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eL’expérimentation des médiateurs de santé - pairs s’inscrit dans un mouvement 
plus général d’émancipation des patients, à qui on reconnaît le droit à l’auto- 
nomie et à un statut respectable. 

Ce procédé, piloté par le Centre collaborateur de l’OMS à Lille, permet à un 
ancien usager de la psychiatrie, considéré comme rétabli, de pouvoir devenir à 
son tour un « soignant » par le biais de son expérience personnelle et d’une 
formation universitaire, en se basant sur des expérimentations similaires, 
outre-Atlantique, notamment au Québec, et outre-Manche.

Toutefois, des résistances, voire des oppositions, ont été et sont toujours relati-
vement nombreuses : reconnaissance du médiateur comme un professionnel et 
non plus comme un usager, crainte de la part des personnels soignants concernant 
cette nouvelle pratique en santé mentale, critiques quant au choix du finance-
ment d’une telle expérimentation dans un contexte de restrictions budgétaires 
dans le secteur hospitalier.

Et pourtant, cette expérience menée dans trois régions françaises a aussi apporté 
bon nombre de points positifs. Le retour à l'emploi permet au médiateur de santé 
- pair de retrouver une existence sociale et un statut professionnel, ses compé-
tences ainsi que ses savoir-faire et savoir-être sont reconnus ; grâce à son vécu 
des troubles psychiques, mais aussi celui d’un parcours de rétablissement, il 
apporte une aide réelle et concrète aux usagers des services de soin en santé 
mentale. 

Cet ouvrage permet de faire le point sur ce dispositif, en toute transparence, 
permettant à chacun de se faire sa propre opinion sur ce concept révolutionnaire.
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Chapitre 1

Construction de l’expérimentation

Jean-Luc Roelandt

L’Organisation mondiale de la santé (OMS) a effectué, dans les
années 2000, un changement conceptuel dans le champ de la santé
mentale. Elle a inauguré la décennie de la santé mentale 2000-2010
en passant d’une approche centrée sur les diagnostics et les traitements
à une approche basée sur les politiques nationales de santé mentale
et les services minimums à apporter aux populations, et ce en droite
ligne de la déclaration d’Alma-Ata (1978) et de la charte d’Ottawa
(1986) qui consacraient la santé comme « un état de complet bien-être
physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence
de maladie ou d’infirmité ». De plus, l’importance des mouvements
des usagers en santé, propulsés par l’apparition du sida dans les années
1980, allait changer la donne dans tout le champ sanitaire. L’OMS
bâtira progressivement ses politiques sur le triptyque recovery (réta-
blissement), empowerment (prise de pouvoir) et citoyenneté (droits et
devoirs pour tous). Dès les années 2000, en France, les rapports et
plans de santé mentale reprennent les thèmes de la destigmatisation,
de la lutte contre les discriminations et de la participation des usagers
et aidants aux politiques publiques. Le projet EMILIA (Empower-

ment of Mental Health Service Users through Life Long Learning, Inte-

gration and Action – Autonomisation des usagers des services de santé
mentale par l’accès à la formation tout au long de la vie et l’intégration
active), porté par la Commission européenne, est un des exemples des
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politiques qui affirment que la formation est centrale tout au long de
la vie des citoyens européens (2005-2010).

L’Union européenne et l’OMS créeront en 2008 un groupe de tra-
vail sur le thème « empowerment des usagers et des aidants en santé
mentale en Europe » composé majoritairement des catégories d’usa-
gers et d’aidants. En 2013, le plan d’action pour la santé mentale
2013-2020 de l’OMS intègre le rétablissement comme une de ses
valeurs essentielles, ainsi que la promotion de la santé mentale. Enfin,
en 2014, le Centre collaborateur de l’Organisation mondiale de la
santé (CCOMS Lille, France) pour la recherche et la formation en
santé mentale de Lille organise avec l’OMS Europe et la Commission
européenne le congrès « Comment promouvoir les expériences
d’empowerment/autonomisation des usagers et des aidants en santé
mentale en Europe ? Indicateurs et bonnes pratiques », devant amener
à un observatoire de l’empowerment et des indicateurs la concernant.
C’est dans ce contexte global qu’aura lieu l’expérimentation des média-
teurs de santé – pairs, en France, à partir des années 2010.

La genèse : « eux » et « nous »

Après le congrès organisé par l’Association septentrionale d’épidé-
miologie psychiatrique (ASEP), le Groupe d’étude des professionnels
du suicide et le Groupe français d’épidémiologie psychiatrique à Lille
en 2006 sur le thème de « La résilience en santé mentale », et en lien
avec l’intervention de Boris Cyrulnik, psychiatre et psychanalyste, et
de Claude Lagueux, pair-aidant au Québec, s’est mis en place une
réflexion sur le concept de résilience, dans le cadre du CCOMS, aidé
par l’EPSM Lille-Métropole.

Le docteur Patrick Le Cardinal nous fit alors part de sa volonté et
de celles des usagers de créer un programme national de médiateurs
de santé – pairs (MSP), comme cela avait été fait dans la province du
Québec. Ayant eu moi-même la pratique de l’innovation comme
marque de fabrique de l’action menée pendant 35 ans à l’époque sur
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le secteur de la banlieue Est de Lille, la proposition était intéressante.
Elle heurtait néanmoins la méthode traditionnelle employée pour
créer le changement de fonctionnement dans le service de psychiatrie
qui allait devenir le socle du CCOMS de Lille : introduire, petit à
petit, des éléments étrangers au couple médecin-infirmier en psychia-
trie, pour prendre en compte la dimension du care et de la réhabili-
tation psychosociale, dans des services où la question de la chronicité
des troubles et de l’institution était un double handicap, voire une
double peine pour les personnes concernées. Ce fut tout d’abord à
partir des années 1970 l’introduction des premiers éducateurs (consi-
dérés comme « fous » par les patients eux-mêmes, voire par les infir-
miers de l’époque), des premiers agents des services hospitaliers (ASH)
pour faire le ménage, des premiers aides-soignants qui valut une grève
au niveau de l’hôpital, des premiers animateurs socioculturels puis de
la première psychomotricienne, du premier kinésithérapeute et des
familles alternatives à l’hospitalisation des patients lorsqu’ils présen-
tent des troubles aigus. À chaque fois, une expérimentation, à bas
bruit, à partir de l’introduction d’une personne et de sa fonction, puis
quand les habitudes sont prises et que les champs de compétences
sont définis par la recomposition des savoirs et pratiques, extension à
l’embauche d’autres professionnels du même type. Même chose pour
les assistantes sociales et les psychologues, les addictologues, les psy-
chanalystes, les sociologues, les conseillers en économie sociale et
familiale, etc. ; toutes des professions non nomenclaturées dans le bio-
médical, mais tellement nécessaires dans l’accompagnement des per-
sonnes concernées dans le cas de ce qu’on appelle communément le
« secteur psychiatrique ».

Les pairs-aidants posaient des questions plus sensibles : la première
était la reconnaissance de leur savoir expérientiel, comme on le nomme
maintenant. Pas évident, pour les équipes déjà pluri professionnelles,
qui peuvent comprendre la « maladie » sans être malade, qui peuvent
soigner, sans avoir bénéficié de soins – puisqu’elles ne sont pas
malades –, qui ont basé leur savoir et leur pratique sur la réification
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et la mise en distance de celui dont on s’occupe – dans une situation
de laboratoire d’une certaine manière. La clinique s’est créée comme
cela, à partir de l’observation des comportements et du discours de
l’autre. Elle est de ce fait prise de pouvoir sur autrui (Foucault).

La psychanalyse posait à l’évidence la question de l’efficience du
savoir profane. Les écoles de psychanalyses se sont d’ailleurs différen-
ciées selon qu’elles acceptaient comme psychanalystes les seuls psy-
chiatres et psychologues ou qu’elles permettaient à d’autres personnes
hors champ psychiatrique d’y accéder. Ce qui a eu pour prolongement
la question de qui peut se dire psychothérapeute et les compétences
pour permettre de qualifier la profession de psychothérapeute. Il n’y
a pas de raison objective de ne pas accepter dans le corps des profes-
sionnels de santé des personnes qui ont connu la maladie.

Déjà, les aliénistes avaient eux-mêmes pensé et décrit le rôle
important que jouaient les patients dans le soin aux autres patients
dans l’asile psychiatrique. Jean-Baptiste Pussin, infirmier-chef de
Bicêtre, fut l’inspirateur de Philippe Pinel pour la libération des
aliénés et la sortie de leurs chaînes. Philippe Pinel était un ancien
pensionnaire de cette institution et a utilisé son savoir de la maladie
et de l’institution elle-même pour modifier considérablement l’asile.
Plus près de nous, René Ferret, cinéaste, qui, après une tentative de
suicide s’est retrouvé à l’hôpital d’Armentières, fera par la suite sa
carrière de cinéaste en mettant en scène, dans ses films, sa vie, ses
traumatismes, ses espoirs, et finira par créer une véritable œuvre auto-
biographique. Mais, a contrario, dans les services fermés, les alié-
nistes et les gardiens s’appuyaient sur les « bons malades », qui orga-
nisaient les pavillons et faisaient parfois régner l’ordre dans les
services, sorte de kapos contre lesquels je me suis à l’époque élevé
avec force jusqu’à leur disparition des unités. Ces pratiques impli-
quant des patients comme auxiliaires des soignants, ou gardiens
comme on les a plutôt dénommés à l’époque, étaient liées à l’enfer-
mement et au pouvoir que l’on prend sur autrui dans des systèmes
concentrationnaires.
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Le deuxième point est que toutes les professions qui se sont créées
après le cadre unique des hôpitaux psychiatriques (les infirmiers psychia-
triques faisaient tout dans les pavillons, du ménage à la psychothérapie
en passant par l’animation et la police), ont vu leur introduction se faire
sur un statut reconnu dans la fonction publique, avec diplôme, ou sur une
compétence reconnue par la notoriété ou la pratique – comme les
artistes. Artistes et familles d’accueil, qui n’ont pas de diplômes spécifi-
ques mais amènent les uns, par les pratiques artistiques, une relation
particulière aux patients, et les autres un accueil humain « chez soi », ce
que l’on ne peut faire dans un service hospitalier. Ces personnels hors
normes ne sont pas évidents à concevoir pour les professionnels de la
psychiatrie du fait de leurs statuts, de leurs fonctions et des règles profes-
sionnelles. Et pour les MSP, la compétence est la reconnaissance de la
maladie comme savoir expérientiel – et non pas un diplôme post-gradué.

L’expérimentation

Le CCOMS est une organisation fonctionnelle rassemblant un
réseau d’actions, de compétences, de programmes, en lien avec la poli-
tique de santé mentale de l’OMS.

Il répond aux exigences de recherche et de formation définis par
l’OMS. Il regroupe des hôpitaux, centres de recherche et universités
qui participent à la mise en place de son programme d’actions. Le
Centre est désigné tous les 4 ans par l’OMS, sur la base d’un pro-
gramme pluriannuel.

Les valeurs du CCOMS sont la pleine participation des citoyens,
usagers ou non, au développement de la qualité des services de santé
mentale, la promotion de services de psychiatrie intégrés et commu-
nautaires, la lutte contre la stigmatisation des personnes ayant des
troubles psychiques et la promotion de la santé mentale, le dévelop-
pement de réseaux de recherche, de formation, d’information en santé
mentale, et la valorisation, le partage et la diffusion des expériences
innovantes en santé mentale.
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Un programme innovant

Pour la première fois en France, le programme pilote « Médiateurs
de santé – pairs » visait à former et embaucher dans des établissements
de santé mentale, 30 personnes ayant (eu) des troubles psychiques,
rétablies ou en voie de rétablissement. Une formation en cours
d’emploi d’un an (8 semaines de cours et 36 de stage dans un service
de psychiatrie) menait à l’obtention d’un diplôme universitaire de
médiateur de santé – pair (Université Paris-8), à la suite duquel les
MSP poursuivaient leur travail dans les équipes de soins, tout en
bénéficiant de modules de formation continue et de réunions régu-
lières d’échanges de pratiques entre pairs.

Ce programme a été mis en œuvre par le CCOMS, en partenariat
avec la Fnapsy (Fédération nationale des patients en psychiatrie) et
l’Université Paris-8, l’appui de la CNSA, des Agences régionales de
santé (ARS) Nord – Pas-de-Calais, Île-de-France et Provence – Alpes
– Côte-d’Azur, des secteurs de psychiatrie volontaires dans ces trois
régions et de la Fondation de France. Il s’est appuyé sur deux recher-
ches externes simultanées : qualitative, menée par le Clersé (Université
Lille-1/ CNRS, Lille), qui a produit 3 rapports ; et quantitative,
menée par l’URC Eco (Assistance publique des hôpitaux de Paris –
APHP, Paris), qui déposera ses conclusions en juin 2016.

Du savoir expérientiel au savoir professionnel

S’inspirant des expériences étrangères, en particulier québécoises,
en les adaptant au contexte français, ce programme avait pour objectif
de valoriser le savoir expérientiel et la formation des usagers des ser-
vices de psychiatrie, afin de démontrer l’efficacité de la pair-aidance
pour les personnes ayant des troubles psychiques en France. Les
médiateurs formés sont parties intégrante des équipes de soins et tra-
vaillent en tant que professionnels du champ de la santé mentale.
Leurs pratiques professionnelles sont variées : animation de groupes
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thématiques, entretiens individuels dans les hôpitaux de jour, les
CMP/CATTP, visites à domiciles, accompagnements en ville vers
des structures associatives ou pour des démarches, mais aussi accom-
pagnement à la sortie de la vie dans la rue. Les médiateurs co-animent
des ateliers d’éducation thérapeutique et de remédiation cognitive.
Une collaboration avec les travailleurs sociaux s’est mise en place pour
plusieurs médiateurs, véritables vecteurs d’orientation des patients vers
le service social.

