparaissaient beaucoup plus empressés d’accoler la bonne étiquette à un diagnostic qu’ils voulaient ainsi d’abord identifier. La nature psychosociale ou socioéconomique des problèmes, dont elle était venue, après hésitation, avec l’intention d’en discuter, ne les intéressait pas tellement. Ils manifestaient plutôt une certaine impatience lorsqu’elle voulait ramener la communication sur ses propres préoccupations, puisque ceci les détournait et les ralentissait dans leur recherche de réponses à leurs questions à eux.

De retour chez elle, elle a raconté s’être sentie plus isolée, plus apitoyée et plus désespérée que jamais. Selon elle, c’est précisément cette indifférence perçue qui a déclenché un épisode réellement dépressif. Elle se blâmait elle-même d’avoir dérangé toute une équipe d’intervenants spécialisés dont l’expertise professionnelle aurait probablement été beaucoup plus utile pour d’autres personnes ayant besoin de soins de nature réellement médicale.

Avec le recul, on peut se demander si la présence d’un pair-aidant, ou peut-être encore davantage d’une paire-aidante dans ce cas-là, aurait pu permettre une meilleure expérience des services de santé mentale pour celle qui allait devenir une usagère de tels services. C’est pourquoi dans la formation qu’ils reçoivent, les apprentis pairs-aidants se font expliquer qu’ils peuvent être particulièrement utiles et complémentaires aux autres membres du personnel hospitalier, en se montrant très attentifs à l’expression des préoccupations psychosociales et socioéconomiques des gens susceptibles de se présenter dans les structures de soins – leurs (futurs) pairs-aidés. Ils peuvent les aider justement à bien situer leurs attentes et ainsi prévenir certaines insatisfactions potentielles. Par exemple, ils expliqueront que malgré leur professionnalisme, certains des intervenants qu’ils rencontreront dans leur parcours de soins et services n’aient malheureusement pas beaucoup de temps à leur consacrer pour simplement discuter et échanger. Telle est précisément la fonction des pairs-aidants qui sont formés pour être des agents de communication et de relations humaines. Or la communication, c’est l’émission ET la réception d’un message et il n’est pas rare que la réception, même d’un silence, soit le premier de ces deux temps alternatifs. Ainsi, un pair-aidant ou une paire-aidante peut se présenter comme poste de réception du message que la personne venue consultée voudrait émettre. Ce message peut prendre la forme d’une question ou exprimer une préoccupation. C’est ce message, verbal ou non verbal, qui sera retransmis et relayé par le pair-aidant auprès des soignants dans le système. La paire-aidante aura d’abord pu bien le décoder parce qu’elle aura été sur la même longueur d’onde que la personne émettrice du message, ayant en commun avec elle l’expérience vécue d’être ou d’avoir été en position de soigné(e). Il y aura résonnance d’expérience entre ces personnes.

Vignette vivante brésilienne : une approche intégrative de la santé qui englobe la santé physique
Depuis le Brésil, Maria-Régina do Nascimento évoque l’histoire de son frère et leur expérience des soins et services, de santé somatique cette fois-ci. Elle suggère une meilleure intégration et une meilleure continuité de la santé mentale et de la santé physique. Luciano Marques Lira estime que les personnes avec troubles mentaux sont discriminées quant à leur possibilité d’accès à des services de santé physique, ce qui selon lui fait obstacle à leur rétablissement en tant que citoyens à part entière. Ils sont l’un et l’autre tout de même bien heureux de prendre part à la démocratisation en cours dans la région de Campinas [5].

En effet, Luciano est une personne en rétablissement qui reçoit des traitements psychiatriques depuis près d’un quart de siècle. Il est membre du mouvement social anti-asilaire de Campinas, une ville brésilienne d’environ un million et demi d’habitants. Luciano anime une émission de radio à Campinas, intitulé Joyeusement fou ! Il habite toujours avec sa mère. Ses symptômes et sa maladie sont contrôlés à l’aide de médicaments. Luciano s’implique dans un groupe de défense et de promotion des droits des usagers, appelé Aflori, lieu de rencontres régulières pour discuter de défense des droits en santé mentale. Luciano considère qu’il est bien suivi, ayant des visites régulières avec un psychologue et il s’implique dans divers groupes.

Maria-Régina est une conseillère en santé mentale pour le système au niveau local et représentante des membres de famille. Elle a un frère qui vit avec un trouble psychiatrique et souhaite apprendre comment on peut mieux traiter ce trouble. Elle est aussi travailleuse sociale de formation. Elle est bénévole au centre de soins où l’un de ses frères, maintenant décédé, était traité. En tant que conseillère au centre de soins psychosociaux, elle rencontre les usagers pour cerner les problèmes et ensuite elle discute avec les professionnels pour trouver des solutions de manière concertée.

Pour parler de citoyenneté, Maria-Régina évoque l’histoire de son frère. Malgré la coordination entre son médecin de famille et son psychiatre, elle suggère une meilleure intégration de la santé mentale et de la santé physique. Pour elle, l’accès aux soins de santé physique est une dimension importante de la citoyenneté au quotidien.

Amorino Nogueira reçoit lui aussi des services de santé mentale au centre de soins psychosociaux, où il est également conseiller. Comme Luciano, il est membre d’Aflori et du mouvement social anti-asilaire. Il est le président bénévole d’une association d’usagers du centre de soins psychosociaux, lieu de rencontres avec l’équipe clinique pour aider lors de situations de crise. Une série de forums est en cours avec des représentants locaux et des professionnels de la santé mentale pour définir les prochains objectifs du plan de santé mentale des quatre prochaines années. Amorino et Luciano étaient des délégués réguliers avec droit de vote lors de ces forums consultatifs.

Mark Costa, qui a assumé le rôle d’interprète lors de l’entrevue, est quant à lui un chercheur scientifique associé au Yale Program for Recovery & Community Health, d’où il poursuit la collaboration avec le Brésil afin de contribuer au renforcement du mouvement de promotion et de défense des droits des usagers brésiliens.

Campinas était un modèle précurseur au début de la réforme psychiatrique au Brésil, mise en branle à partir de 2001. Un nouveau centre communautaire de soins psychosociaux y a été inauguré récemment. Il y a une fondation pour développer des ateliers permettant aux usagers de générer un certain revenu. Par exemple, dans le contexte d’une Alliance de recherche université-communauté internationale (ARUC-I) entre le Québec et le Brésil, il y a quelques années, un financement avait vu le jour pour un projet de recherche entourant la Gestion autonome des médicaments [6]. Pour ce projet, des usagers avaient été embauchés afin d’animer des groupes de discussion et des ateliers avec les participants à la recherche. Il n’y a cependant pas de services formels de soutien par des pairs-aidants rémunérés à Campinas, mais plutôt des initiatives de bénévolat de la part des membres du groupe local de défense des droits.

Ce type d’implication a tout de même contribué à donner à Amarino une vie en dehors des murs de l’hôpital psychiatrique où il était jusque-là plutôt confiné, n’ayant pas vraiment de vie dans la communauté entre les hospitalisations psychiatriques. Mark souligne que, bien que la ville de Campinas figure parmi les plus avantagées socio-économiquement et jouisse d’un système de santé mentale bien organisé, il reste encore beaucoup à faire pour un dialogue axé sur le rétablissement. La possibilité pour les usagers de vivre leur vie comme ils l’entendent est limitée parce qu’ils sont encore très dépendants de ce système. On leur offre certes des occasions de participation dans le réseau communautaire, mais sans un véritable éventail de choix autres que ceux proposés par les professionnels. Ils sont heureux de contribuer ainsi, mais Mark mentionne le risque redouté de se retrouver en institution psychiatrique, coupés du milieu, s’ils ne satisfont pas les attentes sur ce plan. L’engagement militant de nos trois représentants d’usagers leur permet toutefois d’exprimer leurs besoins et leurs craintes. L’insécurité et la dépendance financière restent des obstacles majeurs à la pleine participation et intégration citoyenne communautaire. Ils doivent par exemple continuer à habiter chez leurs parents et à s’en remettre au soutien de leurs proches, restant à l’écart d’un marché de l’emploi encore très fermé aux personnes avec troubles mentaux.

Les usagers se sentent fiers et utiles lorsqu’ils contribuent à l’avancement des connaissances. Ils s’estiment alors valorisés et acceptés tels qu’ils sont. Ceci leur donne confiance dans la possibilité de se prendre en main bien que la discrimination envers les personnes aux prises avec des problèmes de santé mentale au Brésil soit encore très forte. Elle l’est d’ailleurs envers d’autres groupes en raison de leur orientation sexuelle, la couleur de leur peau, leur niveau d’éducation et leur statut socio-économique. La société brésilienne est très stratifiée selon Mark, et avec trop peu de mobilité sociale. Une façon de changer les choses est d’impliquer les usagers en recherche et dans le processus décisionnel. Ce type de contribution est d’ailleurs une source de réconfort et de joie pour eux.

Il faut respecter pour être respecté : tel était le thème de la plus récente émission Joyeusement fou !, animée par Luciano. Le respect est essentiel pour pouvoir aller de l’avant avec nos projets de vie et pour se sentir partie prenante de la collectivité. Maria-Régina insiste sur la possibilité de pouvoir aller et venir à son gré et sur le besoin de se sentir respecté aussi dans les services de santé en général. Mark renchérit en soulignant qu’en matière de rétablissement, les gens ont besoin de faire partie de la communauté.