Recovery

La notion de « recovery », maladroitement traduite en français par
« rétablissement », n’en était encore qu’à ses balbutiements en
France, où la méfiance par rapport aux concepts anglo-saxons et
plus précisément américains restait forte. Le point positif était que
quelques expériences existaient déjà et avaient montré leur viabilité,
tant chez les anciens buveurs que chez les équipes de santé préca-
rité. L’équipe MARSS, à Marseille, créée par Vincent Girard, psy-
chiatre, et Hermann Händlhuber, ex-patient SDF, allait dans ce
sens. Le concept se développait en Amérique du Nord avec quel-
ques succès. Les associations d’usagers émergeant en santé mentale
après la loi de 2002 de Bernard Kouchner à laquelle j’avais participé
pour la partie psychiatrie et les Groupements d’entraide mutuelle
(GEM) existaient et montraient leur valeur et leur efficacité. Il
n’était pas impensable de mettre en place cette expérimentation,
quoique les oppositions de fond et de formes fussent fortes. Ces
oppositions ont mis en danger à plusieurs reprises cette expérimen-
tation qui a pris, par moment, des allures de véritable épopée : vive
opposition de la Fnapsy qui accompagnait pourtant le projet depuis
le départ Fnapsy, 2011), débat étalé en place publique, avant que
le CCOMS n’en soit même prévenu crise dans la psychiatrie (voir
Baillon, 2012 ; Collectif des 39, 2011 ; Martin, 2011), crise chez les
syndicalistes, qui demandèrent la suppression pure et simple de
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l’expérimentation au ministre, crise chez les chercheurs, l’École nor-
male supérieure (ENS) quittant le navire alors que l’on déposait les
demandes au Comité de protection des personnes (CPP), crise à
l’intérieur-même de l’équipe du CCOMS avec départ de la chargée
de mission « usagères », ne voulant plus être une « malade à vie » à
travers sa professionnalisation, traduisant là le même dilemme que
celui des militants qui s’engagent sur le long terme dans la repré-
sentation des usagers dans les établissements sanitaires et sociaux
dans le cadre de la démocratie sanitaire. Celle-ci a en effet pour
corolaire de garder les personnes continuellement dans le monde de
la maladie, et donc de ne pas leur permettre d’en sortir. Mais on
peut aussi dire la même chose de tous les professionnels confrontés
à des personnes ayant des troubles psychiques ou physiques toute
leur vie. Ce n’est pas une condamnation, et il est toujours possible
d’arrêter, de faire autre chose, de se réorienter. Les personnes ayant
des troubles psychiques qui se retrouvent dans cette position peu-
vent aussi arrêter de travailler, évoluer dans leurs carrières, ne plus
avoir envie de s’occuper des autres et changer de secteur d’activité.
C’est la même chose pour tous les soignants. On pouvait aussi
penser que ces MSP seraient en permanence confrontés à leur
maladie, donc fragilisés dans leur métier. Or cela fait l’impasse sur
le parcours de rétablissement, et le fait que même s’ils sont encore
malades, cela n’empêche pas qu’ils aient une activité salariée. La
maladie chronique peut être gérée et n’empêche pas d’avoir une vie
« satisfaisante ». C’est le principe du recovery que l’on retrouve dans
la définition de Bill Anthony de 1993 : « Le rétablissement est un
processus foncièrement personnel et unique qui vise à changer ses
attitudes, ses valeurs, ses sentiments, ses objectifs, ses aptitudes et
ses rôles. C’est un moyen de vivre une vie satisfaisante, remplie
d’espoir et productive malgré les limites résultant de la maladie. Le
rétablissement va de pair avec la découverte d’un nouveau sens et
d’un nouveau but à sa vie, à mesure qu’on réussit à surmonter les
effets catastrophiques de la maladie mentale... ».
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Une maladie, une compétence ?

La difficulté était de faire rentrer la connaissance et la maladie
comme compétence dans la définition d’une nouvelle profession. Il
fallait donc contourner ce problème en trouvant tout d’abord dans les
formations existantes celle qui pouvait le mieux convenir à des per-
sonnes qui pourraient utiliser leur savoir propre dans les soins ou plus
avant, permettre la promotion de la santé. C’est ce que nous sommes
arrivés à faire de façon imparfaite, avec le diplôme de médiateur de
santé – diplôme universitaire (DU), ou diplôme d’étude supérieure
universitaire, qui reconnaît une formation mais n’est pas profession-
nalisant. Toutes les personnes que nous formerions deviendraient avec
ce DU médiateurs/trices de santé. Le fait d’être pair viendrait en
second, étant une caractéristique particulière à la médiation en santé,
fonction qui peut être exercée par des personnes n’ayant pas connu la
maladie théoriquement. De plus, les médiateurs de santé sont compé-
tents pour toutes les pathologies !

Nous définissions une nouvelle profession dans le champ de la santé
mentale, pour laquelle on pouvait espérer une grille de salaire, et donc
une reconnaissance à terme. L’important était de définir un diplôme
que l’on pouvait éventuellement faire reconnaître par la suite par les
institutions qui auraient embauché les diplômés.

Restait à expliquer la démarche du côté des patients eux-mêmes et
de leurs associations. L’Unafam n’intégrait pas, à l’époque, dans sa
démarche, la question du rétablissement et insistait sur le fait que
leurs enfants, adultes malades, ne pouvaient travailler qu’à la marge.
L’important étant à leurs yeux l’accompagnement. Pas d’opposition
de leur part donc, mais pas d’appui non plus. Nous avons eu par la
suite, un soutien important des sections locales de l’Unafam de Nice
et Marseille qui firent partie du comité de pilotage régional et trou-
vèrent un intérêt réel à cette expérimentation. La Fnapsy insistait sur
la fragilité des personnes ayant des troubles psychiques et sur le danger
qu’il y avait à mettre des usagers dans des services qui les
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« démoraliseraient voire les démoliraient ». Le rétablissement ne pou-
vait, selon eux, être suffisant pour supporter le fonctionnement des
services de psychiatrie. On pouvait pourtant avoir une vision différente
et penser qu’un service de psychiatrie était en capacité de soigner des
patients et d’être bienveillant. De plus, cette association considérait
que les médiateurs devaient dépendre d’associations ou de la Fnapsy
directement, et non pas des hôpitaux. Il s’agissait dans ce contexte
d’une sorte de prolongement des actions des associations vers les hôpi-
taux, pour garantir l’extériorité de leur intervention, ce qui, en
revanche, s’éloignait du programme envisagé de création d’une nou-
velle profession dans les équipes de secteur puis de santé mentale par
extension.

Mais le problème était, à mon sens, l’ébranlement de tout le dis-
positif de soins qui différencie en permanence « eux » et « nous », de
façon artificielle. Cela traverse tout le champ politique et social, où
« le fou » est et reste toujours « l’autre ». C’est le fondement du sys-
tème social qui permet à l’homme occidental de se considérer comme
doté de raison, donc d’exister en tant que sujet. Introduire comme
professionnels de soins des anciens malades, en utilisant leur savoir
expérientiel et en bravant la stigmatisation, allait créer un événement
fort dans un univers très conservateur, hiérarchisé et technique.

En juin 2014, les 3 ARS participantes se sont engagées à pérenniser
les financements des postes des MSP encore en activité, ce qui
constitue un signe fort en faveur de ce dispositif. Une extension de
l’expérimentation à d’autres ARS, au médicosocial et au social était
envisagée.

De son côté, l’enquête qualitative menée par le Clersé constatera
que le programme expérimental avait :

– montré la faisabilité de l’intégration de pairs-aidants profession-
nels dans les équipes des services de psychiatrie ;

– permis une nouvelle réflexion et un nouveau débat dans les
équipes sur la maladie et les pratiques de soins, sur le vécu des patients
par rapport au soin et au rétablissement ;
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– montré qu’une certaine qualité de relation MSP/usagers était
possible.

Des recommandations pour le développement
du programme

Le CCOMS a appelé à une poursuite du programme et, à la lumière
de la démarche réflexive menée tout au long de l’expérimentation, a
formulé des recommandations précises sur le choix des établissements
et des services participants, le recrutement des MSP, leur formation
initiale et continue, le suivi du programme et l’accompagnement des
médiateurs.

Il s’agira de pérenniser la formation au niveau bac + 2, avec entrée
en formation par la validation des acquis de l’expérience (VAE) et la
validation des acquis professionnels et personnels (VAPP) ; un posi-
tionnement progressif dans la grille indiciaire de la fonction publique ;
l’intégration des médiateurs en activité dans la construction et la dis-
pensation de la formation des futurs MSP, ainsi que dans l’évaluation
du programme ; le renforcement de l’accompagnement des équipes de
soins accueillant des MSP ; la mise en place de tutorats et de jume-
lages entre médiateurs et entre équipes de soins, actuels et futurs.

Nous concluions que, après trois années d’expérimentation, le pro-
gramme avait permis de faire avancer la réflexion sur les frontières
entre normal et anormal, soigné et soignant, savoir professionnel et
savoir profane, savoir universitaire et savoir expérientiel, sain et bien
portant. Il ouvrait la voie à un questionnement entre thérapeutique et
accompagnement, entre care et cure, et sur les fonctions et statuts de
chacun dans le champ de la santé mentale.

Du stigma

Notons que les troubles psychiques sont certainement les plus en
cause dans les arrêts maladie, les accidents de travail, les congés de
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longues durées des fonctionnaires à l’hôpital, dans les services de soin,
et en santé mentale. La question du maintien et de l’adaptation à
l’emploi de milliers de personnes est centrale pour les économies déve-
loppées. L’environnement social de l’entreprise rend de plus en plus
impératif de s’occuper des personnels ayant des troubles psychiques.
La stigmatisation et la discrimination à l’égard de ces mêmes troubles
restent encore fortes en France et dans le monde. Elles existent peut-
être encore plus chez les médecins et les soignants, même si les images
et stéréotypes négatifs de la folie et de la maladie mentale sont ancrés
chez tout un chacun.

Les MSP vont bousculer ces représentations frontalement. Que ces
personnes puissent être des collègues de travail, des soignants est en
soi une vraie révolution. On ne s’étonnera pas d’avoir eu autant
d’oppositions, aussi tranchées, vis-à-vis de ce programme, à un
moment très sensible de l’histoire de la psychiatrie en France, avec
des budgets très contraints, une remise en cause des compétences et
savoirs et donc des pouvoir à travers la délégation des tâches dans les
hôpitaux, une reconfiguration du thérapeutique, une tendance à l’éva-
luation médico-économique permanente, l’avènement du concept de
handicap psychique avec ses droits inhérents, la charte des Nations
unies pour les droits des personnes en situation de handicap (conven-
tion relative aux droits des personnes handicapées), la loi de 2016 qui
contrôle les contentions et les isolements en psychiatrie, la création
des groupements d’entraide mutuelle (2005), gérés par les usagers
eux-mêmes, la modification des savoirs, des compétences, la remise
en cause, dans le champ de la psychiatrie, des conseils généraux en
charge des handicaps, la notion de parcours de soins remplaçant celle
de séquence de prise en charge, la territorialisation de la santé, l’impor-
tance des thérapies non conventionnelles, de l’entraide, du self help,
du self care, de l’e-santé mentale, la place essentielle du système de
santé primaire, les équipes mobiles, la prise en compte de la non
demande et le primat de l’accompagnement concomitant du dévelop-
pement considérable du biomédical.

12

L’EXPÉRIMENTATION DES MÉDIATEURS DE SANTÉ – PAIRS



Il s’agit là d’un vrai changement, dans lequel les MSP prennent toute
leur place et dont ils constituent certainement l’un des signes les plus
visibles. Le système social, et avant tout le système de soins et de protec-
tion est en tension. Les MSP, du fait de leur fondamentale originalité,
questionnent l’ensemble du dispositif et des savoirs mais aussi, en retour,
reçoivent de plein fouet les tensions accumulées, sorte de paratonnerre
des angoisses et d’un futur incertain à travers toute une profession.

Une révolution intranquille : le déroulé

Catherine Dechamp-Leroux nous présente les expériences précé-
dentes en matière de pair-aidance, notamment celles qui ont eu lieu
à l’étranger depuis le but des années 1980 : l’émergence des mouve-
ments de patients/acteurs, la transformation progressive de la relation
thérapeutique qui en a découlé, l’évolution vers la valorisation de
l’expérience du patient. Certains pays furent pionniers en la matière,
notamment le Québec et les États-Unis ; les expériences européennes
sont plus récentes et le statut des pair-aidants, le financement de leurs
postes restent fragiles.

Cette fragilité est pour partie explicitée par le travail de Damien
Cassan qui permet de bénéficier d’un regard ample et du recul néces-
saire pour apprécier la force de la polémique suscitée par la mise en
place du programme médiateurs de santé-pairs. Son texte présente,
plus de 4 ans après les faits, les positions qui étaient celles, en 2012,
d’associations d’usagers, de différents corps professionnels soignants
ainsi que de psychiatres opposés aux fondements mêmes de la pair-
aidance professionnalisée dans le domaine de la santé mentale. Les
raisons de ces oppositions étaient étonnamment variées, la polémique
en elle-même ne s’est pas construite dans une convergence des points
de vue : on a pu entendre et lire pendant les premiers mois du pro-
gramme des réticences, voire des attitudes de rejet complet qui avaient
à voir avec des corporatismes mais également avec des visions fonda-
mentalement différentes du rôle de la psychiatrie.
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Car c’est notamment la notion d’innovation en matière de pratiques
professionnelles qui était mise en avant par les promoteurs du pro-
gramme. Or, comme nous l’expliquent Diane Harvey et Guylaine
Cloutier dans l’article qu’elles ont choisi de co-écrire, au Québec, où
le développement de postes salariés de pair-aidants est aujourd’hui
ancré dans les pratiques institutionnelles, il est toujours nécessaire
d’accompagner chacune de ces intégrations professionnelles. En effet,
même quand l’équipe d’un service de soins est très motivée pour
ajouter ce nouveau métier à l’éventail de ses compétences, les débuts
peuvent être complexes : les places de chacun sont parfois à redéfinir,
et il faut prendre garde à ne pas involontairement dévaluer le travail
des autres personnels soignants. Mais le savoir expérientiel du Québec
en matière d’intégration de pair-aidants professionnels est aujourd’hui
important, et cette pratique innovante semble appelée à s’étendre.

Lorsque le CCOMS, suite à plusieurs visites d’étude notamment
au Québec, a débuté la construction du premier programme de for-
mation français à l’intention de pairs-aidants en santé mentale, il a
souhaité tirer les enseignements des expériences étrangères de forma-
tion : leurs durées, leurs orientations théoriques, leurs reconnaissances
en tant que diplômes ou formations diplômantes. En 2011, le psy-
chiatre Massimo Marsili était en charge de la construction du diplôme
universitaire. Il explique ici ce qui a présidé à ses choix pédagogiques
en matière d’ingénierie de formation : il fallait renforcer les compé-
tences opérantes du futur médiateur, déjà outillé par son savoir expé-
rientiel, en lui permettant de développer des outils concrets d’inter-
vention individuelle d’animation de groupes.

Une fois les orientations théoriques de formation déterminées, il
était nécessaire de développer les modules universitaires qui permet-
traient leur enseignement : Alexandre Lunel, coordinateur pédago-
gique au sein de l’Université Paris-8, était en charge du déploiement
de la formation qui débutait en janvier 2012. Son texte permet de
comprendre la méthodologie qui a permis d’intégrer ce nouveau
diplôme universitaire à une UFR de droit et la cohérence des choix
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des intervenants et enseignants qui co-animaient les différents
modules de formation.

Fin 2012, les 29 médiateurs de santé-pairs ont eu à valider l’année
de formation écoulée par le rendu d’un mémoire professionnel. Claire
Bélart propose une lecture des enseignements qui peuvent être tirés
des travaux en question. Il en ressort que les étudiants ont essentiel-
lement exploré la question de leur souhait profond d’être véritable-
ment intégrés à des équipes de soins et celle de leur crainte de ne
pouvoir y parvenir à terme. Ces mémoires ont été produits près de 18
mois après le début de programme : ils nous offrent un instantané de
la perception que les médiateurs avaient de leurs situations à cette
période charnière. Les situations ont depuis lors beaucoup évolué,
changé, dans bien des cas, elles se sont améliorées. Mais concernant
ceux des médiateurs qui ont depuis cessé leur activité, ces écrits sont
un rappel de la difficulté qui a pu être la leur à faire exister un métier
qui n’existait pas encore.

Cette difficulté a eu beaucoup à faire avec la question du « faire
équipe » ; la destinée première des médiateurs de santé-pairs que for-
mait le CCOMS était bien de prendre place au sein d’équipes pluri-
disciplinaires. Guillaume François, infirmier de formation, devenu
ensuite cadre de santé en psychiatrie, était chargé de mission sur le
programme pendant toute la durée de l’expérimentation. Il a mené
un travail en profondeur auprès des services qui accueillaient les
médiateurs afin de les aider à trouver la juste place pour le médiateur,
en dépassant les craintes et en déconstruisant les représentations qui
pouvaient alimenter les résistances. Il s’agissait non seulement de
démontrer aux professionnels la valeur ajoutée de cet autre ensemble
de compétences mais également de construire avec eux un modèle
d’équipe en capacité d’intégrer ces nouvelles dimensions dans le soin.

C’est un exemple de construction d’une telle équipe que décrivent
le psychiatre et chef de pôle Jean-Yves Giordana et le médiateur
Fabien Durand. Ils nous donnent à voir les étapes du processus d’inté-
gration de ce dernier, processus qui a débuté avant même son arrivée,
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car il n’était pas évident de préciser au préalable quelles seraient ses
missions, son champ d’action, ses domaines de compétences. Il est
rapidement apparu que ce processus se ferait « en marchant », et que
par conséquent, rassurer l’équipe, lui démontrer que cette arrivée ne
signerait pas de perte, celle de territoires professionnels, mais bien un
gain, celui d’une posture complémentaire à celles déjà en présence.

Pour Fabien Durand comme pour plusieurs des médiateurs de santé-
pairs formés en 2012, les tensions qui ont ainsi traversé les deux années
de l’expérimentation ont pu avoir des conséquences sur leurs niveaux
de rétablissement. Jérémie Soulé a pris part à la recherche sociologique
qualitative qui a accompagné le programme. Son texte revient sur les
dimensions négatives mais aussi positives de l’expérimentation sur le
bien-être des médiateurs : si certains ont vu leur rétablissement affaibli
par les difficultés inhérentes à l’intégration au sein des équipes, d’autres
ont, au contraire, été soutenus dans leur mieux-être par la reprise d’une
activité professionnelle et par l’impact visible de leur travail auprès des
usagers de services de soins en santé mentale.

Dans la continuité de cette réflexion, Lise Demailly nous propose
un regard sociologique global sur l’expérimentation, reprenant les
conclusions du travail de recherche mené par l’équipe du laboratoire
le Clersé.

Baptiste Godrie, chercheur québécois, s’intéresse à l’un des axes
développés dans ces mêmes travaux sociologiques en évoquant la ques-
tion suivante, souvent débattue : le pair-aidant perdrait en authenticité
et donc en efficacité dès lors qu’il ne se trouverait plus à travailler
parmi ses pairs à part entière, à savoir d’autres patients, car il serait
comme « contaminé » par la posture soignante, et son savoir expé-
rientiel s’en trouverait rapidement affaibli. Il propose une déconstruc-
tion de cette représentation en détaillant sur différents modèles d’inté-
grations professionnelles de pair-aidants.

Le psychiatre Bernard Durand s’est intéressé à ce débat ainsi qu’à
l’ensemble de la réflexion sur la pair-aidance professionnalisée en santé
mentale dès lors que le CCOMS a débuté sa démarche prospective.
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S’il n’est pas favorable au statut de médiateur de santé-pair tel qu’il
est déployé en France, il ne s’y oppose pas de façon rigide ou purement
rhétorique, comme nous le démontre son texte : il a également lu avec
attention les rapports qui ont été produits à la suite de l’expérimen-
tation et nous propose une lecture mesurée des résultats présentés. Il
y questionne non pas l’existence même des médiateurs qu’il reconnaît
comme étant précieuse à différents endroits du système de santé mais
plutôt le choix de les intégrer à des équipes de soins.

Jean Naudin fait partie des chefs de pôle qui ont intégré des média-
teurs au sein de leurs services. Il développe ici une lecture phénomé-
nologique du programme et une vision du médiateur qui serait un
passeur, pouvant tisser du lien entre des personnes expérimentant des
réalités différentes, en l’occurrence les soignés et les soignants. Il peut
traduire les langages en vigueur sur chacune des deux rives, facilitant
ainsi certaines translations.

Quatre médiatrices de santé-pairs (Corinne Noel, Marie-Christine
Thibaut, Valérie Brilleman, Valérie Hennion-Vermeersch) ont travaillé
avec le psychanalyste Patrice Desmons et ont produit ensemble un écrit
afin de revenir justement sur cette posture du pair-aidant professionnel.

Elles soulignent que depuis 2012, de nombreux écrits ont été pro-
duits en référence à ce sujet, dans lesquels les médiateurs ont fréquem-
ment été sollicités pour témoigner, pour faire l’objet de jugements,
d’évaluations parfois sauvages et peu renseignées. Ils constituent un
petit groupe de personnes sur lesquelles de nombreuses projections ont
été faites, à qui ont été attribuées fragilités et incapacités, que l’on a bien
souvent définies en creux, voire par défaut. Dans ce texte, quatre
médiatrices choisissent de donner leur(s) vision(s) de leur(s) métier(s),
d’en tracer des contours et d’évoquer leur travail auprès d’usagers ; elles
nous donnent à voir ce qui peut constituer leur quotidien de travail.

Le programme médiateurs de santé-pairs a été pensé dès le départ
comme une expérimentation, il ouvrait la voie à de nouvelles pratiques,
il était en cela innovant mais aussi particulièrement polémique, ferait
l’objet de nombreuses controverses et ses détracteurs seraient sans nul
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doute nombreux. C’est pourquoi le CCOMS a pris le parti d’accompa-
gner son déroulement d’une double évaluation : qualitative, comme
nous l’avons décrit précédemment, mais également quantitative.

Cette enquête avait pour objectif de mesurer les effets des média-
teurs de santé-pairs sur la stigmatisation internalisée, la qualité de vie
et le fonctionnement global des usagers. Les sociologues Isabelle Mail-
lard, Lyre l’Epée, Agnès Bensussan et la psychologue Julie Ledrich
développent en préambule ces axes de recherche de l’évaluation, puis
elles relatent les difficultés importantes rencontrées au cours de son
déploiement. En effet, le bon déroulement de cette enquête reposait
pour beaucoup sur la volonté de s’engager à long terme de profes-
sionnels de santé au sein des différents établissements de soin qui
avaient intégré des médiateurs de santé-pairs. Le travail de collecte
des données était exigeant en termes de temps et de régularité, ce qui
a occasionné un taux important de déperdition.

Cependant les chercheuses ont observé un impact très positif de la
passation de l’enquête elle-même au sein des équipes qui s’étaient
engagées, autour de la question de la stigmatisation et de l’auto-
stigmatisation : le fait de faire passer les échelles d’évaluation aux
patients a permis de nombreuses prises de consciences de la part des
équipes sur ces thématiques.

Perspectives d’avenir

Cette aventure est loin d’être terminée. Il faut consolider l’expéri-
mentation et la disséminer, prendre acte des points négatifs et positifs,
créer une base théorique du savoir expérientiel, asseoir ce savoir-faire
sur un métier enseigné par les universités et reconnu par les établis-
sements. La route sera encore longue, mais elle mérite d’être
empruntée. Nous ne sommes qu’au début du voyage.

« Polémiques » porte à merveille son nom dans ce numéro consacré
aux MSP en France. Il permet ici l’expression de ce nouveau savoir
et de cette nouvelle pratique ainsi que de toutes les contradictions qui
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les entourent mais qui révolutionnent de ce fait intranquillement le
champ social et sanitaire dans notre pays et dans le monde.
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Chapitre 2

Les expériences étrangères

Catherine Déchamp-Le Roux

Introduction

L’objectif de ce chapitre est de comparer le statut des médiateurs
de santé – pairs (MSP) dans différents pays concernés par ce nouveau
métier de santé [1, 2], qui est à distinguer du patient formateur. Cette
étude s’appuie sur des rapports officiels et sur des articles publiés dans
les revues professionnelles et scientifiques. Une synthèse de quel-
ques-uns de ces travaux avait été réalisée par l’équipe du CCOMS
dans le cadre du projet de recherches sur les MSP. Nous avons aussi
consulté le mémoire d’un médiateur consacré aux expérimentations
étrangères [3].

Deux questions se posent :
– quels sont les facteurs qui ont contribué à faire émerger ce métier

qui valorise les acquis de l’expérience ?
– quelles sont les raisons pour lesquelles des pays comme les États-

Unis, le Canada ou le Royaume-Uni ont été les premiers à expéri-
menter la pair-aidance ?

Dans une première partie, nous tenterons d’apporter des éléments
permettant de répondre à ces questions.

Dans une deuxième partie, nous présenterons quelques évaluations
réalisées sur les MSP. L’approche comparée, telle que nous la conce-
vons, doit contextualiser chacune des expérimentations. Dans le cadre
de ce travail, nous n’avons eu pas la possibilité matérielle d’étudier les
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transformations des politiques et des pratiques de santé mentale de
chacun des pays sélectionnés. C’est une recherche qui reste à faire, et
ce travail est une première contribution.

En conclusion, nous insisterons sur le bilan actuel et sur les trans-
formations attendues des politiques et des pratiques de santé mentale.

Aux origines de la pair-aidance

Les concepts de self-care et d’empowerment

Ce mouvement a émergé dans des pays comme l’Amérique du
Nord, avec la tradition toujours actuelle du « self-care » comme pra-
tique et idéologie. Il s’agit de l’ensemble des soins non dispensés par
les professionnels de la santé. Le concept de « self-health » correspond,
lui, aux groupes de soutien et d’entraide qui se développent avec les
associations de malades. Plusieurs modèles, tels que les Alcooliques
anonymes depuis 1930, ont inspiré les groupes de malades. Si l’on se
réfère aux travaux sur les soins infirmiers [4], ce mouvement est la
réponse à la critique d’une médicalisation et d’une déshumanisation
croissante de la santé et invite à une appropriation sociale de celle-ci.
Le self-care doit permettre la libération de l’individu de l’emprise médi-
cale. Ce courant, qui a pris de l’ampleur entre 1970 et 1985, a favorisé
l’émancipation – ou empowerment – du patient dans tous les pays
industrialisés. Il soutient que les individus et les collectivités ont la
capacité de prendre en charge leur corps et leur santé. Le mouvement
féministe, les écologistes, les professionnels de santé publique et les
usagers de la santé ont soutenu cette philosophie du self-care qui res-
ponsabilise le citoyen. Cette mobilisation sociale s’inscrit dans un
mouvement plus général de lutte contre toute forme de discrimination
et de revendication des droits sociaux et civiques.

C’est dans ce contexte que le Front de libération des malades men-
taux (MPLF) a été fondé, en 1970, à partir d’une mobilisation de
patients se qualifiant de survivants de la psychiatrie. Une des
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portes-parole est Judi Chamberlin [5], restée célèbre pour ces actions
dans le domaine de la pair-aidance et des droits des patients.

Le débat social de cette décennie est celui d’une critique de la médi-
calisation croissante de la société, critique initiée par Illich [6]dans un
contexte de nouvelle transition épidémiologique caractérisée par les
maladies chroniques et le vieillissement progressif de la population
[7]. L’argument d’Illich est que la médicalisation dépossède l’individu
de son autonomie et de sa capacité à se prendre en charge alors que
les maladies chroniques impliquent une délégation des soins, permet-
tant ainsi au patient de devenir acteur de sa santé. Cette délégation
indispensable contribue à la remise en question du rapport médecin/
malade fondé sur une définition « paternaliste » et renforce la respon-
sabilité de l’individu dans la prise en charge de sa maladie avec le
risque d’une nouvelle idéologie : le victim blaming [8], ou comment
rendre responsable l’individu de son état santé dans un contexte de
réduction des coûts du système de santé. La thèse défendue par Craw-
ford, il y a plus de trente ans, est que le self-care associé au self-help

détourne l’attention des causes sociales et environnementales de la
maladie alors que, paradoxalement, ce mouvement est né d’une cri-
tique du système traditionnel de santé. Il reste que ces concepts ont
contribué à transformer les rapports soignants-soignés et à favoriser
l’autonomie du patient dans le contexte de la maladie chronique.
L’épidémie du sida [9], apparue au début des années 1980, a amplifié
le processus en cours grâce à une mobilisation collective et associative
forte.

L’expertise du patient

En tant que sociologue [10], j’ai travaillé avec des spécialistes de
l’éducation du patient en diabétologie, entre 1985 et 1998, et j’ai pu
constater les transformations dans la relation thérapeutique et dans le
rapport au savoir des patients. Dans un premier temps, l’éducation du
patient est centrée sur l’observance. En effet, le respect des prescrip-
tions est un enjeu majeur pour les professionnels de la santé, car la
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non-observance nuit à l’efficacité thérapeutique. On a tendance à relier
l’observance à l’autorité médicale, à tort ou à raison. Les données rap-
portent que près de 50 % des patients ne respectent pas les prescrip-
tions, et ce fait discrédite les évaluations sur les médicaments [11].
Dans un deuxième temps, la parole des patients est prise en compte
[12] et les patients sont invités à témoigner de leur « travail » de patient
dans des congrès médicaux. On voit alors apparaître un nouvel acteur :
le patient expert du fait de son expérience. Il n’est plus décrit comme
soumis ou comme devant s’adapter aux traitements. Un nouveau rap-
port de forces émerge avec les associations de malades, et cette prise de
pouvoir est favorisée par la situation de coopération mutuelle caracté-
ristique de la maladie chronique. La négociation [13] est centrale dans
la relation thérapeutique. Les malades chroniques, de par leur expé-
rience, leur savoir et leur éducation, deviennent des partenaires plus
difficiles. C’est la figure du « patient discutant » [14] que j’ai proposée.
L’éducation du patient est devenue une éducation thérapeutique de
plus en plus centrée sur une délégation des savoirs avec une prise en
compte de l’expertise du patient [15] sur la gestion quotidienne de sa
maladie. Son expérience est valorisée. C’est une première étape vers
une « professionnalisation » des patients. Ce concept est à distinguer
de la « proto-professionnalisation » [16] qui correspond à une version
du savoir professionnel transmis aux profanes.

À la fin des années 1970, le journaliste américain Norbert Cousins
[17] soutient la thèse selon laquelle l’individu doit assumer une part
de responsabilité dans sa propre guérison, et son parcours de patient
guéri est reconnu institutionnellement par une chaire dans une faculté
de médecine aux États-Unis. Au même moment, Judi Chamberlin
devient associée d’un centre de réhabilitation psychiatrique de l’Uni-
versité de Boston. On peut penser que d’autres patients anonymes ont
connu un itinéraire similaire. Une autre figure emblématique, plus
récente, est celle de Vincent Dumez [18], atteints de trois maladies
chroniques, directeur du Bureau facultaire de l’expertise patient-par-
tenaire à la Faculté de médecine de l’Université de Montréal.
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En Europe et aux Pays-Bas, Wilma Boevink, survivante de la psy-
chiatrie [19], a intégré, en 1991, l’Institut Trimbos d’Utrecht en tant
que chercheur en sciences sociales et est devenue professeur de réta-
blissement en santé mentale.

La culture des acquis expérientiels

Au Québec, on définit les acquis expérientiels comme la somme
des connaissances et des compétences acquises par une personne à
l’extérieur des systèmes éducatifs et de formation professionnelle. On
part du postulat que les individus apprennent par l’expérience, et cette
reconnaissance récente des acquis expérientiels occupe maintenant une
place centrale dans les systèmes d’éducation et de formation [20].