Modélisation d’un accompagnement interventionnel des pairs-aidants
Des questionnaires comme le QFC, ainsi que ceux de l’Indice composite de rétablissement civique, peuvent aussi être utilisés pour guider l’intervention des pairs-aidants dans la structuration et l’animation de groupes de discussion, ce qui fut fait par exemple au Projet citoyen à Montréal. Avec un pair-aidé, ces questionnaires peuvent aussi servir à dresser un bilan initial pour ensuite proposer, d’un commun accord, des objectifs atteignables en ciblant des points précis pouvant servir de levier. Un effet d’entrainement est recherché pour pouvoir améliorer par soi-même son bien-être en général et identifier les ressources nécessaires pour ce faire. Il s’agit d’attirer l’attention sur les opportunités, les possibilités et les capacités de la personne et de son environnement social et communautaire. Les discussions de groupe, où les participants du Projet citoyen, qu’ils soient en ligne ou en présentiel, échangent ensemble et se soutiennent mutuellement, peuvent contribuer à l’atteinte de tels objectifs.

Nous présentons ici un mécanisme par lequel les patients d’un établissement sont recrutés pour ensuite entreprendre un début de parcours de rétablissement par et vers le plein exercice de la citoyenneté. Ils sont soutenus dans ce processus par des pairs-aidants, bien formés, qui les ont précédés sur ce sentier et qui les accompagnent dans la reprise de contact avec la collectivité via les groupes d’entraide ou les associations communautaires auxquels ils les introduisent. Un effet d’émulation est alors attendu, effet que l’on espère voir se relayer de proche en proche.

Ainsi, ce dispositif est certes un groupe d’entraide, mais transitoire. Régi par un ensemble de règles éthiques telles qu’approuvées par un comité d’éthique institutionnel, il s’agit d’un espace encore relativement artificiel dont certains paramètres doivent être contrôlés, par exemple pour pouvoir empiriquement attribuer des effets spécifiques à l’intervention des pairs-aidants avec ce que l’on appelle des essais contrôlés randomisés (ECR).

Les ECR sont considérés comme le Gold Standard du paradigme de la recherche clinique. Dans un ECR, les sujets de recherche sont assignés aléatoirement, au hasard, soit pour prendre part à un groupe expérimental, soit pour continuer à recevoir le traitement habituel en restant dans un groupe dit de contrôle (sans l’expérimentation). La comparaison entre le groupe expérimental et le groupe de contrôle à l’aide d’instruments de mesure permet d’évaluer le degré de changement, avant et après l’intervention et ce, en comparaison du degré de changement avant et après le traitement habituel (sans la nouvelle intervention). Les ECR sont donc des expériences dont les effets peuvent être mesurés quantitativement. Dans notre cas, nous nous demandons si l’intervention des pairs-aidants, qui consiste à faciliter une suite de 10 ateliers hebdomadaires de co-apprentissage du rétablissement à durée fixe et prédéterminée de 60 à 90 minutes (à la différence de la fréquentation spontanée à de « vrais » groupes d’entraide qui peut s’échelonner sur des années) peut entraîner des changements empiriquement observables de notre Indice composite du rétablissement civique. La randomisation est considérée comme le design expérimental qui peut générer le plus haut degré de preuve possible : avec d’autres variables par ailleurs égales entre les groupes, en moyenne toutes les différences dans les résultats peuvent donc en effet être attribuées à l’intervention elle-même [7]. La figure 9.3 schématise ce design expérimental.

[image: image]Figure 9.3 Le ressort de la pair-aidance en contexte de recherche participative [8].



Les flèches courbées illustrent la mise en mouvement intentionnelle, tandis que les crénelures des neuf composantes représentent un engrenage dynamique qui permet de progresser de gauche à droite. Ce mécanisme reste cependant ondulatoire, illustrant ici que le rétablissement de la pleine citoyenneté demeure un processus non linéaire pouvant éventuellement comporter des phases de latence plus ou moins prolongées. L’intervention des pairs-aidants porte notamment sur les médiateurs sociaux que sont l’estime de soi et le sentiment d’efficacité4
.

Ce modèle prend l’aspect d’un ressort amortissant également le parcours en sens inverse, lorsque des citoyens tombent malades et entrent en contact avec les soins et services, par exemple aux urgences psychiatriques où un pair-aidant peut les y attendre. Ce schéma peut en effet aussi se lire de droite à gauche, en tant que stratégie de promotion du rétablissement auprès de la population. Parmi les individus en bonne santé mentale dans la société, et qui n’ont encore rien perdu de leurs attributs citoyens en raison de la stigmatisation-auto-stigmatisation en santé mentale, au moins un sur cinq développera personnellement un jour un problème de santé mentale assez significatif pour éventuellement se retrouver dans un statut de patient. D’où le besoin d’une stratégie de promotion du rétablissement par la pair-aidance se situant le plus en amont possible dans l’offre de soins et services. Pour les gens actuellement en bonne santé, il s’agit de leur inculquer, voire de leur inoculer, une représentation sociale positive de la santé mentale et des services de santé mentale axés sur le rétablissement par la pair-aidance.

Comme ils peuvent le faire auprès des gens qui se présentent pour la première fois à aux urgences psychiatriques, ou pour la première fois en clinique externe de psychiatrie sous ordonnance de leur médecin généraliste, les pairs-aidants peuvent en effet personnifier d’avance des soins et services de santé mentale modernes, efficaces, personnalisés et pourquoi pas chaleureux et empathiques. Cette promotion pourra contribuer à prévenir le phénomène d’auto-stigmatisation avant même que les gens ne tombent malades, ainsi que celui de la socio-stigmatisation en contrant les images archaïques d’une psychiatrie prémoderne et qui viennent encore trop souvent à l’esprit du public lorsque les mots « santé mentale » sont prononcés. L’encart 9 présente justement les suggestions échangées par les étudiants du MOOC en vue de présenter les services de santé mentale sous un angle plus invitant (encart 9).

Encart 9   Encart 9

Exercice réflexif: Pouvez-vous concevoir un paragraphe de quelques phrases pour un dépliant qui serait distribué à des personnes se présentant pour la première fois aux urgences en raison de problèmes de santé mentale ?

Est-ce que vous vous sentez incompris par vos proches, vos collègues ou les membres de votre famille ? Avez-vous le sentiment que beaucoup d’individus ne vous comprennent ou ne vous respectent pas ? Vous sentez-vous seul face aux adversités de la vie ? Avez-vous peur d’être jugé par les vôtres si vous demandez de l’aide ? Sachez qu’il existe une forme d’aide qui gagne à être connue, celle d’un pair-aidant. Si vous désirez avoir plus d’informations sur ce sujet, veuillez contacter (...@org.ca) pour recevoir de l’aide.

N’attendez pas d’être devenu incapable de faire vos activités habituelles pour consulter. N’hésitez pas à le faire, même si vous n’êtes pas certain d’en avoir absolument besoin. Vous devriez sans doute consulter : quand vos symptômes durent depuis un certain temps, quand vos crises d’anxiété se répètent, lorsque vous éprouvez de la détresse, quand vous sentez que le réconfort de vos proches ne vous suffit plus, que vous commencez à avoir de la difficulté à accomplir vos activités de tous les jours, ou lorsque les membres de votre entourage voient que vous avez besoin d’aide et vous le disent.

Un pair-aidant peut vous rencontrer pour vous écouter et vous accompagner afin de s’assurer que vous receviez tous les services et soins auxquels vous avez droit. C’est un moment difficile à vivre mais le pair-aidant est là pour vous et avec vous. Il pourra vous poser une série de questions simples qui vont nous aider à vous accompagner au mieux. Il a déjà vécu des situations similaires et connaît le fonctionnement de l’hôpital.

Vous avez besoin d’une oreille attentive ? D’accompagnement dans le respect et la dignité ? Vous pouvez passer nous voir à n’importe quel moment, car ici on prendra le temps de vous écouter. Vous êtes important pour nous et c’est pour cela qu’on veut vous accompagner dans votre cheminement, avec respect et dignité, tout en misant sur votre implication et votre singularité.

Vous rencontrez des difficultés et vous ne savez pas vers qui vous tourner ? Nous sommes là, à votre écoute, et pour vous apporter du soutien. Un problème de santé mentale peut arriver à tout le monde et à n’importe quel moment de la vie. Nous ne sommes pas là pour juger mais pour écouter et apporter de l’aide.

Vous vivez une situation difficile et vous avez besoin d’en parler, d’être accompagné et guidé ? Si vous avez la force et le courage de demander de l’aide parce que vous avez la volonté d’aller mieux, c’est une première étape vers le mieux-être. Nous sommes là pour vous écouter et répondre à vos besoins. Nous formons une équipe remplissant diverses fonctions pour le faire. C’est sans jugement que nous allons vous accueillir et cheminer avec vous.
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1. Comme le soulignait Helen Hammer au premier chapitre.