Autres exemples, le mouvement féministe au Québec et aux États-
Unis a, dans les années 1960, milité pour que les acquis expérientiels
de l’activité ménagère soient pris en compte dans le cadre d’une poli-
tique de démocratisation d’accès à l’enseignement supérieur. En
France, les techniciens ayant 5 ans de pratique professionnelle dans
un poste d’ingénieur peuvent prétendre au titre d’ingénieur d’après
une loi de 1934. Enfin, un décret de l’enseignement supérieur, en
1984, institue la validation des acquis et, en 2002, la validation des
acquis de l’expérience (VAE) permettant à toute personne de faire
valider les savoirs issus de son expérience professionnelle (salariée, non
salariée, bénévole) en vue d’une certification permettant un accès à
l’Université.

Ces quelques exemples montrent les avancées d’une culture des
acquis expérientiels qui s’oppose, depuis l’Antiquité, à une culture des
acquis scolaires permettant le chemin de la connaissance. Il s’agit d’un
débat pédagogique ancien réactivé par le mouvement de l’« éducation
permanente ». Dans le contexte actuel, la reconnaissance des acquis
permet à la notion de compétence de s’imposer dans les référentiels
de formation.

Si la culture des acquis expérientiels a obtenu une reconnaissance
sociale assez rapidement en Amérique du Nord, c’est en grande partie
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grâce au pragmatisme qui fonde de nombreuses politiques sociales.
Les avancées dans ce domaine ont ouvert de nouvelles possibilités
dans la reconnaissance des savoirs expérientiels à l’extérieur des sys-
tèmes éducatifs et de formation professionnelle.

En France, il n’y a pas – pour l’instant – de formalisation de ces
savoirs de l’expérience du « métier de malade ». Lise Demailly [21] a
étudié les jeux d’acteurs autour de la formalisation des savoirs d’expé-
rience des métiers de la relation et observe : « Quand un domaine de
savoirs d’expérience tacite ou invisible se formalise, c’est potentielle-
ment l’ouverture d’un nouveau champ de pouvoirs pour l’employeur,
ou pour une élite du groupe professionnel, ou d’éventuels experts ».
Notons que contrairement aux métiers de la relation cités (auxiliaires
de vie, enseignants et formateurs, psychothérapeutes), le métier de
« patient-expert » est en construction. Par conséquent, il n’y peut y
avoir de certification académique ou de reconnaissance de l’expérience
professionnelle.

Sur cette question, on peut se référer aux travaux d’Emmanuelle
Jouet [22] sur la reconnaissance des savoirs expérientiels des malades
et sur les concepts de rétablissement et d’inclusion sociale qui sont
centraux dans le programme EMILIA (Empowerment of Mental Illness

Service Users : Lifelong Learning, Integration and Action) qui s’est
déroulé dans 16 pays européens entre 2005 et 2010. Ce projet qui
s’appuie sur un réseau européen d’établissements publics de santé et d’uni-

versités spécialisé dans les soins, la formation et la recherche en santé men-

tale avance l’hypothèse que l’accès à la formation et à l’emploi favorise
l’intégration sociale.

La pair-aidance

On peut faire l’hypothèse que la théorie de l’apprentissage social
[23], qui valorise l’expérience et l’imitation des pairs, a contribué au
développement de la pair-aidance dans ses diverses formes ; c’est un
mélange d’entraides, de partage de connaissances et d’expériences.
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C’est une relation fondée sur la réciprocité et l’égalité. La profession-
nalisation implique une formation spécifique ainsi qu’un suivi de cette
formation. On trouve des pairs-aidants dans le domaine de l’éduca-
tion, du sport, de la musique, de la toxicomanie, du handicap, des
maladies chroniques, des traumatisés divers et des vétérans (cette liste
n’est pas exhaustive).

La pair-aidance s’inscrit dans une tradition nord-américaine
d’entre-aide autogérée et de soutien de la communauté aux nouveaux
migrants [24].

Si l’on suit le parcours de Judi Chamberlin, citée plus haut, on
constate qu’il s’inscrit dans la mobilisation des patients critiquant le
système de santé, la privation des droits et revendiquent le choix des
traitements. Cet activisme durera de 1970 jusqu’à son décès, vingt ans
plus tard. On apprend qu’elle est associée au Centre de réhabilitation
psychiatrique de l’Université de Boston, ce qui lui permettra de fonder
deux centres de prise en charge de patients atteints de troubles psy-
chiques par d’anciens patients. Ces expériences lui donneront la pos-
sibilité de contribuer à créer le premier centre national d’empower-

ment1 dont l’objectif est d’apporter un message de rétablissement,
d’émancipation, d’espoir et de guérison aux personnes atteintes d’une
maladie mentale.

Ce mouvement s’inscrit dans une reconnaissance plus générale des
acquis expérientiels des patients, de leurs droits et de leur émancipa-
tion (empowerment), quels que soient leur maladie ou leur handicap.

La pair-aidance, sous des formes diverses, est maintenant institu-
tionnalisée dans tous les domaines de la maladie chronique. En santé
mentale, les politiques et les pratiques de pair-aidance sont récentes
en Europe. Par conséquent, les évaluations des quelques expérimen-
tations mise en place par le projet EMILIA se font sur innovation
thérapeutique non stabilisée.

1. National Empowerment Center. Son objectif déclaré est « d’apporter un message de réta-
blissement, d’espoir et de guérison à ceux qui ont été étiquetés “malades mentaux” ».
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Les expériences de pair-aidance en Amérique du Nord

On distingue les expériences plus anciennes d’Amérique du Nord
des plus récentes en Europe.

En 1985, Judi Chamberlin fonde le « Drop-In Center » dans le Mas-
sachussetts, qui est un centre autogéré par des usagers des services de
psychiatrie.

Il est difficile de remonter aux premières expériences sur lesquelles
peu d’évaluations ont été réalisées. Dans le contexte nord-américain,
il y a une multitude de centres thérapeutiques privés, caritatifs et
publics dont les limites à l’autonomie ne sont, le plus souvent, que
financières. Longtemps, l’absence d’un système national obligatoire
d’assurance-maladie a conduit 15 % de la population à n’avoir aucune
protection sociale [25]. Depuis 1965, il faut avoir plus de 65 ans
(Medicare) ou être sans ressources (Medicaid) pour avoir une couver-
ture sociale, le reste de la population dépend des assurances privées
ou proposées par l’employeur. Les patients atteints de troubles psy-
chiques sans emploi ne bénéficient d’aucune protection sociale, sauf
s’ils ont le statut de handicapé. Mais la loi Obama Care (2010) devrait
permettre à tous les Américains de bénéficier d’une assurance maladie.
Avant cette réforme, les Nord-Américains étaient contraints de
trouver des dispositifs de prise en charge des « laissés pour compte »
des institutions traditionnelles et d’aller au-devant des besoins de cette
population [26] avec les Assertive Community Treatment développés
dès 1980.

La mobilisation sociale des usagers de la psychiatrie, qu’ils se défi-
nissent comme consommateurs ou comme survivants de la psychiatrie,
a impulsé la création de nombreuses associations et groupes de patients
fondés sur le self-help, l’entraide et la pair-aidance. Ce mouvement a
été bien perçu par les professionnels de la santé mentale qui ont pro-
posé l’intégration et la coopération des self-help groups dans le système
de santé mentale [27] à la fin des années 1970. Lors d’un sondage
auprès de ces professionnels de santé, il est précisé que l’évaluation de
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ces groupes est difficile à réaliser en raison de leur très grande hété-
rogénéité, mais qu’ils ont en commun d’améliorer la qualité de vie de
leurs membres en dispensant espoir et coping (faire face).

Le recours à des usagers de la psychiatrie dans le système de santé
mentale est récent. Les premières expériences d’intégration de pairs-
aidants salariés ont été réalisées aux États-Unis où des pairs-aidants
(peer support worker) ont été intégrés dans les centres de santé mentale
pour contribuer à l’offre de services orientés vers le rétablissement.

La synthèse réalisée par le CCOMS [28] cite deux expériences de
1986 (Denver) et de 1991 (Michigan). Ces expériences mettent en
évidence la nécessité de définir le rôle du pair-aidant dans l’équipe et
de lui donner un statut. En 1995 (Pennsylvanie), une évaluation
permet de conclure que les pairs-aidants contribuent à l’amélioration
du suivi des usagers. En 1999, la Géorgie est le premier État fédéral
à intégrer les services des pairs-aidants dans la prise en charge Medi-

caid. En 2002, le programme PACT (Program of Assertive Community

Treatment) peut intégrer un pair-aidant par équipe pluridisciplinaire
de suivi ambulatoire. En 2007, le succès est tel que les centres qui
relèvent d’une prise en charge Medicaid et Medicare sont incités à
engager des pairs-aidants. À ce jour, plus de 30 États ont mis en place
des programmes y recourant. Le soutien qu’ils apportent fait partie
intégrante d’une stratégie nationale en santé mentale [29] en raison
de leur expérience de vie et du faible coût (en termes de salaire) que
représente leur embauche dans les équipes de soins (Affordable Care

Act). On est actuellement dans une phase de développement de ce
nouveau métier aux États-Unis et dans d’autres pays comme l’Aus-
tralie, l’Écosse, l’Angleterre, le Québec ou les Pays-Bas.

Le plan d’action en santé mentale au Québec (2005-2010) propose
l’embauche de pairs-aidants dans des équipes de suivi intensifs et de
soutien. C’est le programme « pairs-aidants réseau » soutenu par le
ministère de la Santé qui propose une formation et un soutien aux pairs
et aux équipes qui les embauchent depuis 2008. Cette intégration est
présentée comme une grande innovation. Une première évaluation a
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été réalisée [30], et l’enquête a exploré le point de vue de tous les
acteurs. La réussite est conditionnée par la préparation et l’insertion des
pairs-aidants dans les équipes. Bien que satisfaits des conditions de
travail, ces derniers déplorent l’absence de statut. Les formes d’intégra-
tion dans les équipes varient. Les pratiques orientées vers le rétablisse-
ment mobilisent les pairs-aidants en valorisant le savoir expérientiel et
l’empathie. Au bout d’an, les pairs-aidants sont bien assimilés dans les
équipes. Les retombées sont globalement positives pour l’ensemble des
acteurs : usagers, équipes et pairs-aidants eux-mêmes.

La situation en Europe

Les systèmes de protection sociale européens sont censés couvrir
les plus démunis depuis la fin de la Seconde Guerre mondiale.

Citons A. De Swaan [16] : « L’État-providence contemporain est
devenu un vaste conglomérat d’arrangements nationaux, collectifs et
obligatoires pour pallier et contrôler les effets externes des difficultés
et des déficiences. »

C’est une action collective qui permet de gérer l’interdépendance
entre riches et pauvres. Cependant, après une phase de croissance, les
dépenses sociales sont touchées par des restrictions budgétaires dès
les années 1980. Ce sont les populations les moins organisées politi-
quement [31] qui en sont les victimes mais les acquis fondamentaux
de l’État-providence demeurent. Les coupes budgétaires touchent les
nouveaux métiers de l’assistance qui ne représentent pas encore un
poids politique. Cette évolution est observable dans tout l’Occident
(Amérique du Nord et Europe).

En Europe, seuls les pays du Nord connaissent, dès les années 1970,
une mobilisation sociale des usagers ou survivants de la psychiatrie
équivalente à celle observée en Amérique du Nord. Toutefois, en
France et en Europe, jusqu’à une période récente, ce sont les familles
qui représentent les usagers. Il faut attendre que de nombreuses asso-
ciations de patients s’organisent en s’inspirant d’une militance des
associations créées autour de l’épidémie du sida. Le réseau européen
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des ex-usagers et survivants de la psychiatrie (ENUSP)2 a été fondé
en 1990 aux Pays-Bas, par des militantes comme Wilma Boevink que
nous avons déjà mentionnée. Le réseau s’est donné pour objectif de
promouvoir les droits humains et d’influencer les politiques de santé
mentale. À ce jour, le réseau a organisé sept congrès européens. Le
plus récent s’est tenu en décembre 2014 au Danemark avec 58 parti-
cipants représentant 19 pays européens. Un plan stratégique a été
défini. Ce réseau a le soutien de la communauté européenne et des
Nations unies. Des fondations privées comme l’Open Society Founda-

tions Mental Health Initiative (George Soros) soutiennent les initia-
tives visant à mettre un terme à l’institutionnalisation des malades
mentaux, en particulier en Europe de l’Est, et à promouvoir les alter-
natives à l’hospitalisation. Il s’agit aussi de veiller au respect des droits
des patients. Le réseau a ainsi manifesté son désaccord au sujet de la
loi française de santé mentale du 5 juillet 2011. D’autre part, un projet
de formation des pairs-aidants (peers in progress) porté par l’Allemagne
est en cours de développement. Enfin, un des objectifs est de colla-
borer à la recherche en tant qu’usagers actifs de la psychiatrie en impul-
sant une approche multidisciplinaire des troubles mentaux.

En France, la Fnapsy3 a été créée en mars 1992 et a ainsi permis
une représentation directe des usagers auprès des instances publiques.
Il est intéressant de noter qu’après avoir soutenu le projet de média-
teurs de santé – pairs (MSP) en France, la Fnapsy a critiqué les condi-
tions d’application du concept après un voyage d’étude au Québec et
une évaluation du programme sur certains sites en France. C’est le
statut des MSP qui est mis en cause.

Malgré tout, il y aurait une trentaine de MSP travaillant dans des
services de psychiatrie dans plusieurs régions. Une recherche qualitative
récente a permis de comprendre comment une équipe mobile psychia-
trie-précarité a travaillé avec des MSP [1]. Leur activité s’articule autour
de la relation (entrer en contact), du soutien face à l’adversité (donner

2. www.enusp.org
3. www.fnapsy.org
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espoir) et du développement des capacités d’autonomie chez le patient.
Certains MSP font un travail de rue alors que d’autres font de l’accom-
pagnement au logement ou assurent une présence à l’hôpital. Ils ont été
sélectionnés par un coordinateur qui a évalué leur expertise expérien-
tielle, leur rétablissement et leurs motivations. Le MSP se définit
comme un passeur entre deux mondes ou comme traducteur au service
des usagers avant tout. La légitimité dans l’équipe est parfois à
conquérir, et il est arrivé que les MSP perçoivent une résistance de la
part de certains membres (infirmiers, éducateurs, travailleurs sociaux) se
sentant en situation de concurrence. Il peut exister un conflit de terri-
toires et même un rejet de la part de certains soignants. Le MSP incarne
un exemple de rétablissement ce qui peut se révéler lourd à porter, car
une défaillance peut favoriser un retour du stigmate.

Il n’y a pas, à notre connaissance de directives européennes concer-
nant les pairs-aidants, de même que le plan psychiatrie et santé men-
tale 2011-2015 en France ne les mentionne pas. On peut alors s’ins-
pirer d’expérimentations étrangères.

Amorce d’une formalisation des compétences

Les expériences européennes comme celle de l’Écosse [32], qui est
à une échelle régionale, peuvent servir de base de réflexion. Une expé-
rience pilote a été réalisée sur 5 sites en 2008, et l’évaluation positive
insiste sur l’impact du rôle des pairs-aidants sur le système de santé
mentale. La recherche évaluative qualitative résume les points
suivants :

– La pair-aidance offre une fonction unique et complémentaire à
l’équipe de santé mentale et renforce l’objectif de rétablissement grâce
aux compétences liées à l’expérience du MSP. Il est toutefois signalé
que certaines équipes n’acceptent pas sa contribution.

– La pair-aidance permet d’établir un lien entre « eux et nous »
(soignants et patients). Les professionnels peuvent plus facilement
percevoir les difficultés rencontrées par les usagers pour progresser
vers un rétablissement.
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– Malgré des problèmes liés à la confidentialité et au partage des
informations, les pairs-aidants ont pu intégrer les équipes pluridisci-
plinaires et coopérer avec les collègues.

– Les pairs-aidants représentent un potentiel à exploiter dans un
objectif de rétablissement.

Un autre exemple est celui du travail théorique et conceptuel réalisé
sur le travail et les compétences requises pour la pair-aidance [33]
dans le cadre du National Health Service (Royaume-Uni). Ce rapport
s’appuie sur quatre sites pour la définition des compétences des pairs
aidants : Cambridgeshire and Peterborough NHS Foundation Trust,
Hertfordshire Partership NHS Foundation Trust, Nottinghamshire
Healthcare NHS Trust et Dorset Mental Health Forum. Six sites ont
été sélectionnés pour leur implication dans un programme de
rétablissement.

Les pairs-aidants sont qualifiés d’« experts par expérience ». Les
qualités requises par le Dorset Mental Health Forum4 sont :

– avoir une expérience vécue des problèmes de santé mentale ;
– connaître les services et les enjeux des services de santé mentale ;
– avoir une bonne compréhension du vécu quotidien des personnes

touchées par les problèmes de santé mentale ;
– comprendre les principes du rétablissement et du bien-être ;
– s’impliquer dans les programmes d’éducation au rétablissement

avec d’autres pairs aidants ;
– être bon communiquant.
Cette comparaison de la situation des MSP en France aux pairs-

aidants en Écosse ou au Royaume-Uni montre que le NHS en est à
formaliser les compétences autour de l’expertise de l’expérience, ce qui
est encore loin d’être le cas en France.

L’expérience des Pays-Bas est intéressante en raison du mouvement
d’émancipation du patient dans les années 1970, concrétisé par la mise
en place d’une représentation des usagers dans les services de santé.

4. Traduction de l’auteur.
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Depuis, le programme de santé mentale5 actuel est centré sur le patient,
sur la désinstitutionalisation (avec la création de multiples structures
spécialisées pouvant accueillir toutes sortes de patients selon l’âge, la
pathologie et la situation) et enfin sur la prévention. Malgré tout, le
nombre de lits psychiatriques reste important [34] (un pour 1 000 habi-
tants). La situation des pairs-aidants aux Pays-Bas est déterminée par le
développement des FACT (160 Flexible Assertive Community Treatment

sur tout le territoire) qui les intègrent dans l’équipe pluridisciplinaire.
La revue de la littérature spécialisée de Repper et Carter [35] ne

permet pas d’aller beaucoup plus loin pour l’instant. La conclusion est
en faveur de la pair-aidance en ce qu’elle contribue au rétablissement
des patients et conforte les pairs aidants dans leur propre rétablisse-
ment. Cet article insiste aussi sur l’importance de la formation et de
l’encadrement des pairs aidants.

Conclusion

Le pair-aidant est un partenaire incontournable du rétablissement
en santé mentale. C’est la reconnaissance d’une expertise de l’expé-
rience du patient dans un contexte social qui promeut l’empowerment

des personnes atteintes de troubles psychiques et contribue ainsi à la
déstigmatisation de la maladie mentale en montrant que le rétablis-
sement est possible. On peut toutefois s’étonner que le plan santé
mentale en France n’inscrive pas ce nouveau métier dans son pro-
gramme comme cela est pourtant le cas dans le plan santé mentale
du NHS malgré le programme EMILIA (empowerment in mental

health) sous l’égide de l’OMS-Europe. La comparaison des expé-
riences de la pair-aidance en Europe reste à faire par des monogra-
phies réalisées in situ. Notre étude est une première contribution et
montre la diversité des situations qui s’inscrivent dans des traditions
nationales et spécifiques de prise en charge de la santé mentale.

5. Mental Health care in the Netherlands, 2006.
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Chapitre 3

Les controverses suscitées
par le programme de médiateur
de santé – pair

Damien Cassan

Introduction

Ce chapitre aborde les controverses soulevées par le programme
expérimental de médiateur de santé – pair (MSP)1. Rappelons briè-
vement de quoi il s’agit : ce programme, porté par le CCOMS pour
la période 2012-2014, consiste à intégrer des ex-usagers de la psy-
chiatrie dans les équipes de soin en santé mentale. L’idée est que des
personnes ayant souffert de troubles psychiques et ayant connu des
prises en charge en psychiatrie peuvent faire naître un espoir de réta-
blissement chez les patients et, simultanément, celui d’une plus grande
intégration sociale.

Ce projet s’inscrit dans le courant de la psychiatrie communau-
taire, il bouscule les frontières traditionnelles du « eux » (patients)
versus « nous » (soignants) [1, 2]. Il s’agit d’un changement de para-
digme : on ne fait plus de la médecine sans tenir compte de l’avis

1. Pour ce faire, nous nous sommes appuyés sur des documents internes (courriers électro-
niques, courriers institutionnels, etc.), des informations publiques (médias, sites et blogs en
ligne par exemple), mais également sur des entretiens de recherche réalisés sur le terrain dans
le cadre de notre fonction de chargé d’études au sein de l’équipe de recherche qualitative de
l’évaluation du programme MSP. Certaines données sont anonymisées pour respecter la
confidentialité souhaitée par certains acteurs.
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des personnes que l’on soigne. Une manière privilégiée d’activer ce
paradigme est de contester le système médicocentré et de favoriser
la désinstitutionnalisation.

Le projet ne prétend pas que le MSP va faire mieux ou moins bien
que les soignants traditionnels mais qu’il va apporter une expérience
supplémentaire à une équipe pluridisciplinaire. La création du métier
de MSP s’inscrit dans ce mouvement d’ouverture de la psychiatrie de
service public au monde des usagers et de leur rétablissement [3].

On comprend aisément que ce programme novateur et au caractère
« militant » ait engendré d’importantes controverses dont nous allons
ici présenter les grandes lignes. On peut distinguer, au sein de ces
controverses, trois types d’acteurs du champ de la santé mentale qui
feront chacun l’objet d’une partie : d’abord les usagers, puis le groupe
professionnel soignant (principalement ici le groupe infirmier), et
enfin, des psychiatres opposés à la philosophie du programme.

Les usagers de la psychiatrie

Du côté des usagers de la psychiatrie, l’acteur principal qui s’est
impliqué dès le départ dans l’élaboration du projet MSP est la Fédé-
ration nationale des associations d’usagers en psychiatrie (Fnapsy).
Plusieurs responsables de cette fédération ont d’ailleurs été recrutés
en qualité de chargés de mission du programme MSP au CCOMS.
L’entente de départ presque « naturelle » CCOMS/Fnapsy (puisque
ces deux acteurs défendent l’approche communautaire et que des pas-
serelles en découlent) a en fait achoppé sur un certain nombre de
questions. Leurs relations très fluctuantes et passionnées ont connu
un point de crise culminant avec le retrait de la Fnapsy, qui a publié
un rapport très critique début 2011, dénonçant un programme nocif
pour les « usagers » (le rapport parle en fait ici des MSP). Dans la
mesure où aucun médiateur n’avait encore été recruté, ce rapport cris-
tallise en fait des craintes, ou plutôt des mises en garde, en se projetant
sur de probables grandes difficultés d’intégration des MSP dans les
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équipes de soin (craintes qui se sont révélées fondées dans certains
cas).

Le rapport de la Fnapsy souligne « la quasi-impossibilité à faire
vivre harmonieusement des équipes communes » (soignants-usagers)
et les risques de rechute dus à l’absence de prise en compte des spé-
cificités des MSP. Elle estime que demander à des MSP, qui n’ont
pas les mêmes besoins et les mêmes ressources physiques et psychi-
ques, de travailler au même rythme que les collègues professionnels
soignants ne peut que conduire à une rechute.

Le CCOMS répondra en insistant notamment sur le fait que les
MSP ne sont pas des patients que les professionnels devront soigner,
mais bien des professionnels à part entière, dont la fonction est de
« rendre service aux patients, accompagner, prendre soin et participer
à leur éducation thérapeutique ». La controverse CCOMS-Fnapsy
porte donc sur le statut, y compris symbolique, des MSP (usager ou
patient versus professionnel ou soignant) et leur fragilité. Ce point de
controverse déborde sur l’épineuse question du rétablissement :
qu’est-ce qu’être « rétabli » ? Dans quelle mesure le MSP doit-il être
traité comme un professionnel à part entière, comme si de rien n’était ?
Ou, au contraire, doit-il être considéré comme une figure particulière,
fragile, du fait de son expérience passée de troubles psychiques, et
doit-il par conséquent bénéficier d’un traitement spécifique ? La
Fnapsy reproche au CCOMS de ne pas prendre suffisamment de
précautions pour protéger les MSP, elle regrette amèrement ce
manque de soutien, qui aura, d’après elle, des répercussions impor-
tantes (vécues effectivement comme humainement douloureuses pour
certains MSP – propos recueillis au cours de nos observations de la
formation des médiateurs). Elle réclame, par exemple, un système
formel de supervision des MSP, pouvant prendre la forme d’un suivi
psychologique régulier lié à leur expérience dans l’expérimentation.

Ce point de controverse sur les risques de rechute des MSP a un
rapport avec la manière dont le programme a été pensé : à l’intérieur
du système sanitaire public, contrairement aux initiatives québécoises
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(pourtant l’une des sources d’inspiration du programme) où les pairs-
aidants sont employés par une association, puis mis à disposition de
l’hôpital, ce qui leur assure une plus grande indépendance. La Fnapsy
estime qu’imposer les MSP au sein de l’institution hospitalière est un
facteur de fragilisation pour ces derniers.

Un autre désaccord Fnapsy-CCOMS concerne le recrutement des
médiateurs. La fédération des usagers plaide ici pour sa paroisse : c’est
au sein des associations que les MSP devraient être recrutés. Elle
regrette que « des gens qui ne connaissent même pas le milieu asso-
ciatif » (des usagers en psychiatrie) puissent être recrutés. Deux choses
sont sous-entendues ici. La première est que des MSP non (ou pas
suffisamment) rétablis pourraient être recrutés, certains dans le déni
même de la maladie, ce qui conduirait à des échecs (ce fut le cas pour
quelques-uns). Effectivement, un représentant de la Fnapsy se ques-
tionne : que peut transmettre une personne malade qui s’ignore ? La
deuxième, même en considérant un MSP suffisamment rétabli, est
qu’il lui manquerait certaines compétences : « si tu n’es pas passé par
ce moment associatif où tu as été accompagné, ou que tu as accom-
pagné des gens, que tu n’as pas partagé cette culture, te retrouver
balancé dans un hôpital parce que tu as vécu ça, je trouve qu’il manque
un petit peu de formation sur le terrain » (un représentant de la
Fnapsy).

Au travers de ces différends, on perçoit le positionnement et le
rapport de force entre deux acteurs importants du champ de la psy-
chiatrie française. D’ailleurs, la Fnapsy est, depuis, revenue dans le
jeu et semble même se positionner en faveur d’une éventuelle péren-
nisation, ou au moins prolongation, de cette expérimentation. On voit
se dessiner une sorte de troc : notre soutien contre des garanties
(notamment de protection des MSP), dans un jeu de « je t’aime, moi
non plus » où chacun a, d’une certaine manière, besoin de l’autre. Le
CCOMS a besoin du soutien politique de la Fnapsy (qui représente
64 associations d’usagers) dans le rapport des forces en présence dans
le domaine de la psychiatrie ; et la Fnapsy a besoin d’occuper le terrain
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quand il s’agit d’une innovation ambitieuse dans le champ de la psy-
chiatrie communautaire. Elle joue ici une partition en termes d’image
et de légitimité (surtout si le programme se généralise).

Bien sûr, l’univers des patients en psychiatrie ne s’exprime pas d’une
seule voix. D’autres critiques du programme ont émergé. Un président
d’association d’usagers estime que les MSP ne sont pas à leur place
dans le sanitaire et devraient se trouver dans le médico-social :
« lorsqu’ils sont employés dans le sanitaire, ils ne vont pas bien, ça
dépend de la chefferie, et de l’équipe soignante, si celle-ci discrédite
le MSP, c’est très compliqué... on le stigmatise, et il n’est pas à l’aise !
[...] Il ne sait pas soigner, pas faire une piqûre, ne connaît pas le
vocabulaire médical, n’a pas toujours un niveau de diplôme suffisant...
[...] Je vois beaucoup mieux le MSP dans le médico-social : son meil-
leur champ d’intervention, comme par exemple dans le programme
Un chez soi d’abord »2.

Ici, les MSP sont davantage imaginés dans un rôle d’intermédiaire
(par exemple pour les amener vers un groupe d’entraide mutuelle –
GEM), d’accompagnement (pour se rendre à Pôle emploi, chez un
bailleur social, à la CAF, etc.), pour favoriser la réinsertion sociale.
Ainsi, ce président d’association d’usagers trouve « aberrant qu’il ait
accès au dossier médical, il faut laisser ça au corps soignant ». Il y voit
l’une des raisons importantes de l’inquiétude du corps infirmier : le
risque de dévoilement du secret médical.

Il est intéressant de confronter cette vision à celle de certains MSP
qui estiment qu’ils ne sont pas payés pour rester dans une salle
d’attente chez le dentiste avec un patient (propos recueillis au cours

2. Le programme « Un chez-soi d’abord » vise à expérimenter une prise en charge nouvelle
pour les personnes sans-abri atteintes de problèmes mentaux sévères, en leur proposant un
accès direct à un logement ordinaire et durable, moyennant un accompagnement intensif, à
la fois social et sanitaire. Le programme « Un chez-soi d’abord » a été lancé à l’initiative des
ministres en charge du Logement et de la Santé. Il est financé par l’État et piloté par le
délégué interministériel pour l’hébergement et l’accès au logement des mal-logés, en lien avec
la Direction générale de la santé et la Direction générale de la cohésion sociale
(http://www.gouvernement.fr/sites/default/files/contenu/piece-jointe/2014/10/dihal_-_pla-
quette_gd_public_ucsdb_ecran.pdf).
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de nos observations de terrain). Au contraire, ce responsable d’asso-
ciation y voit une vraie mission, en ce sens que pour certains patients,
il est très difficile de recourir à des soins ordinaires ou d’aller faire
valoir ses droits. Or, pour lui, « quelqu’un qui n’a pas de droits ne
peut pas se rétablir ». D’où le rôle crucial d’advocacy que peut jouer le
MSP en facilitant l’accès aux droits des usagers les plus désocialisés,
ou même en les encourageant, en leur rendant visite, en les appelant
régulièrement. Le problème ici serait le secteur sanitaire qui forma-
terait et détournerait les MSP.

Enfin, un dernier élément des controverses émanant de la sphère
des usagers concerne l’effet stigmatisant du programme sur les MSP
(à l’inverse d’un des effets positifs recherchés par les promoteurs du
projet). Une ex-MSP a le sentiment « d’être marquée au fer rouge »
après cette expérience. Dévoiler ses troubles est ici considéré comme
éminemment stigmatisant et source de discrimination dans notre
société, surtout si on se projette dans un « après ». Prédomine ici un
désagréable arrière-goût « d’avoir été utilisé », l’impression pour les
acteurs d’avoir été comme des « rats de laboratoire » dans une expé-
rimentation aux contours trop flous. Pour quelques MSP qui ont
quitté le programme, l’expérience a été synonyme de fragilisation,
voire de rechute, avec l’idée qu’être toujours focalisé sur la maladie ne
permet pas de se rétablir, et qu’il vaudrait mieux au contraire s’en
éloigner.