2. Voir chapitre 4.

3. Voir chapitre 6.

4. Voir le chapitre 3 sur la prévention de l’auto-stigmatisation.





10: Discussion : force de l’engagement
Vous savez, lorsqu’un patient arrive dans l’un de nos centres, quand il découvre que celui qui le reçoit était aussi quelqu’un qui était comme lui, déjà ça lui donne une certaine assurance, une certaine confiance. Il se dit :

« Si lui, il a pu redevenir comme ça, ça veut dire moi aussi ma vie n’est pas perdue. »

C’est tout cela qui permet à ces patients de se ressaisir. Aujourd’hui je peux vous dire, je le dis et je le répète, il faut qu’on change notre manière de les regarder. Il faut qu’on change notre manière de traitement. Si nous-mêmes qui sommes avec eux, nous avons peur d’eux, qu’est-ce que la société va faire ? Qu’est-ce que la communauté va faire ? […] Quand la maladie commence ici [au Bénin], la première personne vers qui les gens se tournent, c’est les prêtres, les religieuses en disant « j’entends des voix ». Donc c’est comme si la personne est possédée. Les prêtres, ne connaissant rien dans le domaine de la maladie, ils commencent à faire des exorcismes. Or on s’est dit : « Si les prêtres, en les écoutant et tout en priant pour les individus, les orientent rapidement aux soins, ça permet vite de récupérer les gens. Il y a du travail à faire, mais on voit les résultats et c’est merveilleux. »

Grégoire Ahongbonon, MOOC Fondements du rétablissement, 2019.



Conventions internationales et le rétablissement en tant que droit
Le « ressort de la pair-aidance en contexte de recherche participative » est une déclinaison à l’horizontale du modèle global de santé mentale publique. Alors que la version à la verticale de ce modèle fut publiée il y a déjà une dizaine d’années [1], ce nouveau ressort est paru dans le Journal of Public Mental Health en 2013. C’était pour un numéro spécial portant sur le QualityRights Project de l’OMS-Santé mentale, qui était d’ailleurs l’éditeur invité de ce numéro spécial en la personne du Dr Michelle Funk [2]. QualityRights est un programme de l’OMS pour l’évaluation et l’amélioration de la qualité et du respect des droits de la personne dans des structures de soins psychosociaux partout dans le monde [3].

Une approche de recherche-action participative était proposée pour que des usagers de services de santé mentale puissent eux-mêmes prendre activement part à cette évaluation, en vue de l’amélioration du respect des droits pour tous les usagers. Ces usagers devaient, de plus, retirer des bénéfices personnels de cette participation quant à leur propre rétablissement civique1
. Cet article a été qualifié Outstanding Paper of the Year par le comité éditorial du Journal of Public Mental Health, y trouvant un « je-ne-sais-quoi » qui a attiré leur attention.

Les usagers pairs-aidants, organisés sur un mode associatif avec un fonctionnement démocratique, peuvent assumer leur leadership en développant une capacité de représentation publique et citoyenne au profit d’une prise de conscience pour tout le monde. Cette modélisation est ainsi dite globale par le renforcement mutuel des niveaux supranational et individuel qui se relaient avec :


	a. un ensemble de règles juridiques et de conventions internationales relatives aux droits de la personne ;

	b. les usagers pairs-aidants qui canalisent leur savoir expérientiel en évoquant ces conventions en vue de développer une capacité de changement continu par la promotion du rétablissement.



Il est également suggéré que les usagers pairs-aidants puissent prendre part à la prestation même de soins et services de santé mentale ainsi qu’à son évaluation. Les usagers ne sont alors plus seulement bénéficiaires des interventions qui leur sont destinées et qui seraient toujours programmées, dispensées et évaluées par autrui. Il est ainsi possible de se référer aux conventions internationales et aux normes relatives aux droits de la personne en tant que composantes essentielles d’une approche véritablement globale faisant en sorte que les usagers, lorsque pairs-aidants, soient aussi prestataires d’interventions et non plus uniquement que leurs bénéficiaires.

Rien sur nous sans nous !
La stratégie d’intervention en santé mentale publique des pairs-aidants peut se déployer à plusieurs niveaux : de l’accompagnement individuel de personnes souffrant de troubles mentaux ou du comportement, jusqu’à l’action humanitaire internationale, en passant par les niveaux interpersonnels, organisationnels et communautaires. C’est ce niveau communautaire qui est particulièrement ciblé par la prise de parole publique organisée, avec la volonté d’influencer favorablement, par la sensibilisation et la mobilisation, certains déterminants sociaux du rétablissement dans ses dimensions tant physiques, que mentales et sociales. Nos vignettes vivantes partagent cette même visée.

Lorsqu’ils prennent publiquement la parole, les pairs-aidants s’offrent en exemple pour d’autres usagers qui ont besoin de modèles positifs pour réaliser qu’ils représentent une force individuelle autant que collective, y compris en science, en mobilisation et en application des connaissances. Pour les autres et pour les futurs usagers actuellement en bonne santé mentale, le partage que les pairs-aidants font de leur vécu en rétablissement permet de comprendre d’avance cette réelle possibilité du rétablissement en tant que trajectoire, par exemple de la sortie de l’hôpital au retour dans la communauté, puis à une vie satisfaisante chargée de positivité transmissible.

À cette échelle, la pair-aidance et le rétablissement sont donc autant une intervention de prévention, de promotion de la santé mentale pour tous, que de promotion et de défense des droits des usagers. D’ailleurs, parmi les droits et conventions internationales actuellement en vigueur pouvant être invoqués par les pairs-aidants et leurs alliés dans leur plaidoyer pour des politiques et des systèmes de santé mentale axés sur le rétablissement, existe la Convention des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées [4]. Certains articles de cette Convention peuvent servir de fondement juridique à des soins et services de santé mentale axés sur le rétablissement et incluant donc des pairs-aidants.

L’accès à des soins et services centrés sur le mieux-être de la personne dans sa globalité citoyenne, et pas uniquement axés sur la pathologie, devient en effet un droit lui-même précédé d’un ensemble de revendications sociales et desquelles ce droit découle. Cette Convention des Nations unies est en large partie l’aboutissement de décennies de revendications portées par les personnes handicapées ayant pour but que : rien ne devrait être décidé sur nous sans nous. C’est le célèbre slogan Nothing about us without us. Ainsi, cette Convention relative aux droits des personnes handicapées, incluant celles avec un handicap dit psychique, a pour objet de promouvoir, protéger et d’assurer la pleine et égale jouissance de tous les droits de la personne et de toutes les libertés fondamentales par les personnes handicapées et de promouvoir le respect de leur dignité intrinsèque. Par personnes handicapées on entend des personnes qui présentent des incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durables qui peuvent faire obstacle à leur pleine et effective participation à la société sur la base de l’égalité avec les autres.

Article 26 – Adaptation et réadaptation
L’accompagnement offert par les pairs-aidants est de plus en plus reconnu comme une mesure efficace, fondée sur des données probantes, pour favoriser l’inclusion sociale et le maintien dans la communauté. Ils sont un peu l’équivalent des rampes d’accès pour les personnes à mobilité réduite qui se déplacent en chaise roulante : c’est ce qui leur permet l’accès à la vie communautaire et il incombe à la collectivité, et non à ces personnes elles-mêmes, de rendre cet accès véritablement possible. Les services des pairs-aidants devraient donc être couverts et rendus plus universellement disponibles pour tous ceux qui en ont besoin. Aux États-Unis, leurs services peuvent maintenant être remboursés grâce au Affordable Care Act, surnommé Obamacare [5].

Article 25 – Santé
Tous les secteurs ne sont pas aussi conscients du caractère potentiellement discriminatoire de certains de leurs critères de programme. Il suffit qu’un secteur ne suive pas dans la chaîne des services gouvernementaux et paragouvernementaux pour faire obstacle au rétablissement comme trajectoire multisectorielle et de réadaptation communautaire. Ayant déjà eu à se dépêtrer de multiples procédures administratives et de programmes spécifiques qui ne sont pas toujours bien coordonnés les uns par rapport aux autres, les pairs-aidants sont bien placés pour annoncer et prévenir les heurts et les possibles frustrations qui font souvent partie de ce dédale.

Article 12 – Reconnaissance de la personnalité juridique dans des conditions d’égalité
L’une des dimensions importantes du travail des pairs-aidants est de veiller au respect des droits individuels de leurs pairs-aidés, en particulier lorsqu’ils sont sous ordonnance de traitement (hospitalisation d’office) ou en garde préventive (lorsqu’ils représentent un danger dit imminent pour eux-mêmes ou pour autrui). Ils peuvent aussi les accompagner dans leurs démarches juridiques et doivent donc bien connaître ce domaine afin d’aider la personne à faire valoir ses droits par elle-même (en anglais : self-advocacy).

Sur le plan collectif, être membre d’un groupe d’entraide légalement constitué, ou d’une association professionnelle de pairs-aidants, est une autre façon d’exercer une capacité juridique, par exemple lors d’un vote qui peut avoir une portée légale au cours d’une Assemblée générale annuelle ou en Conseil d’administration. L’accompagnement des pairs-aidés vers des associations autogérées par des usagers vise aussi un tel objectif d’exercice de leur capacité juridique.

Article 19 – Autonomie de vie et inclusion dans la société
Vivre de façon autonome est non seulement rentable pour la société, par opposition à l’hospitalisation, mais c’est aussi un droit. Toutefois, pour être inclus en tant que concitoyen de la collectivité, il faut que celle-ci soit elle-même accueillante et inclusive. La transition de la marginalisation sociale à la pleine citoyenneté représente un défi de taille pour le système public de santé. Une approche qui se concentre uniquement sur les individus en traitement n’est pas suffisante pour assurer qu’ils réussissent cette transition. C’est pourquoi l’intervention des pairs-aidants sur le plan individuel, d’une part, représente une mesure d’accompagnement efficace vers le rétablissement. D’autre part, en tant que membres de leur association professionnelle ou œuvrant dans le secteur public, les pairs-aidants acceptent aussi collectivement la responsabilité sociale de contribuer à la lutte contre la stigmatisation qui entrave ce droit à l’inclusion dans la société. D’ailleurs, leur prise de parole publique est l’une des stratégies de lutte contre la stigmatisation reconnue comme étant parmi les plus efficaces sur le plan social et communautaire. À plus petite échelle, auprès d’un individu en particulier qui pourrait être sujet à l’auto-stigmatisation, le pair-aidant incarne l’espoir d’un possible et réel changement puisqu’il est lui-même un exemple inspirant de réussite et d’émancipation par rapport aux stéréotypes fatalistes.

Il importe donc de faire davantage connaître la contribution sociale des personnes en rétablissement, ainsi que les valeurs et principes du rétablissement lui-même. Ceci peut être le fondement d’une stratégie de santé mentale publique pertinente s’adressant à tous et pas qu’aux personnes malades (les patients). Qui de mieux placés que les pairs-aidants pour reconnaître et faire connaître ce potentiel ?

Vignette vivante béninoise : Se rétablir par l’engagement
Dans la vignette vivante béninoise, Grégoire Ahongbonon se présente d’abord envers nous comme un réparateur de pneus. Mais lorsqu’il se présente à des patients, il se présente à eux comme étant l’un des leurs, un de leurs pairs. En effet, Grégoire a vécu personnellement la souffrance psychique, avec notamment des idées suicidaires et dépressives. Il relate sa rencontre avec un prêtre qui l’a beaucoup soutenu et qui organisait des voyages en Terre Sainte à Jérusalem, où Grégoire s’est rendu en pèlerinage. C’est là qu’il a commencé à sentir pointer une vocation, avec un projet de groupe de prière qu’il allait créer avec son épouse Léontine une fois de retour chez lui.

Ce groupe s’est rendu dans un hôpital général où Grégoire a vu des patients totalement abandonnés, dit-il, sans aucun soin. En effet, il n’y a pas vraiment de système de protection sociale dans certains pays africains et pour accéder aux soins, il faut pouvoir en assumer les coûts ou pouvoir compter sur quelqu’un qui puisse le faire. Avant de commencer à prier, il fallait d’abord témoigner de l’amitié et s’occuper de ces gens même si Grégoire ne cache pas la foi qui l’anime. Il parle aussi d’une rencontre marquante avec une personne en détresse, complétement nue, qui cherchait sa nourriture dans les ordures et dans les rues. C’est là que tout a commencé dit-il, soit son intérêt pour la santé mentale en particulier.

Quant à Benoît Des Roches, il est psychiatre depuis 1990, médecin diplômé de l’université de Montréal de l’université McGill. Il a travaillé en milieu hospitalier général, secteur psychiatrie adulte. Sa pratique consistait pour l’essentiel à être consultant auprès des médecins de famille selon une approche de psychiatrie dite communautaire (community psychiatry). C’est en 2010 qu’il a entendu parler, par hasard sur Radio-Canada, de Grégoire et de la situation de la psychiatrie au Bénin. Il est allé le rencontrer lors de la conférence annoncée dans le reportage radio et depuis, il se rend au Bénin pratiquement chaque année, et même plus d’une fois par an.

Il a beaucoup voyagé avec Grégoire dans différents centres au Bénin, en Côte-d’Ivoire, au Togo et au Burkina Faso. Il a pu voir les centres de réhabilitation de la St-Camille où les gens apprennent un métier pour prolonger leur traitement d’urgence psychiatrique. L’Association Saint-Camille-de-Lellis est une organisation africaine qui offre des services pour les personnes souffrant de troubles mentaux. Fondée par Grégoire en Côte-d’Ivoire en 1991, elle est présente au Bénin depuis 2004. Ce fut une révélation pour Benoît de voir là-bas autant de pairs-aidants, c’est-à-dire des aides-soignants qui proviennent des rangs des usagers et anciens usagers.

Grégoire explique que chez lui en Afrique de l’Ouest, il n’y a pas beaucoup de ressources publiques consacrées à la santé mentale. Il apportait lui-même de la nourriture aux malheureux avec son épouse et il s’est ensuite dit qu’il fallait aller plus loin. Il a commencé à regrouper ces déshérités et un jour, faute de pouvoir payer la cuisinière chargée de préparer les repas, il a réuni la quarantaine de personnes qui étaient là pour leur expliquer la situation. C’est alors que l’une d’entre elles a raconté qu’avant de tomber malade, elle cuisinait elle-même à la maison. Grégoire a alors compris que la meilleure manière de les aider était de leur confier des responsabilités2
. Ils ont commencé par cuisiner, puis les plus solides d’entre eux ont poursuivi en commençant par exemple à laver les plus faibles. Et à mesure que les choses progressaient, quelques-uns se sont souvenus du métier pour lequel ils avaient auparavant été formés.

Or certains de ses métiers appartenaient au secteur de la santé. Quelques-unes de ces personnes sont donc ensuite retournées parfaire leur formation pour revenir comme aides-soignants, pour par exemple pouvoir distribuer les médicaments en tant qu’infirmiers. Ainsi, dans tout le personnel mobilisé pour s’occuper d’un centre où il peut y avoir jusqu’à 250 patients, on peut maintenant trouver un seul employé qui ne soit pas lui-même un ex-usager.

Quant à Benoît, sa spécialité l’amène à travailler davantage avec des personnes aux prises avec des troubles bipolaires ou dépressifs, et moins auprès de personnes avec des troubles psychotiques. Il constate cependant que chez nous, dans un pays économiquement avantagé, cette catégorie d’usagers est nettement surprotégée comparativement à ce qu’il a pu observer au Bénin. Par exemple, encore une fois par nécessité et par besoin, Grégoire a encouragé une usagère à de nouveau exercer son métier d’infirmière. Selon Benoît, de telles personnes dans nos pays sont plutôt surprotégées parce qu’on présume qu’elles ne sont plus considérées comme n’étant plus capables d’assumer des responsabilités significatives et comme nécessitant énormément de temps pour retrouver cette capacité. Au Bénin, elles sont beaucoup plus rapidement remises au travail dans l’objectif que cette activité contribue à endiguer certains symptômes négatifs, comme l’apathie généralisée, et qui de toute façon ne se soignent pas bien avec les médicaments d’aujourd’hui, lesquels peuvent être cependant efficaces pour traiter d’autres symptômes positifs comme les hallucinations. Benoît parle des encouragements donnés constamment par Grégoire et son équipe comme d’une « transfusion de confiance ». Les médicaments et les traitements seuls n’ont pas les mêmes effets, insiste-t-il.

Il faut manifester beaucoup de confiance pour un tel effet d’entraînement. Quand Benoît est de retour au Québec, il essaie de transmettre cet état d’esprit au cours de son enseignement en médecine familiale. Faire confiance aux gens de façon lucide et proportionnelle, dit-il, permet d’obtenir des résultats remarquables.

Il faut manifester cette confiance jusqu’à ce que la personne soignée retrouve et réactive par elle-même sa confiance en soi. Selon Grégoire, le passage au Bénin de psychiatres occidentaux comme Benoît permet de définir la maladie mentale comme une maladie ou des maladies du cerveau en tant qu’organe, parmi tant d’autres, du corps humain. Ceci contribue à de meilleures connaissances pour faire reculer des perceptions liées au surnaturel.

Libérer l’énergie du rétablissement par la coopération et la collaboration internationale
Qu’on me permette ici de m’exprimer à la première et à la deuxième personne du singulier. C’est que j’y étais chez toi Grégoire, au mois d’octobre 2011, lorsque tu fus appelé d’urgence. Tu es alors parti sur-le-champ  pour libérer un infortuné, suivi de proche par le reporter Alexis Duclos. J’allais te revoir le surlendemain à l’un des centres de soins que tu as créés, ainsi que Julien, le jeune homme en question. On voit Julien les chaînes aux pieds à la deuxième minute du reportage Santé mentale au Bénin et en Côte-d’Ivoire – Les enchaînés [6]. Il ne savait même plus depuis combien de temps il était resté ainsi (avertissement : certaines images peuvent choquer). Lorsque je l’ai rencontré, Julien était frais rasé et vous l’aviez revêtu d’un magnifique vêtement blanc (16e minute du reportage). Une lumière bien particulière en émanait et je me sentais littéralement en présence d’un ange. On peut d’ailleurs moi aussi m’apercevoir, de loin en haut à gauche de l’écran, vers la 11e minute de ce reportage (figure 10.1).

[image: image]Figure 10.1 Capture d’écran du reportage Santé mentale au Bénin et en Côte-d’Ivoire – Les enchaînés.



Julien avait dû faire quelque chose de grave pour qu’il soit ainsi exclu. L’ostracisme dont il fut frappé ne le fut certainement pas de gaieté de cœur, tandis qu’il n’y avait probablement rien eu d’angélique dans la peur qu’il devait alors inspirer. Grégoire, tu proposes généralement, dans de telles situations, de t’occuper de la personne alors sous isolement et contention et de revenir avec elle au bout de quelque temps. Elle serait traitée et ce « traitement moral » comprendrait l’apprentissage des rudiments d’un métier. Au terme de ce délai, tu reviendrais présenter la personne transformée ou tout simplement revenue à elle-même.