Le groupe professionnel infirmier

Le deuxième type d’acteurs à l’origine de controverses importantes
sont les syndicats infirmiers. Comme pour l’épisode du retrait de la
Fnapsy avant le début du programme, le cours de l’expérimentation n’a
pas non plus été un long fleuve tranquille, particulièrement sur le front
syndical : il a connu une grave crise, à l’initiative de cette catégorie
d’acteurs. Dès le mois de décembre 2011 et dans les mois qui ont suivi,
ils sont montés au créneau de manière véhémente pour demander au
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ministère l’arrêt complet de l’expérimentation (courrier de l’intersyndi-
cale infirmière composée de sept syndicats de la fonction publique
hospitalière). Ils estimaient alors que le programme MSP mettait à mal
le métier de soignant en déqualifiant le niveau de prise en charge des
usagers (certains MSP n’ayant aucun diplôme), ce qui, pour eux, posait
de sérieux problèmes déontologiques et juridiques.

De plus, alors qu’ils ne cessaient de réclamer, en vain, des moyens
supplémentaires en termes d’embauche d’infirmiers qualifiés, ils
vivaient mal le fait que des budgets soient alloués à ce programme ;
l’impression de « déshabiller Jacques pour habiller Paul », vécu par les
syndicats infirmiers comme un « énième coup de poignard dans le
dos ». Surtout que le flou sur les modalités de recrutement, sur la
formation (l’information sur ce point circule mal jusqu’aux équipes de
terrain), et donc les compétences acquises par les MSP prêtent à
extrême caution.

L’absence d’une fiche de poste de MSP à cette époque, avec le
risque d’empiétement sur les tâches dévolues aux infirmiers, et de
manière plus fondamentale, le sentiment d’une absence de reconnais-
sance des infirmiers en tant que professionnels suffisamment compé-
tents de l’institution, ont participé au vif rejet du programme. En
d’autres termes, s’ils s’estimaient mieux reconnus par leur administra-
tion de tutelle, ils se seraient sentis moins « menacés » par l’arrivée de
ces médiateurs (même si ces derniers étaient en nombre très limité,
ils en craignaient la généralisation).

On peut ajouter à l’amertume du corps infirmier l’absence de
concertation syndicale, que ce soit au niveau local ou national, et le
sentiment que tout est toujours « imposé du haut », ce qui renforce
leur statut dominé et dévalorisant. Ils soulignaient ainsi qu’un seul
cadre-infirmier était impliqué dans la mise en œuvre du projet au
CCOMS, noyé au milieu des psychiatres et des psychologues. Ils
estimaient qu’une présence infirmière plus importante en amont aurait
permis une meilleure adaptation du programme aux réalités de terrain
et une meilleure réception par les équipes soignantes.
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Enfin, on peut se demander si en filigrane de cette levée de bouclier,
ne se cachait pas également une « crainte » vis-à-vis des personnes
atteintes de troubles psychiques, parfois vues comme des personnes
imprévisibles, potentiellement dangereuses et pas forcément « guéris-
sables » (vision d’une chronicité indépassable de certains troubles).
L’intégration d’ex-patients au sein des équipes venait en effet bous-
culer la traditionnelle et nette séparation soignants/soignés, et on peut
comprendre le caractère déstabilisant de l’entreprise pour le corps
infirmier. La relation de pouvoir change ; il ne s’agit plus simplement
de faire une injection à cet individu, mais d’échanger d’égal à égal
entre « collègues », de l’écouter parce qu’il a cette « expertise » de pair-
aidant. C’est particulièrement déstabilisant pour un corps profes-
sionnel exigeant une plus grande reconnaissance.

Cette forte mobilisation contre le programme a été entendue et
a porté ses fruits puisque le ministère a suspendu le programme
(mais pas la formation des MSP), et a demandé au CCOMS
d’obtenir un avis favorable d’un Comité de protection des personnes
(CPP) avant d’aller plus loin. Notons que la mobilisation syndicale
s’est ensuite largement tassée sur ce sujet, signe, peut-être, que les
arguments extrinsèques au projet en lui-même (manque de recon-
naissance, culture hiérarchique, absence de concertation) comptaient
pour beaucoup dans la mobilisation, mais aussi peut-être que les
expériences positives du programme ont convaincu certains scepti-
ques initiaux.

Des psychiatres opposés à la philosophie
du programme médiateur de santé – pair

La dernière famille de controverses est davantage d’ordre macroso-
cial que les autres, en ce sens qu’elle ne dénonce pas les effets de ce
programme expérimental sur les MSP eux-mêmes ou sur les profes-
sionnels du soin uniquement, mais sur l’ensemble du système
psychiatrique.
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Les critiques émanent principalement de psychiatres qui s’opposent
à ce type de programme, accusé de « dévaloriser la psychiatrie » en
intégrant des (ex-)patients pour réussir là où les soignants ont échoué.
La dénonciation est forte : pour eux, le projet MSP propose de mani-
puler les usagers de la santé mentale, d’écarter les soignants de la
psychiatrie, puisque celle-ci peut être faite, et mieux, par les malades,
du moins les « bons malades », « c’est-à-dire ceux qui savent se soi-
gner ! ». Le ton est volontiers ironique quand il est question « d’édu-
quer les soignants qui soignent mal ». Le programme MSP est vu
comme une remise en cause de la fiabilité du secteur psychiatrique et
représenterait un déni des multiples pratiques de terrain de la psy-
chiatrie ; il masquerait une politique managériale de destruction de la
psychiatrie publique. L’expérimentation est appréhendée comme une
pratique d’évitement d’un réel débat de l’ensemble des intervenants
du soin et du social ; un psychiatre engagé estime qu’elle balaie d’un
revers de main les travaux de la psychiatrie, des neurosciences à la
psychanalyse3. Le projet MSP est « reçu » avec violence par certains
experts de ces disciplines puisqu’il valorise une « vulgaire » expérience
du trouble psychique. Ils ironisent sur « l’élu pair-aidant » qui aurait
des facultés de guérison quasi magiques, tout en dénonçant plus
sérieusement la part d’arbitraire pour les désigner. La notion de
« savoir expérientiel » est ici particulièrement remise en cause : en
aucun cas ne rend-il expert en pathologies psychiatriques. Un impor-
tant risque est perçu, celui de la propension à projeter sur l’autre nos
expériences, nos pensées, nos perceptions. Ainsi, un névrosé anxieux,
par exemple, ne saurait rien ou presque du trouble schizophrène ou
bipolaire. Ils dénoncent une confusion clinique : être malade et la
connaissance intime de sa maladie porte-t-elle en elle une possible
professionnalité ? C’est une méconnaissance des métiers de l’action
thérapeutique que de penser ainsi. On ne passe pas de patient à thé-
rapeute en deux coups de cuillère à pot. On connaît peut-être bien

3. Bien sûr, de vraies discontinuités existent entre psychiatrie biologique (neuroscience) et
psychanalyse. Le psychiatre en question les associe ici à des fins d’argumentation provocatrice.

45

LES CONTROVERSES SUSCITÉES PAR LE PROGRAMME DE MÉDIATEUR DE SANTÉ – PAIR



« sa » maladie, mais pas « la » maladie. De plus, en partageant trop
intimement le vécu de l’autre (du patient), on perd la distance néces-
saire pour être en mesure de bien voir sa réalité, de bien cerner ses
difficultés et d’établir ainsi une « relation d’aide » efficace.

Aussi, on ne saisit pas complètement la notion de « rétablissement »
de ces MSP qui manque de sens, tout en cherchant à nier la vulné-
rabilité de ces personnes.

Autre écueil, le sens du « bien soigné » n’est pas questionné, ce qui
ouvre la porte à l’arbitraire pour désigner l’élu pair-aidant.

Enfin, un dernier point de controverse : la dénonciation de la trans-
position de modèles anglo-saxons au système français, pourtant spé-
cifique en termes de sectorisation, de psychothérapie institutionnelle,
et de loi reconnaissant le handicap psychique. Le Canada, souvent
cité en référence, n’a pas expérimenté 60 ans de sectorisation comme
la France (c’est-à-dire une stabilité des équipes de soin pour les
patients), ni d’ailleurs la psychothérapie institutionnelle. Quant à la
loi reconnaissant le handicap psychique, elle révèle une philosophie
solidaire, incluant le groupe, le collectif, la société dans son ensemble.
Au Canada, les patients subissent ainsi davantage les conséquences
sociales de leurs troubles psychiques et de leur traitement, ce qui peut
expliquer le développement de programme de pair-aidants. La caution
des pays étrangers est donc ici grandement remise en question.

Conclusion

On vient de détailler les controverses suscitées par ce programme
expérimental MSP, insistant sur les tensions, les problèmes et les cri-
tiques. Pour autant, le programme a également compté des soutiens
de poids, au-delà des porteurs institutionnels de l’expérimentation, en
premier lieu parmi les MSP toujours en poste à la fin de la phase
expérimentale pour lesquels le fait de retravailler, de surcroît dans une
fonction qui a du sens et où ils se sentent utiles, constitue un facteur
décisif de rétablissement et de réinsertion sociale. Le programme MSP
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a également bénéficié aux patients qui en ont côtoyé quand une rela-
tion de confiance et une écoute se sont instaurées, que le MSP a
représenté pour le patient une figure d’identification positive, un
espoir de rétablissement et de réinsertion sociale et professionnelle.
Enfin, dans les services où l’expérimentation s’est révélée in fine

concluante, même si on n’a pas assisté à de profondes transformations
au niveau des équipes de soin, les MSP ont contribué à des effets au
niveau de l’organisation des services, des pratiques professionnelles,
des représentations de la maladie, du soin et de l’ethos professionnel.
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Chapitre 4

L’embauche de pairs-aidants :
une pratique encore novatrice misant
sur le savoir expérientiel de tous...

Diane Harvey

Développer des pratiques d’embauche de pairs-aidants ne s’impro-
vise pas. Cela s’inscrit naturellement dans l’évolution d’un système de
soins et de services vers de meilleures pratiques de réadaptation psy-
chosociale visant à soutenir le rétablissement des personnes vivant ou
ayant vécu un trouble de santé mentale. L’émergence de cette pratique
novatrice exige des conditions facilitantes, une ouverture d’esprit chez
les différents acteurs du système de soins et de services, de la prépa-
ration et, entre autres, bien des ajustements ! Plusieurs enjeux sont
présents tout au long du processus : de la stratégie déployée pour
promouvoir la pratique jusqu’à la reconnaissance réelle de l’apport des
pairs-aidants et de leur savoir expérientiel.

Promouvoir la pratique d’embauche de pairs-aidants

Cette évolution des milieux s’appuie généralement sur des oppor-
tunités de transfert de connaissances tant scientifiques qu’expérien-
tielles ainsi que sur la capacité d’innovation des milieux. En 1997,
l’Association québécoise pour la réadaptation psychosociale (AQRP)
publie un premier article portant sur le thème des usagers comme
pourvoyeurs de services en réadaptation psychosociale [1]. Cela ne
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fait pas de vague... En 2006, l’Association publie un nouveau numéro
sur la participation grandissante des usagers au sein des services de
santé mentale [2], qui inclut une grande revue de la littérature sur
l’embauche des pairs-aidants et invite Roy Muise, un pair-aidant
reconnu de la Nouvelle-Écosse, lors de son XIIIe colloque « Rétablis-
sement et citoyenneté dans l’espace francophone ». Tant la revue que
le colloque font fureur ! C’est un départ, le début d’un mouvement
d’intérêt, de curiosité et de mobilisation. C’est également le début
d’échanges riches de sens et de collaboration sur la paire-aidance entre
la France et le Québec, notamment par la présence du Dr Patrick
Cardinal du CCOMS de Lille et de Claude Mathurin lors de cet
important événement rassembleur.

Au Québec, le mouvement prend définitivement ses racines. En
2006, le ministère de la Santé et des services sociaux (MSSS) inter-
pelle l’AQRP pour lui proposer d’élaborer un programme provincial
de formation à l’intention des personnes utilisatrices de services en
santé mentale désirant agir comme pair aidant. Cette demande s’ins-
crit en réponse à l’un des importants objectifs du plan d’action minis-
tériel 2005-2010 qui préconise l’embauche de pairs-aidants dans
30 % des équipes de suivi intensif et d’intensité variable [3]. Par
ailleurs, l’Association des personnes utilisatrices de services de santé
mentale de la région de Québec (APUR) propose au palier gouver-
nemental régional de créer un tel programme de formation pour ses
pairs. Le centre hospitalier Robert-Giffard, selon l’appellation du
temps, embauche le premier pair-aidant au Québec en l’intégrant
dans son équipe PACT (Program for Assertive Community Treatment)
en 2007.

Nous sommes donc à la croisée des chemins. L’intérêt est enfin
suscité. Les personnes utilisatrices sont interpellées et se mobilisent.
L’État montre également sa volonté. Cette première étape de sensi-
bilisation et de diffusion des connaissances s’inscrit préalablement et
vise l’éclosion des débats et des questionnements nécessaires à l’émer-
gence d’un contrat social ou d’un consensus dans les milieux locaux
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et régionaux quant à l’importance de développer cette pratique à l’inté-
rieur de nos services de soins. La mobilisation des milieux est ainsi
amorcée.

Prendre leçon du savoir des autres !

L’article de Gélinas dans la revue Le partenaire [4] sur la partici-
pation des personnes vivant ou ayant vécu avec un trouble mental au
sein des services de santé mentale a joué un rôle déterminant dans le
développement du programme québécois « Pairs-aidants Réseau ».
Outre sa grande diffusion, une copie dans les bagages de nos cousins
français, par la qualité de sa revue de littérature, l’article propose une
réflexion sur la continuité logique de l’intégration des pairs-aidants
dans une perspective de services axés sur le rétablissement et sur le
leadership des usagers comme pourvoyeurs de services. Il offre éga-
lement l’opportunité de tirer plusieurs leçons des initiatives d’ici, au
Canada, et d’ailleurs. Force est de constater que les facteurs d’échec
de plusieurs de ces initiatives proviennent de la difficulté des milieux
à intégrer ces nouveaux acteurs plutôt que leur capacité à offrir de
l’aide et du soutien à leurs pairs.

Conséquemment, afin de faciliter l’implantation de ces nouvelles pra-
tiques, il importe de prendre conscience, à partir du point de vue des
personnes utilisatrices de services en santé mentale, des praticiens, des
gestionnaires et des syndicats, des enjeux complexes liés à la question de
l’embauche des pairs-aidants, et ce, afin de bien planifier cette intégra-
tion et de dégager collectivement des solutions durables sur le plan social.

Il faut prendre connaissance des nombreuses difficultés qu’il faudra
éventuellement surmonter, tant au niveau individuel comme prati-
ciens accueillant des personnes vivant ou ayant vécu avec un trouble
mental comme collègues, qu’au niveau des conditions à mettre en
place au niveau de la mission et de la gestion des organisations qui
désirent s’engager dans cette voie pour implanter cette innovation avec
succès.
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La création d’un programme unique et novateur

Plutôt que développer uniquement un programme de formation à
l’intention des personnes utilisatrices de services en santé mentale
désirant agir comme pair aidant, l’AQRP dépose au MSSS un projet
incluant une stratégie efficace pour favoriser l’embauche et l’intégra-
tion des personnes utilisatrices de services de santé mentale comme
intervenants pairs-aidants au sein des équipes de suivi intensif du
système de santé mentale québécois ainsi qu’un cadre conceptuel pour
l’élaboration d’un programme provincial de sensibilisation, de forma-
tion et de soutien basé sur 5 axes d’intervention [5].