Les villageois sont souvent les premiers surpris d’accepter la réintégration de quelqu’un qu’ils avaient eux-mêmes exclu, parfois sans abri, à ciel ouvert pendant des années, et qui, après un séjour dans l’un des sept centres de réinsertion de l’Association Sainte-Camille-de-Lellis, pourra désormais contribuer à la communauté comme citoyen à part entière. Tous en retirent une fierté bien méritée. Pas étonnant qu’en 2015 tu aies été élu « Africain de l’année » par le journal nigérien Daily Trust.

« Quand j’entends que quelqu’un est enchaîné, c’est moi qui suis enchaîné et je dois tout faire pour arracher cette chaîne », dis-tu Grégoire (7e minute). Quant à moi, je n’ai jamais été enchaîné, ni laissé seul avec la jambe prise « dans le bois » (19e minute). Étant moi-même une personne en rétablissement, j’ai cependant l’intime conviction que chaque fois que tu libères l’un d’entre nous, toi mon cher Grégoire qui m’appelles son frère, c’est l’énergie du rétablissement que tu libères de nos chaînes mentales et perceptuelles. C’est ce que j’ai médité pendant le long trajet de Djougou à Cotonou. Faute de place avec les autres dans la camionnette que l’on voit dans le reportage, j’étais seul pendant ce trajet d’au moins sept heures dans la boîte arrière du pick-up, à saluer de la main les petits Béninois curieux de me voir ainsi traverser leurs villages, me disant que ce n’était peut-être qu’un au revoir...

Alors que Benoît emploie la transfusion (de l’espoir) comme métaphore lorsqu’il souligne l’effet contagieux du dynamisme libérateur de Grégoire, avec l’encart 10 les étudiants du MOOC proposent des activités de communication du rétablissement dans nos pays, nos villes et nos villages respectifs. En guise de récompense pour avoir atteint la toute fin du livre, nous nous gâtons avec cet ultime encart qui est double par rapport aux précédents (encart 10). Or, plusieurs des propositions qu’il contient sont parfaitement compatibles avec le livre et le MOOC comme stratégies de transfert et d’application des connaissances, comme le lecteur ou la lectrice pourra en juger. Ainsi, si l’on admet le principe de transmissibilité de la maladie mentale suggéré par Wainberg et al. [référence 1 de l’introduction], peut-être peut-on, non métaphoriquement parlant, également admettre celui de la transmissibilité du rétablissement par la pair-aidance ?

Encart 10   Encart 10

Exercice réflexif: Une journée de sensibilisation à la santé mentale pour tous est en train d’être organisée dans votre quartier et le comité organisateur cherche des bénévoles. Pourriez-vous conjuguer des idées en une proposition d’activité particulière et dont vous seriez responsable pour faire connaître le rétablissement ?


	▪ Un bon moyen de divulguer les connaissances sur le rétablissement en santé mentale serait d’offrir des capsules informatives sur ce qu’est le rétablissement, ce à quoi correspond un pair-aidant, un pair aidé, ou encore sur les stigmas, stéréotypes et préjugés qui sont véhiculés dans la société dans laquelle nous vivons.

	▪ Selon moi, une bonne façon de transmettre les connaissances en matière de rétablissement serait de créer un atelier ou une petite conférence visant à laisser des usagers-pairs-aidants parler d’eux et de ce qu’est le rétablissement.

	▪ Je pense que la meilleure façon est d’avoir des personnes réelles pour expliquer le rétablissement, leur expérience, leur point de vue. Avoir un atelier pour expliquer certains points comme : la différence entre la maladie mentale et le stress psychologique, d’énumérer les facteurs de risque communs de la santé mentale et physique, de reconnaître les signes de la maladie mentale et l’importance de l’intervention précoce, de décrire des moyens de faire la promotion du mieux-être, de consulter d’autres sources d’information sur la santé mentale.

	▪ Si j’avais la possibilité d’organiser une activité sur le rétablissement, je ferais d’abord plusieurs présentations courtes, interactives avec le public, sur quelques idées reçues :
	– une personne souffrant de pathologie mentale peut-elle se rétablir ?

	– comment aider la personne souffrant de symptômes de maladie mentale à se rétablir en insistant sur l’espoir, le rétablissement centré sur les projets, la personne et l’empathie ?

	– je demanderais à des pairs-aidants de faire eux-mêmes ces présentations sans se présenter au départ comme des personnes ayant souffert de maladie mentale ;

	– puis, en fin de programme, je demanderais aux pairs-aidants de présenter leur métier et leur parcours de rétablissement.





	▪ Faire connaître ce MOOC (et ce livre) en l’introduisant et en incitant les participants à s’y inscrire. Indiquer ce que cela m’a apporté, favoriser les échanges autour de cette thématique et encourager les usagers à se former pour accroître leur autonomie ainsi que leur sentiment d’efficacité personnelle.

	▪ À l’image du reportage Les Enchaînés qui nous présente Grégoire Ahongbonon, je souhaiterais tourner des vidéos présentant le parcours de personnes en rétablissement qui sont engagées dans leur communauté comme pairs-aidants. Leurs actions nous permettent de les considérer pour ce qu’elles sont et non plus pour leur maladie mentale. Le rétablissement de Grégoire est positif, constant, durable et porteur de fruits pour sa communauté. D’ailleurs toutes les vignettes vivantes de ce MOOC vont en ce sens où l’engagement des personnes en rétablissement nous permet de démystifier la maladie mentale qu’on croit à tort permanente et paralysante. Le rétablissement vécu par les pairs-aidants est porteur d’espoir et ce, par l’exemple.

	▪ Je présenterais mon parcours de rétablissement en soulignant les moments où des personnes ont encouragé mon rétablissement et d’autres où des paroles ou des actes l’ont ralenti. Je pointerais aussi la manière dont je pense qu’un pair-aidant aurait pu m’aider à prendre des raccourcis, à certains moments, en me partageant ce que j’ai mis beaucoup de temps à apprendre par moi-même.

	▪ On peut organiser des courses à pied et à vélo marquées par de courts arrêts avec des petits indices à trouver qui renseignent sur des maladies. On pourra ensuite proposer des devinettes et, pour finir, une chasse au trésor, toujours avec des indices afin que les gens puissent apprendre beaucoup plus de choses.

	▪ J’organiserais un atelier d’activités pour lutter contre la stigmatisation ; je demanderais aux personnes de recopier un petit paragraphe avec leur main non dominante ; ensuite, je demanderais aux participants d’expliquer leur sentiment et leur émotion face à l’expérience.

	▪ Je crois que la meilleure façon de faire comprendre le rétablissement, c’est de donner la parole à des personnes qui ont vécu des troubles de santé mentale et d’organiser différentes activités dans plusieurs domaines que les gens du quartier pourraient faire s’ils le désirent, accompagnés par les pairs-aidants. Ces personnes pourraient être des gens étant aux prises avec des troubles de santé mentale, ou des proches qui en côtoient, ou encore des professionnels de la santé.

	▪ Un congrès serait de mise pour permettre à des personnes rétablies, ou en voie de rétablissement, de pouvoir parler de leur vécu et de leur expérience. De plus, il serait intéressant, un peu comme le démontrent les différents modules du MOOC (et chapitres du livre), d’inviter des gens de partout à travers le monde pour démontrer les avancées et comment plusieurs recherches sont concluantes à ce sujet. Cela permettrait d’ouvrir les yeux sur de nouveaux horizons pour changer les mentalités, autant de la population que des psychiatres et autres professionnels de la santé.

	▪ Je crois que la meilleure façon de faire comprendre le rétablissement c’est de laisser parler les personnes qui ont déjà vécu des problèmes de santé mentale. Elles pourraient donner des conférences et ainsi sensibiliser autrui à la réalité des personnes souffrant de troubles mentaux. On pourrait aussi inviter des pairs-aidants à venir parler de leur expérience et de ce que leur rôle peut apporter au rétablissement des personnes souffrant de troubles mentaux.

	▪ Afin de sensibiliser, je crois que la meilleure façon serait de le faire sous forme de témoignages ou conférences interactives, alors que des personnes ayant vécu certaines situations parleraient de leur réalité.

	▪ À travers ces dix chapitres, j’ai beaucoup appris sur la façon dont un métier ou une occupation peut aider au rétablissement. Je me vois alors en train d’animer une activité liée à l’apprentissage d’un métier. Mon objectif serait de faire comprendre que les personnes vivant avec un trouble de santé mentale sont un peu surprotégées par notre système de santé. On pense qu’ils ne sont pas capables d’assumer des responsabilités significatives. Or, cette idée est fausse. Je ferais comprendre aux gens qui m’entendent que nous devons prendre le temps d’écouter les usagers et de découvrir de quoi ils sont capables pour participer à la communauté. Cependant, aussi longtemps qu’on voit la maladie mentale comme une maladie surnaturelle et non une maladie d’un organe, « le cerveau », il sera difficile pour nous d’écouter les usagers, de trouver des moyens pour faciliter leur insertion sociale.