Par ailleurs, l’embauche des usagers implique une interaction
constante entre l’expression d’une volonté politique ferme du ministère
de la Santé et des services sociaux et l’expertise apportée par les prati-
ciens de la réadaptation psychosociale associés à des leaders usagers
exerçant un leadership éclairé à partir de la base. Entre les deux, l’expé-
rience américaine illustre que les gestionnaires des organisations sur le
plan local ont un rôle crucial à jouer pour opérer la jonction entre ces
deux forces sociales pour que l’inclusion se fasse réellement [4].

Afin de maximiser les forces présentes, de mettre à contribution le
savoir expérientiel des leaders usagers et ainsi, de favoriser les condi-
tions gagnantes au développement de la stratégie et du cadre concep-
tuel proposés, l’AQRP proposait au MSSS de s’associer à l’Associa-
tion des personnes utilisatrices de services de santé mentale régionale
qui désirait alors élaborer un programme de formation pour les futurs
pairs-aidants.

En effet, dès 1989, « la National Association of State Mental Health

Program Directors reconnaissait la contribution unique que les usagers
pouvaient apporter à l’amélioration du système à partir de leur exper-
tise acquise par l’expérience à titre d’usagers de services de santé men-
tale en lien avec leurs propres compétences professionnelles » [4].
Cette association de gestionnaires américains recommandait aussi que
cette contribution dût être recherchée à tous les niveaux du système,
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mais également que des mesures de soutien dussent être mises en
place pour favoriser cette intégration.

L’importance d’établir une stratégie provinciale pour l’embauche et
l’intégration des personnes utilisatrices de services comme interve-
nants pairs-aidants se base également sur les nombreuses recherches
citées dans l’article de Gélinas et démontrant qu’il ne suffit pas de

rédiger et d’offrir un programme de formation aux personnes utilisatrices

intéressées pour permettre leur embauche. Il faut à la fois sensibiliser et
former les milieux d’accueil de ces futurs intervenants, revoir les struc-
tures organisationnelles, les politiques de gestion, la culture et les pra-
tiques de l’organisation, de même qu’il faut prévoir des débats sur les
questions éthiques [5].

La stratégie proposée par l’AQRP s’inscrit alors dans une perspec-
tive provinciale et mise sur des actions progressives aux plans local et
régional. Elle prévoyait des étapes de validation par des activités mobi-
lisant l’ensemble des acteurs concernés et par conséquent, suggérait le
développement d’actions concrètes basées sur l’émulation et la volonté
des milieux et l’accès à des services de soutien et de formation qui
seront nécessaires à la réalisation de leur projet d’intégration [5]. En
résumé, la stratégie se déployait en six étapes consécutives : 1) l’acqui-
sition et la diffusion d’une expertise en matière d’embauche et d’inté-
gration des personnes utilisatrices de services comme pourvoyeurs de
services ; 2) l’actualisation du cadre de référence proposé dans la stra-
tégie provinciale incluant des activités de promotion/sensibilisation et
de formation ; 3) la mise en place d’un comité de suivi ayant pour
mandat d’assurer le suivi, de valider, d’évaluer et de faciliter le déve-
loppement de la stratégie d’embauche et d’intégration des intervenants
pairs-aidants ; 4) l’orientation des contenus de formation en collabo-
ration avec les différents milieux concernés par l’embauche et l’inté-
gration des intervenants pairs-aidants ; 5) le développement et le
déploiement d’une formation de sensibilisation pour l’émergence de
projets d’expérimentation suivie de la formation et du soutien aux
expérimentations découlant de la mobilisation volontaire des milieux ;
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et finalement, 6) la diffusion des résultats pour l’émergence d’une
nouvelle pratique d’embauche au plan provincial.

La stratégie déposée au MSSS par l’AQRP proposait également un
premier cadre conceptuel pour le développement du programme de
sensibilisation, de formation et de soutien basé sur cinq axes d’inter-
ventions soit :

– des interventions de sensibilisation, de formation et de soutien
auprès des groupes de personnes utilisatrices intéressées à s’investir
dans une formation d’intervenant pair-aidant dans la perspective de
travailler au sein du système de soins et de services de santé mentale ;

– des interventions de sensibilisation, de formation et de soutien
auprès des directions et des gestionnaires des milieux de travail
concernés par les objectifs du Plan d’action ministériel en santé men-
tale afin de revoir leurs politiques, leurs programmes, leur culture et
leurs pratiques en vue de favoriser l’embauche et l’intégration des
intervenants pairs aidants au sein de leur organisation ;

– des interventions de sensibilisation, de formation et de soutien
auprès des praticiens accueillant les intervenants pairs-aidants afin de
favoriser leur intégration et profiter des nouvelles expertises et points
de vue apportés par les personnes utilisatrices de services de santé
mentale ;

– des interventions de sensibilisation, de formation et de soutien
auprès des instances syndicales afin de maximiser les conditions d’inté-
gration et assurer une réelle inclusion des intervenants pairs-aidants
au sein des organisations ;

– des interventions de sensibilisation, de formation et de soutien
auprès des milieux de recherche afin de développer des alliances pour
favoriser l’inclusion des personnes utilisatrices de services à l’intérieur
de leurs équipes et investir dans la recherche-action sur l’intégration
des personnes utilisatrices de services de santé mentale comme pour-
voyeurs de services.
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Le déploiement du programme québécois
« Pairs-aidants Réseau »

Ayant mis à contribution leur expertise respective, l’AQRP et
l’APUR entreprennent l’aventure. La formation de sensibilisation à
l’intention des milieux d’embauche potentiels est développée, une pre-
mière journée de sensibilisation et de mobilisation des divers acteurs
concernés par l’embauche de pairs aidants est organisée, et une pre-
mière cohorte de milieux d’embauche s’ajoute au voyage. La formation
à l’intention des futurs pairs-aidants est élaborée par deux personnes
utilisatrices de services en santé mentale et travailleuses sociales,
Nathalie Lagueux et Noémie Charles qui, en influençant celle-ci par
leur savoir expérientiel et académique, inspirées en autres par le pro-
gramme de la Colombie Britannique (Canada) et de la Géorgie
(États-Unis), créent une formation unique et spécifique sur l’inter-
vention par les pairs. Celle-ci est ensuite accréditée par la Direction
de la formation continue de l’École de service social de l’Université
Laval. Une première cohorte de personnes utilisatrices de services de
santé mentale est recrutée et formée en 2008. Parmi celle-ci, plusieurs
seront embauchées et, avec les collègues et gestionnaires de leur milieu
de travail, défricheront les premiers sentiers du mouvement de la
paire-aidance au Québec !

Les milieux sont confrontés aux divers obstacles relevés dans la
formation de sensibilisation. Plusieurs enjeux prennent forme dès le
début de l’aventure.

En quoi le pair-aidant est-il une plus-value ? Quels sont son rôle
et sa spécificité ? Que vaut son savoir expérientiel ? Comment intégrer
ce savoir au plan des interventions ? Peut-il écrire des notes aux dos-
siers des personnes suivies ? Quel salaire mérite-t-il ? Quel sera son
titre d’emploi ?

Certaines craintes et questionnements se manifestent chez les col-
lègues de travail : perte d’emploi des intervenants, nouvelle charge de
travail pour l’équipe, respect des règles de confidentialité et d’éthique,

55

L’EMBAUCHE DE PAIRS-AIDANTS : UNE PRATIQUE ENCORE NOVATRICE MISANT SUR LE SAVOIR EXPÉRIENTIEL...



possibilité de recrudescence des symptômes, imputabilité moindre du
pair-aidant. Des gestionnaires sont pris avec des questionnements sur
les modalités d’accommodement, la protection des emplois, les
échelles salariales, les exigences liées à l’emploi, le problème de la
non-reconnaissance du titre d’emploi dans la fonction publique qué-
bécoise, le tout dans un contexte de syndicalisation, de restrictions
financières et de mouvance des ressources humaines.

Malgré tout, les premiers milieux d’embauche, lors d’une journée
de mise en réseau et de transfert de connaissances à leur intention,
affirment tous désirer poursuivre, les obstacles n’étant pas tous pré-
sents dans un même milieu et l’apport du pair-aidant étant déjà signi-
ficatif pour eux. L’intégration du pair-aidant est abordée et gérée sous
l’angle de l’innovation. Les chefs de programme perçoivent l’intégra-
tion comme un processus qui se bonifie au fil du temps, et ils démon-
trent de l’ouverture à effectuer divers changements pour optimiser
l’expérience d’intégration.

En quoi le pair-aidant est-il une plus-value ?
Comment se passe leur intégration
dans les milieux de travail ?

« Le pair aidant a un rôle très spécial et unique à jouer pour pro-
mouvoir et soutenir le paradigme du rétablissement. [...] Plusieurs
personnes utilisatrices ont surmonté les obstacles et elles ont découvert
leur voie, retrouvant ainsi la dignité de vivre leur propre existence.
Grâce à la richesse de leur expérience, les pairs-aidants peuvent trans-
mettre leur savoir expérientiel et l’espoir à leurs pairs qui se croient
condamnés à vie. Semer l’espoir aujourd’hui donne un sens à toutes
les souffrances du passé du pair-aidant. [...] Le pair-aidant noue un
lien d’authenticité et de confiance avec les personnes utilisatrices des
services. Par sa simple présence, il suscite l’espoir... c’est l’espoir qui
est le catalyseur du rétablissement » [6].
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Plus spécifiquement, « les pairs peuvent aider les personnes à valider
leurs propres expériences, les guider et les encourager à assumer la
responsabilité pour participer activement à leur rétablissement. En
outre, ils peuvent aider à déterminer, comprendre et combattre le
stigma et la discrimination contre la maladie mentale et développer
des stratégies pour aider les personnes à les combattre » [7].

Amorcée en 2010, une recherche mise en place par l’Association
avec la contribution du Dr Hélène Provencher vise à décrire le pro-
cessus d’intégration dans six équipes en santé mentale, deux d’entre
elles offrant des services de suivi intensif et les quatre autres du soutien
d’intensité variable. Ces équipes représentent un sous-échantillon de
l’ensemble des premières ressources ayant embauché un pair aidant
certifié en 2008 [7]. Parmi les faits saillants, on note :

– L’intégration du pair-aidant a des retombées positives sur les
usagers, les pairs-aidants, la satisfaction à l’égard des services et les
pratiques des intervenants.

– L’intégration du pair-aidant est structurée à partir d’une vision
basée sur l’innovation et la normalisation.

– La phase de préparation est un gage de succès à l’intégration,
notamment à l’égard de la clarté de l’apport spécifique du pair-aidant
et du niveau de son intégration un an après son embauche.

– En ce qui concerne les pratiques orientées vers le rétablissement
dans l’équipe, l’intégration du pair-aidant est freinée par des pratiques
qui sont en émergence alors qu’elle est favorisée par des pratiques qui
sont établies.

– Le savoir expérientiel, la proximité expérientielle et la proximité
relationnelle, de même qu’une attitude davantage centrée sur l’usager
et une plus grande compréhension empathique différencient le soutien
orienté vers le rétablissement offert par le pair-aidant de celui offert
par les intervenants.

– Les stratégies de définition à l’égard du rôle et des tâches spéci-
fiques du pair-aidant tendent à varier avec le temps et reposent sur
des choix organisationnels.
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– Le double rôle chez le pair-aidant représente une importante
cible de supervision, notamment le départage entre le rôle d’ami et
celui d’intervenant.

– La collaboration interprofessionnelle entre les intervenants et le
pair-aidant représente un important enjeu lié au succès de l’intégration
du pair-aidant.

Sur le plan des recommandations, Provencher mentionne l’impor-
tance, dans la phase de préparation de l’équipe avant l’intégration du
pair-aidant, d’avoir un plan de promotion de l’approche du rétablis-
sement au sein de son service, de miser sur l’apport additionnel de
celui-ci pour consolider les pratiques orientées vers le rétablissement
dans l’équipe, d’offrir suffisamment d’échanges dans l’équipe sur le
profil du pair-aidant à être embauché de même que sur la définition
initiale de son rôle et de ses tâches, de favoriser le consensus dans
l’équipe à l’égard de la définition du rôle et des tâches du pair-aidant,
notamment le niveau de responsabilité dans le suivi des patients.

Au plan national, l’étude suggère d’offrir un suivi continu aux
équipes pour les accompagner dans la gestion des enjeux liés à l’inté-
gration du pair-aidant ainsi qu’un soutien pour consolider les prati-
ques orientées vers le rétablissement, notamment chez les équipes
ayant des pratiques en émergence et, finalement, de créer le titre
d’emploi d’« intervenant pair-aidant » dans la nomenclature du réseau
de la santé et des services sociaux.

L’embauche de pairs-aidants dans les services de santé mentale est
donc souhaitable pour diversifier les choix offerts, repousser l’exclu-
sion sociale, mais également pour « bonifier profondément l’interven-
tion professionnelle en reconnaissant l’apport d’une nouvelle expertise
acquise suite à l’utilisation de nos services de santé mentale ; ces per-
sonnes étant en mesure d’identifier les points forts et les points faibles
de notre dispositif de soins et de services puisqu’ils en ont fait l’expé-
rience » [4].
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La croissance et le rayonnement du programme

Suivant une croissance continue depuis le déploiement du pro-
gramme en 2007 jusqu’à aujourd’hui, sept cohortes représentant un
total de 146 pairs-aidants formés, dont 135 ont été certifiés. Soixante-
dix-neuf pairs-aidants ont intégré des emplois dans des services en
santé mentale ou dans des domaines connexes. Ils représentent 72 %
des 109 pairs-aidants de la cohorte active ; 37 pairs aidants se sont
retirés pour diverses raisons (retour aux études, retraite, décès ou échec
à la certification). De plus, une prochaine formation spécialisée en
« intervention par les pairs » est en préparation pour mai 2016. Une
dizaine de pairs-aidants ayant une promesse d’embauche suivront
celle-ci et se joindront à ceux en emploi.

Depuis huit ans, nous pouvons observer que le mouvement
d’embauche est continu et irréversible. Le MSSS a adopté son nou-
veau plan d’action 2015-2020 dans lequel il réitère sa précédente cible
d’intégration des pairs-aidants dans 30 % des équipes de services de
suivi d’intensité variable et même rehausser sa cible de 30,5 à 89 %
dans les équipes de soutien intensif dans le milieu intensif et d’inten-
sité variable.

Par ailleurs, le Commissaire à la santé et au bien-être du gouver-
nement du Québec, dans son rapport d’appréciation de la performance
du système de santé et de services sociaux de 2012, recommande qu’au
plan de la lutte à la stigmatisation, on « accentue la participation des
pairs-aidants dans les soins et services de santé mentale » [8].

Pourtant, comment peut-on à la fois affirmer que les pairs-aidants
sont des leviers essentiels dans la lutte contre la stigmatisation et les
maintenir dans une situation de discrimination en raison de la non-
reconnaissance de leur titre d’emploi ?