	▪ L’activité de sensibilisation consisterait à rassembler la population en un lieu et de laisser des personnes rétablies, ou en processus de rétablissement d’une problématique de santé mentale, raconter leur histoire avant la maladie, leur vécu de la maladie et leur vécu du rétablissement. Je pense que ces personnes sont les plus expérimentées et les vraies expertes en matière de santé mentale. Cela permettra à l’auditoire de se mettre dans la peau desdites personnes et de mieux comprendre à travers les différentes expériences que tout le monde est susceptible de souffrir d’une problématique de santé mentale à un moment donné, et que ce n’est pas une fatalité inéluctable, surtout si on est bien entouré.

	▪ Il s’agit de mettre la rencontre au centre de l’activité. Des personnes qui ont une expérience de stigmatisation expriment leur vécu à des personnes qui sont curieuses de l’entendre. Il se passe dans la magie de la rencontre une humanisation de l’autre, auparavant perçu comme différent de soi.
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1. Dans l’article en question, la boîte de gauche du modèle, appelé « Co-apprentissage du rétablissement » au chapitre 9, portait l’étiquette QualityRights Project.

2. Probablement sans le savoir, Grégoire agissait ainsi à la manière de Jean-Baptiste Pussin, tel que vu au chapitre 6.




Questions quiz
Chapitre 1

1.1 Puisque la définition du rétablissement utilisée dans ce cours est issue d’un exercice d’élaboration de consensus entre plusieurs catégories d’acteurs, nous dirons de cette définition qu’elle est ...

1.2 Selon la SAMHSA américaine, le rétablissement se présente comme ...

1.3 Quel est le titre du livre du médecin et philosophe Georges Canguilhem dans lequel il soutient que « la maladie n’est pas seulement déséquilibre ou dysharmonie, elle est aussi, et peut-être surtout, effort de la nature en l’homme pour obtenir un nouvel équilibre » ?

1.4 Dans la culture et la tradition de quel peuple de Polynésie entendre des voix n’est pas nécessairement vu comme une pathologie ?

1.5 Quel est le nom donné par Miranda Fricker à ce phénomène qui consiste en une forme de « diminution » qui affecte un sujet rabaissé dans son statut de sujet connaissant ?

Chapitre 2

2.1 Quel nom porte le cadre pédagogique créé dans les années 1990 par le Collège royal des médecins et chirurgiens du Canada pour promouvoir le développement des compétences chez les médecins en formation et qui a été adapté à la formation des pairs-aidants de la Faculté de médecine de l’université de Montréal ?

2.2 Quel effet est recherché pour que le pair-aidé ait l’impression de reconnaître quelqu’un de familier chez le pair-aidant et inversement ?

2.3 Dans quel cadre est-ce que les étudiants en médecine peuvent être appelés à rédiger et commenter ce que l’on appelle des vignettes cliniques ?

2.4 Selon le Dr Benoît Delatte, qu’est-ce qui peut changer l’atmosphère d’une rencontre clinique pour aborder les enjeux plus simplement, de manière à mieux correspondre à la réalité de l’usager et en favorisant l’expression de cette réalité ?

2.5 Qu’est-ce qui est favorisé par la communication bidirectionnelle pratiquée par les pairs-aidants en tant que traducteurs des pairs-aidés envers les professionnels et traducteurs des professionnels envers les pairs-aidés ?

Chapitre 3

3.1 Dans quel grand poème épique de la Grèce antique Mentor est-il présenté comme conseiller prodiguant des conseils et des encouragements à la découverte de solutions concrètes ?

3.2 L’image de soi déformée par l’auto-stigmatisation, elle-même alimentée par la socio-stigmatisation, a un impact négatif bien réel sur les attitudes et comportements de la personne par rapport à la poursuite, ou à l’abandon, de ses objectifs de vie. Quel nom Patrick Corrigan a-t-il donné à ce phénomène ?

3.3 Dans la philosophie de Platon, quel mot désigne l’éveil par l’âme des possibilités latentes qu’elle porte en elle-même ?

3.4 Alice Kan raconte qu’en 2009, est né un projet de recherche pilote avec l’université de Hong Kong. Par quel mécanisme la fonction de pair-aidant est-elle devenue une fonction rémunérée s’appuyant sur les données scientifiques générées par ce projet ?

3.5 Quel est le rôle commun au pair-aidant en tant qu’expert du rétablissement et au médecin en tant qu’expert médical ?

Chapitre 4

4.1 En quelle année le premier groupe d’anciens patients ayant porté plainte, pour avoir servis de cobayes lors de l’expérimentation de traitements de « déprogrammation » du cerveau à base de LSD, a-t-il été dédommagé par le gouvernement canadien ?

4.2 Quel slogan du mouvement des droits des personnes handicapées fait valoir l’idée qu’aucune orientation de programme ou de politique ne devrait être formulée sans la participation pleine et entière des groupes directement concernés ?

4.3 Quel sociologue et anthropologue français, ayant observé des scientifiques au travail et La vie de laboratoire (1979), décrit le processus de recherche scientifique comme étant d’abord une construction sociale ?

4.4 Le cadre conceptuel CHIME est une synthèse théorique des expériences du rétablissement, synthèse qui sert de base empirique pour la recherche et la pratique axées sur le rétablissement. Comment pourrait-on traduire en français l’acronyme CHIME ?

4.5 Comment pourrait-on traduire en français ce titre d’article paru en 2010 dans la revue Psychiatry : « I don’t know how to find my way in the world » : contributions of user-led research to transforming mental health practice?

Chapitre 5

5.1 Quel est le nom de l’organisme autogéré par des usagers pairs-aidants du Connecticut qui peuvent exprimer leur capacité juridique et collective en tant que propriétaires de leur entreprise sociale et ainsi contracter des ententes de prêts de service de pairs-aidants dans le réseau public de santé mentale et toxicomanie ?

5.2 Dans un système axé sur le rétablissement, il n’est pas attendu des personnes usagères de ce système qu’elles progressent linéairement, ni séquentiellement dans un continuum prédéterminé de soins, et elles n’y sont pas obligées non plus. À quelle section du Guide pratique pour un système de santé mentale et comportementale axé sur le rétablissement cet indicateur se rattache-t-il ?

5.3 Sur quelles valeurs la recherche participative repose-t-elle ?

5.4 Quel est le nom du programme de formation venu d’Écosse, et dont le développement fut financé par l’Union européenne, qui a été testé dans sa version espagnole en Andalousie ?

5.5 Qu’est-ce qui permettra de délimiter un terrain commun et une façon de travailler ensemble après avoir convenu de manière consensuelle de la thématique de recherche et établi les paramètres de fonctionnement ?

Chapitre 6

6.1 En quelle année le Dr Philippe Pinel, l’un des pères fondateurs de la psychiatrie moderne en tant que discipline médicale, a-t-il publié son Traité médico-philosophique sur l’aliénation mentale ou la manie, soit la première classification systématiquement organisée des maladies mentales ?

6.2 Si Philippe Pinel fut le premier à théoriser un traitement (dit moral chez lui) de la maladie mentale, qui fut le premier à poser le geste lui-même consistant à enlever les chaînes aux aliénés pour qu’ils soient traités plus dignement et en tant que patients ?

6.3 Dans l’extrait de l’entrevue avec la participante au projet de recherche sur la stigmatisation selon les usagers, pourquoi est-ce que sa mère ne voulait pas qu’elle consulte en psychiatrie lorsqu’elle était jeune ?

6.4 Selon Caroline Sutter, qu’est-ce qui permet qu’on se sente mieux compris dans les hôpitaux ?

6.5 Quel type d’information est de plus en plus considéré comme élément essentiel en matière de performance des systèmes de santé et pour évaluer si les services et les interventions en santé améliorent l’état de santé et la qualité de vie des patients ?

Chapitre 7

7.1 Quel thème dénote nécessairement un niveau d’engagement supérieur du patient dans le processus de recherche et d’application des connaissances dans le domaine de la recherche en santé ?

7.2 Dans quelle proportion la mortalité due aux maladies physiques est-elle supérieure chez les usagers de services de santé mentale, par rapport à la population générale ?

7.3 Dans son analyse de la première formation universitaire de médiateur de santé-pair et de leur entrée en fonction, quels termes la professeure de sociologie Lise Demailly utilise-t-elle pour rendre compte de l’opposition de certains corps professionnels ?

7.4 En 2012, 29 étudiants ont obtenu la formation de médiateurs de santé-pairs et 12 autres médiateurs de santé-pairs ont travaillé dans le cadre d’un projet de recherche spécifique. De quel projet s’agissait-il ?

7.5 Pour passer de ce qu’ils sont, sur les plans symbolique et politique, à ce qu’ils font en pratique, comment pourra-t-on faire la preuve des effets spécifiques attribuables à l’intervention des pairs-aidants ?

Chapitre 8

8.1 Après avoir développé un modèle d’autonomisation basé sur les principes issus de l’expérience des usagers en matière de rétablissement plutôt qu’issus du point de vue des professionnels, qui a écrit : « Nous sommes des êtres humains à part entière et qui méritent le respect et la pleine citoyenneté » ?

8.2 Pour savoir si les interventions en santé mentale peuvent effectivement favoriser le rétablissement de la pleine citoyenneté, il a fallu développer une nouvelle mesure spécifique de la citoyenneté. En réponse à quelle question proposée par des individus ayant souffert de troubles de santé mentale et ayant été des usagers de services de santé mentale a-t- elle été développée ?

8.3 Lorsqu’on a demandé à des pairs-assistants ce qu’ils pensaient apporter de nouveau à une dynamique de recherche consacrée au projet de développement de la mesure de la citoyenneté, quels furent les deux principaux éléments qu’ils ont relevés ?

8.4 Quel est le nom de l’association, constituée par un réseau de 17 groupes de soutien entre pairs, dirigée Gordon Johnson pendant plusieurs années ?

8.5 Pour évaluer les retombées du Projet citoyen, et plus largement celles des soins et services d’un important centre hospitalier spécialisé en santé mentale, quel indice a été utilisé ?

Chapitre 9

9.1 Quel est le nom de la norme internationale qui organise et code les informations utilisées pour les statistiques et l’épidémiologie, la prise en charge des soins, l’allocation des ressources, le suivi, l’évaluation et la recherche ? Cette norme joue un rôle essentiel pour guider l’action gouvernementale en matière de politique de santé.

9.2 Les résultats de l’utilisation du Questionnaire sur les facteurs contextuels (QFC) ont montré des différences significatives, notamment sur l’influence des services de santé en tant que facteurs associés à l’apparition-même de la maladie mentale. Quel concept a été publié dans L’Information psychiatrique pour rendre compte du fait que le système de santé puisse lui-même induire des troubles mentaux et du comportement ?

9.3 Par rapport à quel facteur contextuel le Questionnaire sur les facteurs contextuels a-t-il fait ressortir les différences les plus significatives entre la perception des usagers d’une part et, d’autre part, celle des proches quant à l’influence de ce facteur sur l’apparition de la maladie, sur sa réapparition et sur toutes les dimensions étudiées réunies (incluant le rétablissement) ?

9.4 Bien que l’engagement militant de nos trois Brésiliens représentants d’usagers leur permette d’exprimer leurs besoins autant que certaines de leurs craintes, Marc Costa rappelle qu’il reste des obstacles majeurs quant à leur pleine participation et intégration citoyenne communautaire. Quels sont ces obstacles ?

9.5 Lorsque des sujets de recherche sont assignés aléatoirement, au hasard, soit pour prendre part à un groupe expérimental, soit pour continuer à recevoir le traitement habituel en restant dans un groupe dit de contrôle (sans l’expérimentation), la comparaison entre ces groupes à l’aide d’instruments de mesure validés permet de déterminer l’effet de l’intervention. Comment appelle-t-on ce type de devis expérimental ?

Chapitre 10

10.1 La version à la verticale du Modèle global de santé mentale publique fut publiée pour la première fois en 2009. Dans quelle revue sa déclinaison horizontale a-t-elle été publiée en 2013 ?

10.2 La pair-aidance et le rétablissement peuvent servir l’intervention de prévention, la promotion de la santé mentale pour tous, et la défense des droits des usagers. Quelle convention internationale peut particulièrement être utile pour les pairs-aidants et leurs alliés dans leur plaidoyer en faveur de politiques et de systèmes de santé mentale axés sur le rétablissement ?

10.3 Lorsque le psychiatre canadien Benoît Des Roches parle des encouragements donnés constamment par les équipes de l’Association Saint-Camille-de-Lellis, en quels termes en parle-t-il ?

10.4 Comment s’appelle ce grand homme qui fut choisi « Africain de l’année » en 2015 par le journal nigérien Daily Trust ?

Réponses aux questions

1.1 Nous dirons de cette définition qu’elle est dialogale.

1.2 Un processus de changement par lequel les personnes améliorent leur santé et leur bien-être, mènent une vie autonome, et s’évertuent à réaliser leur plein potentiel.

1.3 Il s’agit du livre Le normal et le pathologique.

1.4 Il s’agit du peuple des Maoris.

1.5 Injustice épistémique.

2.1 Il s’agit du Référentiel de compétences CanMEDS.

2.2 Il s’agit d’un effet miroir, lequel a cependant cette particularité d’être en réfraction. C’est-à-dire qu’à mesure que se développe la relation pair-aidant-pair-aidé, cette pair-aidance ne consiste pas seulement à refléter le plus fidèlement possible la situation du moment, et à faire preuve de compréhension empathique face à celle-ci, mais à en projeter le reflet vers un avenir meilleur sous le prisme de l’espoir appuyé par la reconnaissance capacitaire.

2.3 Les étudiants en médecine peuvent être appelés à rédiger et commenter ce que l’on appelle des vignettes cliniques dans le cadre de l’Approche par problème (APP).

2.4 La présence du pair-aidant change l’atmosphère de ces rencontres en permettant d’aborder les choses plus simplement et plus authentiquement. Ceci permet de mieux comprendre la réalité de l’usager.

2.5 La communication bidirectionnelle des pairs-aidés envers les professionnels et des professionnels envers les pairs-aidés favorise la symétrie des savoirs pour qu’ils se complémentent.

3.1 Mentor est un personnage de L’Odyssée, ce grand poème épique de la Grèce antique attribué à Homère.

3.2 L’image de soi déformée par l’auto-stigmatisation, c’est ce que Patrick Corrigan a appelé l’effet pourquoi essayer (Why try effect).

3.3 Dans la philosophie de Platon, la réminiscence est l’éveil par l’âme des possibilités latentes qu’elle porte en elle-même.

3.4 Les données scientifiques générées par ce projet ont conduit le gouvernement, depuis 2016, à en faire une fonction rémunérée via des associations de pairs-aidants.

3.5 Le rôle de communicateur est commun à l’expert du rétablissement qu’est le pair-aidant, et à l’expert médical qu’est le médecin.

4.1 C’est en 1992 qu’un premier groupe d’anciens patients ayant porté plainte a été dédommagé par le gouvernement canadien.

4.2 Le slogan du mouvement des droits des personnes handicapées affirme : Rien sur nous, sans nous ! (En anglais : Nothing about us, without us !)

4.3 Le savoir et les faits ne sont pas naturellement donnés mais socialement construits, comme le soutient si bien le sociologue des sciences Bruno Latour [10, 11], pour qui les « faits » scientifiques sont toujours socialement construits.

4.4 Nous nous permettons de traduire cet acronyme en français par CEISA : Connectivité, Espoir, Identité, Sens dans la vie, et Autonomisation.

4.5 « Je ne sais pas comment trouver mon chemin dans le monde » : contributions de la recherche menée par des usagers à la transformation des pratiques en santé mentale [15].

5.1 Advocacy Unlimited est un organisme autogéré au sein duquel les usagers pairs-aidants expriment leur capacité juridique et collective en tant que propriétaires de leur entreprise d’économie sociale.

5.2 Cet indicateur se rattache à la section Assurer la continuité des soins.

5.3 La recherche participative repose ici sur des valeurs d’autonomisation, d’inclusion, de changement, ou encore d’apprentissage.

5.4 Le programme d’apprentissage tout au long de la vie Peer2Peer, financé par l’Union européenne, venu d’Écosse, est testé pour de la formation aux pairs-aidants.

5.5 On pourra d’abord convenir de manière consensuelle de la thématique de recherche et ensuite établir les paramètres de fonctionnement. Le développement et la promulgation d’une entente de partenariat de recherche participative permettra de délimiter un terrain commun et une façon de travailler ensemble.

6.1 C’est en 1800 que le Dr Philippe Pinel, l’un des pères fondateurs de la psychiatrie moderne en tant que discipline médicale, a publié son Traité médico-philosophique sur l’aliénation mentale ou la manie, constituant ainsi la première classification systématiquement organisée des maladies mentales.

6.2 Si Pinel fut le premier à théoriser un traitement dit moral de la maladie mentale, Pussin fut le premier à poser le geste lui-même consistant à enlever les chaînes aux aliénés pour qu’ils soient traités plus dignement, en tant que patients.

6.3 Par peur d’enlèvement : « Quand j’étais jeune, ma mère ne voulait pas que je consulte pour ne pas qu’ils m’enlèvent ou qu’ils me gardent [en psychiatrie]. Avant je ne voulais pas y aller. J’avais des préjugés comme tout le monde en a. »

6.4 Pour Caroline, ceux qui aident le plus dans les hôpitaux, ce sont les autres patients d’une unité avec lesquels on peut passer plus de temps, et qui ont une compréhension peut-être plus intime de ce que l’on ressent et de l’impression d’être compris ou non.

6.5 Pour améliorer les soins axés sur le patient, il est essentiel de comprendre ce que vit le patient lorsqu’il reçoit des soins de santé. La collecte et la diffusion de cette information sont considérées comme des éléments importants en matière de performance des systèmes de santé, afin d’évaluer si les services et les interventions en santé améliorent l’état de santé et la qualité de vie des patients.

7.1 Le thème « recherche axée sur le patient » dénote nécessairement un niveau d’engagement supérieur de celui-ci dans le processus de recherche et d’application des connaissances.

7.2 La mortalité due aux maladies physiques est supérieure de 70 % chez les usagers de services de santé mentale, par rapport à la population générale.

7.3 La sociologue Lise Demailly parle « d’adversaires résolus », à l’idée du nouveau métier hospitalier de pair-aidant, aussi appelé médiateur de santé-pair en France. Dans son analyse de la première formation universitaire de médiateur de santé-pair et de leur prise de poste, la professeure Demailly évoque en effet « l’opposition unanime » de certains syndicats et celle de certains psychiatres.

7.4 En 2012, 29 étudiants ont obtenu la formation de médiateurs de santé-pairs et 12 autres médiateurs de santé-pairs ont travaillé le projet de recherche Un chez soi d’abord.

7.5 On devrait pouvoir reconnaître les pairs-aidants à ce qui les distingue des autres intervenants et à leur souci de leur être complémentaires, en montrant qu’ils ne sont pas là pour remplacer quiconque. Il faudrait donc qu’ils se soient préalablement entendus sur les fondements communs de leur activité professionnelle, tout en ayant bénéficié d’une base commune de formation habilitante d’un pays à l’autre. Ce n’est d’ailleurs qu’à ces conditions que l’on pourra faire la preuve, scientifiquement, des effets spécifiques de l’intervention des pairs-aidants.

8.1 Daniel Fisher, un psychiatre ayant lui-même vécu l’expérience de plusieurs hospitalisations psychiatriques, a développé un modèle d’autonomisation. Ce modèle est basé sur les principes issus de l’expérience des usagers en matière de rétablissement, plutôt qu’issus du point de vue des professionnels. « Nous sommes des êtres humains à part entière et qui méritent le respect et la pleine citoyenneté », écrit-il.

8.2 La mesure spécifique de la citoyenneté a été développée en réponse la question : Pour moi être citoyen à part entière, ça veut dire…

8.3 Les deux éléments relevés furent le langage corporel (body language) et le sentiment de connectivité (to relate).

8.4 Bipolar Scotland, est le nom de l’association dirigée Gordon Johnson pendant plusieurs années.

8.5 Les retombées du Projet citoyen ont été évaluées en utilisant la mesure de la citoyenneté combinée à la mesure du rétablissement personnel, soit l’indice composite de rétablissement civique.

9.1 La CIM est la norme internationale qui organise et code les informations utilisées pour les statistiques et l’épidémiologie, la prise en charge des soins, l’allocation des ressources, le suivi, l’évaluation et la recherche.

9.2 Les résultats ont aussi mis en lumière des différences statistiquement significatives entre les hommes et les femmes, en particulier par rapport à l’influence des services de santé en tant que facteurs associés à l’apparition elle-même de la maladie mentale ! D’où le concept de maladie mentale nosocomiale, maladie attrapée à l’hôpital, pour rendre compte du fait que le système de santé peut lui-même induire des troubles mentaux et du comportement.

9.3 Des différences ont été observées en ce qui concerne les finances personnelles pour les trois dimensions réunies : elles apparaissent plus influentes pour les usagers que pour leurs proches.

9.4 L’insécurité et la dépendance financière restent des obstacles majeurs à la pleine participation et intégration citoyenne communautaire.

9.5 Dans un essai contrôlé randomisé (ECR), les sujets de recherche sont assignés aléatoirement, au hasard, soit pour prendre part à un groupe expérimental, soit pour continuer à recevoir le traitement habituel en restant dans un groupe dit de contrôle (sans l’expérimentation).

10.1 Ce nouveau ressort est paru dans le Journal of Public Mental Health en 2013.

10.2 Parmi les droits et conventions internationales actuellement en vigueur pouvant être invoqués par les pairs-aidants et leurs alliés dans leur plaidoyer pour des politiques et des systèmes de santé mentale axés sur le rétablissement, existe la Convention des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées.

10.3 Le Dr Des Roches parle des encouragements donnés constamment par Grégoire et son équipe comme d’une « transfusion de confiance ». Ceci suggère que bien que le rétablissement ne soit pas transmissible d’une personne à l’autre, puisqu’il ne peut advenir que de l’intérieur, l’espoir confiant du rétablissement peut quant à lui bel et bien se communiquer pour que se déclenche son processus.

10.4 Il s’agit de Grégoire Ahongbonon.


Postfaces
Au mois de janvier 2008, nous avons accueilli Jean-François Pelletier comme Postdoctoral Research Fellow pour une période de trois ans au Yale Program for Recovery and Community Health (dirigé par Larry Davidson et Michael Rowe) et pour également travailler avec le Department of Mental and Addiction Services de l’état du Connecticut (dont Paul Dileo était alors Chief Operating Officer). Dès le mois de mai suivant, un colloque avait lieu dans le cadre du 76e Congrès de l’Association francophone pour le savoir (ACFAS), un important événement scientifique auquel des milliers de congressistes avaient pris part dans la ville de Québec, à l’occasion du 400e anniversaire de sa fondation. Nous fumes quelques-uns du Connecticut à prendre part à ce colloque et aux actes qui en furent tirés sous forme d’un livre portant d’ailleurs le même titre que le colloque lui-même, soit Hébergement, logement et rétablissement en santé mentale : Pourquoi et comment faire évoluer les pratiques ? Depuis, il y a eu presque chaque année des va-et-vient avec des délégations du Connecticut se rendant au Québec et dans l’autre sens, des québécois venant en groupe au Connecticut pour des séjours d’études et d’échange de pratiques. Puis cette collaboration bilatérale est devenue multilatérale avec maintenant une dizaine de pays représentés au sein du Collectif international pour le rétablissement civique (CIRC) que Paul Dileo, Michael Rowe et Jean-François Pelletier ont fondé. Le CIRC, dont le siège est hébergé au Yale Program for Recovery and Community Health est un collectif regroupant des décideurs, des professionnels de la santé mentale, des personnes en rétablissement, des militants de la défense des droits, des chercheurs universitaires et autres parties prenantes. C’est donc un grand plaisir pour nous de prendre part encore une fois, avec cette postface, à ce livre-ci puisqu’il est lui aussi le fruit d’une intense et durable collaboration multilatérale pour la promotion du rétablissement et de la pair-aidance.

Par exemple, le projet de MOOC sur les Fondements du rétablissement et donc de ce livre sur la pair-aidance ont été testés pour la première fois en mai 2019 lors du 6e symposium du CIRC. Mark Costa, qui intervient dans le livre pour faire le lien avec le Brésil (chapitre 9), co-présidait ce symposium. Plusieurs des pays maintenant membres du CIRC ont activement contribué au projet ainsi devenu international, avec notamment Helen Hamer pour la Nouvelle-Zélande (chapitre 1), Henning Pettersen pour la Norvège (chapitre 4), Angels Ibáñez et Francisco Orosa pour l’Espagne (chapitre 5), Philippe Maugiron pour la France (chapitre 6), ou encore Gillian MacIntyre pour l’Écosse (chapitre 8), laquelle a d’ailleurs accepté d’assumer la co-présidence du CIRC. Ainsi, de multiples traductions du livre sont peut-être à prévoir ?

M. Paul Dileo*, Pr Larry Davidson** et Pr Michael Rowe***

*Chief Operating Officer, Connecticut Department of Mental Health and Addiction Services ; 
** Professor of Psychiatry and Director, Program for Recovery and Community Health, School of Medicine, Yale University ; 
*** Professor of Psychiatry and Co-Director, Program for Recovery and Community Health, School of Medicine, Yale University.

La Faculté de médecine de l’Université de Montréal est fière de s’associer à la publication de cet ouvrage sur les fondements et les pratiques du rétablissement et de la pair-aidance, un champ d’intervention en pleine expansion dans de nombreux pays et auquel nous souscrivons depuis de nombreuses années.

S’il est une contribution encore méconnue dans le monde de la santé et des services sociaux, c’est bien celle des personnes bénéficiant d’une expérience de rétablissement en santé mentale. Or, chaque jour, ces personnes inventent et mettent en pratique des stratégies variées d’adaptation face à l’adversité, stratégies qui peuvent ensuite se raffiner, se perfectionner, puis être testées et mises à l’épreuve dans le cadre de projets de recherche expérimentaux. La pair-aidance repose sur la reconnaissance et la transmission de ce savoir issu de l’expérience vécue de la maladie et du rétablissement en complémentarité avec d’autres types de savoirs.

Bien que cette pratique innovante s’adresse d’abord à des personnes en rétablissement, ou proches de telles personnes, qui veulent canaliser leur expérience personnelle en expertise d’accompagnement, elle est aussi ouverte à tout étudiant provenant des sciences de la santé ou d’autres domaines, de même qu’à toute personne du public.

Le partenariat patient est l’une des valeurs fondamentales de notre faculté, laquelle s’est fermement engagée depuis plus de 10 ans déjà dans la promotion d’un important changement de paradigme dans la relation entre les patients et les milieux cliniques. Nous sommes donc heureux de constater que de nombreux pairs-aidants en rétablissement, exerçant leur métier dans des hôpitaux universitaires de notre réseau de santé et de services sociaux, ont établi des liens durables avec des pairs-aidants de la francophonie, notamment la Belgique, la France et la Suisse.

Ce livre, pierre angulaire à la fois du programme de recherche et du programme d’enseignement du Pr Jean-François Pelletier, contribue à la transformation de nos milieux d’enseignement et de soins de santé mentale de même qu’à l’évolution de leurs pratiques quotidiennes ouvertes sur la diversité. En effet, nous sommes d’avis que la diversité, à l’échelle populationnelle, s’exprime non seulement à travers des caractéristiques socio-démographiques comme le genre, l’ethnicité, la langue ou le statut socio-économique, mais également par des expériences de vie, un bagage personnel et la résilience face à divers problèmes de santé, notamment de nature psychique. Ce livre est un exemple éloquent de mise à contribution de cette diversité.

Patrick Cossette, MD, PhD, FRCPC

Doyen, Faculté de médecine, Université de Montréal
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