En effet, parmi les préoccupations d’aujourd’hui, ressort en premier
lieu le problème initial de la non-reconnaissance de leur titre. Malgré
de nombreux travaux en ce sens, la solution à ce problème tarde tou-
jours chez les décideurs de la fonction publique.
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Outre le titre d’emploi, la normalisation de l’intégration du pair-
aidant demeure sensible. Il est parfois difficile de le traiter dans cette
perspective. L’utilisation adéquate de mesures d’accommodement est
primordiale pour ne pas créer de sentiment d’iniquité chez les autres
membres de l’équipe. Il est parfois difficile de partager les difficultés
vécues avec le pair-aidant en raison de la fierté généralement exprimée
par le milieu à l’effet d’être novateur dans ses pratiques.

Par ailleurs, les pairs-aidants peuvent éprouver un sentiment d’iso-
lement, avoir de la difficulté à s’affirmer dans leur rôle et dans leurs
spécificités, ne pas se sentir reconnus comme un collègue à part entière
en raison de la non-reconnaissance de leur titre d’emploi, obligeant
les milieux de travail du réseau public à les situer en sous-traitance
sans avantages sociaux, assurances ou cumul d’ancienneté dans leur
milieu de travail.

Heureusement, le développement de communauté de pratiques sur
une base régionale prend de plus en plus forme. Les pairs-aidants
peuvent ainsi bénéficier d’un espace supplémentaire, entre eux pour
favoriser le partage de leurs expériences, acquérir de nouvelles connais-
sances, développer leur expertise, se soutenir les uns les autres et
défendre les intérêts de leur nouvelle profession. Éventuellement, une
association provinciale, soutenue par ces communautés de pratiques
régionales, pourra certainement voir le jour et, pourquoi pas, prendre
le relais de la gestion du programme. Ainsi, nous aurons poursuivi
l’aventure en allant jusqu’au bout de la logique d’un réel changement
de paradigme vers le rétablissement !

Après plus de 8 ans d’expérimentation, il est l’heure de revoir nos
pratiques et d’entamer aujourd’hui une étude de satisfaction des pairs-
aidants et des milieux à l’égard du programme, de l’intégration des
pairs-aidants et des préoccupations des milieux d’embauche. Cet exer-
cice nous permettra de faire les ajustements nécessaires à la consoli-
dation de cette nouvelle pratique d’embauche. Nous prévoyons
d’obtenir les résultats en septembre 2016. À nous ensuite d’avoir
l’ouverture nécessaire pour effectuer, s’il y a lieu, les ajustements requis.
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Entretemps, les pairs-aidants se multiplient, diversifient leur impli-
cation dans l’organisation de services de santé mentale en occupant
des instances plus décisionnelles ou plus influentes, des ser-
vices-conseils ainsi que des initiatives de recherche.

L’intervention par les pairs devient de plus en plus reconnue et se
transpose même chez les membres de l’entourage à l’intention de leurs
pairs. Avec la collaboration de la Société québécoise pour la schizo-
phrénie (SQS), le programme de formation a pu être adapté pour les
proches et expérimenté dans le cadre d’un projet pilote de la SQS au
sein du Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de
l’Est de Montréal pour une première cohorte de pairs-aidants famille.
Le succès de cette expérimentation est tel que de nouvelles initiatives
en ce sens sont à prévoir !

Un rayonnement au plan international

Au plan international, le programme a également été diffusé
dans divers pays. Des collaborations importantes ont pu être réa-
lisées, dont plusieurs avec le Centre collaborateur de l’OMS de
Lille dans le cadre de leur projet expérimental d’intégration de
médiateurs de santé – pairs en santé mentale. De nombreux
échanges ont eu lieu dans le cadre des colloques de l’AQRP via
l’organisation de symposiums, de formations, d’ateliers de transfert
de connaissances, chacune des parties s’enrichissant du savoir et de
l’expérience de l’autre.

Cette collaboration outre-mer s’est poursuivie par la participation
de la gestionnaire du programme et sa coordonnatrice à une rencontre
exceptionnelle réunissant les principaux acteurs de changement asso-
ciés au projet des médiateurs du CCOMS de Lille. Ainsi, pendant
2 semaines, elles ont pu partager leurs expériences en offrant une for-
mation spécifique sur le développement et l’implantation du pro-
gramme québécois, et ce, en vue d’inspirer et de soutenir ces leaders
de la France dans leur propre aventure.
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Les deux formatrices du programme en interventions par les pairs
ont également participé à la formation du premier groupe de média-
teurs français en partageant une adaptation écourtée de la formation
initialement offerte au Québec, et ce, parmi les divers modules créés
dans le cursus académique français. La formation et le rôle du pair-
aidant ont des points communs, mais également des divergences. La
plus significative se retrouve au niveau de son rôle de médiation car
celui-ci n’agit pas en ce sens au Québec. Il n’a pas pour fonction d’agir
entre les soignants ou les praticiens et la personne en besoin ou d’inter-
venir pour augmenter la compliance de ce dernier vis-à-vis son trai-
tement. Par ailleurs, le modèle de formation français s’inscrit trans-
versalement dans un cursus académique reconnu (médiateur en santé),
offrant éventuellement une meilleure reconnaissance au plan de la
diplomation et du titre d’emploi, mais ce, si la pratique persiste... Et
nous le souhaitons !

Aujourd’hui, le programme québécois est en cours d’adaptation en
version anglaise suivant une entente signée avec le ministère de la
Santé du Nouveau-Brunswick, une province canadienne bilingue avoi-
sinant le Québec. Le programme « Pairs-aidants Réseau » formera des
pairs-aidants formateurs ainsi qu’une première cohorte de futurs pairs-
aidants de ce territoire afin de soutenir l’émergence de cette pratique
novatrice d’embauche. Un autre élan à suivre !

Conclusion

Malgré les enjeux, les heurts, les essais et erreurs, cette pratique
novatrice est comme un virus : une fois qu’il est lancé, il se propage.
Avec le temps, parfois très rapide, la reconnaissance des bénéfices
pour les personnes en besoin, la plus-value du pair-aidant et sa spé-
cificité feront en sorte que le réseau public de la santé devra s’ouvrir
à cette pratique car il va de soi qu’elle se poursuivra, avec ou sans
nous !
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Un parcours qui pourrait être le vôtre
Guylaine Cloutier

Quand je suis sortie de l’université, avec en poche mon baccalauréat en ergo-
thérapie, je pensais bien exercer cette profession jusqu’à ma retraite, en mul-
tipliant les défis sur mon parcours soit en gestion, implications connexes, créa-
tions de services, etc.
J’ai eu une belle vie « classique », à grimper pendant 20 ans les échelons sala-
riaux d’ergothérapeute dans le réseau public et en parallèle, dans ma pratique
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privée, où je faisais figure de pionnière dans les années 1980 avec quatre
employés et bien des contrats. Un conjoint, un condo et un chalet, un enfant,
un chien, un plan épargne retraite, d’autres placements, etc. et puis bang ! Une
séparation et la dépression qui m’a fait vivre une descente aux enfers sur
10 ans... Moi, la professionnelle de la santé, quelque temps ergothérapeute en
psychiatrie, je n’ai pas été capable de m’autogérer !
Un très long chemin de reconstruction de soi a suivi où j’ai collaboré au plan
de traitement médical, celui offert par le programme d’aide aux employés, celui
de l’assurance-salaire qui prenait le relais. Et j’ai surtout fréquenté des orga-
nismes communautaires en santé mentale où j’entendais pour la première fois
parler du processus de rétablissement, un discours d’espoir contrastant avec
celui de ma psychiatre !
Les collègues et l’administration, pour qui la reconnaissance de tes années de
travail n’existe plus, ne sont pas tendres lors des retours progressifs au travail ;
on devient celle qui a profité du système ! J’ai vécu une stigmatisation suffi-
samment forte pour me faire démissionner un mois plus tard, moi qui avais
fondé ce département, embauché et initié ces ex-collègues ! J’ai réorienté ma
carrière pour devenir intervenante psychosociale dans un organisme similaire
à ceux fréquentés, plus chaleureux.
Là encore, j’ai innové en ne cachant pas aux collègues et aux membres mon
parcours en psychiatrie, devenant un exemple d’espoir de rétablissement avant
même l’utilisation du terme « pair-aidante en santé mentale » et la création de
la formation spécialisée en intervention par les pairs de l’AQRP que je suis
allée chercher en septembre 2009 (2e cohorte). Par la suite, je débutais un
diplôme d’études supérieures au programme « Sens et Projet de Vie » (TÉLUQ)
en besoin de bilan personnel et professionnel.

Extrait de mon journal :
Ergothérapie, rétablissement et pair-aidant... Comment s’y retrouver ? Comment
m’y retrouver ? Je me sens dans une crise semblable à celle qui m’a amenée
à m’inscrire à ce cours afin de mieux me retrouver, mieux me définir, afin de
mieux continuer pour une vie satisfaisante (selon le principe de rétablissement).
Comment intégrer le tout, « digérer » mon ancienne vie d’ergo, toutes ces expé-
riences de vie (couple, mère monoparentale, dépressive, renouveau, etc.).
Trouver un sens à ma maladie...
Plus loin, en pensant à mon nouveau rôle de pair aidante : Je me sens dans
un état fébrile, pleines d’idées qui s’entrechoquent, similaire à la naissance de
ma pratique privée... Ai l’impression de retrouver cette fibre d’entrepreneurship
qui m’allumait, ce culot de défoncer des portes, de créer mon job, de vendre
mes services, avec plein d’étapes à bâtir, à mobiliser... Ai-je trouvé ma voix ?
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(Quel lapsus plutôt que ma « voie » !) Me sens en ordre cette nuit ! Comme si
les pièces détachées de ma vie, surtout des dix dernières années incluant
plusieurs deuils comme ma séparation, la fermeture de ma pratique privée, la
dépression, la vente de ma maison et déménagement de région, etc. prenaient
enfin un sens. Comme des pièces de puzzle qu’on a plus besoin de forcer pour
former le « dessin » original, tout s’imbriquait facilement pour trouver mon « des-
sein » où l’Humain prenait une place majeure.
Depuis, mon enthousiasme du moment s’est émoussé face à l’embauche et
l’intégration du pair-aidant dans les équipes de santé mentale. Cela va plus
lentement que je l’imaginais ; on a encore des obstacles politiques, organisa-
tionnels et au niveau de l’intervention à traverser. En tant qu’ancienne ergo-
thérapeute, j’ai appris à l’école que c’était moi l’expert et que l’on devait tou-
jours garder une distance professionnelle. Et là, des pairs-aidants, comme moi,
utilisent leur vécu, leur savoir expérientiel comme outil d’intervention dans un
rapport égalitaire en accompagnant le patient-client à se réapproprier sa vie,
trouver ses stratégies, parfois par des essais-erreurs... Ouf ! C’est confrontant
cette gestion du risque, surtout pour des professionnels de l’équipe qui souf-
frent peut-être en cachette et n’osent se dévoiler !
C’est ce qui m’a amenée à débuter ma maîtrise en études des pratiques psy-
chosociales (UQAR), formation où chacun doit remettre en cause sa pratique.
Mon sujet est sur ce que je suis devenue, une ex-professionnelle-patiente main-
tenant formatrice en santé mentale auprès du réseau qui m’a stigmatisée... ou
autrement dit sur la reconnaissance du savoir expérientiel comme bagage pro-
fessionnel. Dans le dernier plan d’action en santé mentale de notre province,
il est inscrit : « [...] De plus, l’implication d’un pair-aidant dans la formation des
professionnels de la santé et des services sociaux ainsi que dans les activités
de recherche joue un rôle important dans l’amélioration de la qualité des soins
et des services » (PASM 2015-2020).
Mon parcours, qui pourrait demain devenir le vôtre, a influencé ma mission de
vie ; le processus du rétablissement, la pleine citoyenneté, la lutte contre la
stigmatisation et la santé mentale sont devenus ma cause.
Prenez soin de vous et portez-vous bien !

Quelques extraits de verbatim de satisfaction de pairs-aidants, de
gestionnaires.
« Il y a des gens qui se sentent condamnés et d’autres qui se conservent le
droit et la grandeur de rêver. [...] Un grand chantier s’ouvre à moi. J’ai le choix
de le contempler impuissante ou de déployer toute mon énergie pour rebâtir
ma vie. » Véronique, avant de devenir paire-aidante.
« À mon plus bas, j’aurais bien voulu rencontrer un pair-aidant pour me
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démontrer qu’il est possible de s’en sortir, me parler de son expérience et me
comprendre. Je veux pouvoir être cette personne pour d’autres. » Mélanie,
future paire-aidante.
« Les pairs-aidants ont été les plus précieux pendant ma convalescence. Ces
gens qui ont un vécu dans la maladie peuvent devenir de précieux atouts. C’est
par eux que je me reconnais, que je sors de l’isolement... à la condition que j’y
perçoive une expérience positive. » Richard, utilisateur de services, écrivain et
conférencier.
« Le pair-aidant est un plus parce qu’il nous apporte son expertise de vie et il
permet de réfléchir avec l’autre au lieu de se poser en expert. C’est aussi un
pair-aidant qui a su donner un sens à sa souffrance et qui doit être considéré
sur le même pied d’égalité que ses collègues intervenants. C’est un « must »
pour les organismes. » Employeur.
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Chapitre 5

Philosophie de la formation

Massimo Marsili

La réalisation du programme de formation pour les médiateurs de
santé - pair (MSP), au tout début, s’est présentée comme un réel
casse-tête.

Il fallait structurer un programme dont le but était l’acquisition de
compétences pour un métier qui n’existait pas encore. Il s’agissait
d’envisager des contenus et une méthodologie autour d’une profession
qui ne pouvait avoir aucun corpus disciplinaire spécifique de référence.

De janvier 2012 à janvier 2013, la construction du parcours de
formation a dû s’inspirer, nécessairement, des formations les plus pro-
ches, dans le domaine de la pair-aidance, de la médiation en santé et
d’autres professions d’assistance.

En premier lieu, elle s’est appuyée sur le diplôme de médiateur en
santé, mis en place par l’Université Paris-8 (diplôme « Information,
médiation, accompagnement en santé » – IMAS). Les formations déjà
existantes dans les pays où la pair-aidance – la médiation en santé
mentale – était une réalité active et déjà présente : le Royaume-Uni,
l’Australie, le Canada – et notamment le Québec – les États-Unis, la
Nouvelle-Zélande, l’Écosse et l’Italie, ont été d’autres sources
d’inspiration.

L’originalité de la démarche a été de baser le parcours de formation
sur l’alliance entre le savoir théorique et le savoir pratique. Ce dernier
était fortement relié à l’expérience directe, afin de créer des compétences
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spécifiques dans le domaine des professions d’aide en santé mentale
(les « helping professions » des auteurs américains), visant l’amélioration
de la qualité du service offert à la population.

L’ingénierie de la formation mise en place par le Centre collabo-
rateur de l’Organisation mondiale de la santé (CCOMS), dans le
contexte de l’expérimentation française dès le départ, a inclus :

– 240 heures de formation théorique ;
– un cadre universitaire ;
– un diplôme universitaire (DU) ;
– une formation de 34 semaines en alternance théorico-pratique,

avec une mise en situation sur le terrain, encadrée par une équipe de
santé mentale.

Il faut remarquer que nulle part ailleurs, dans le monde entier, la
formation n’est mise en place dans un contexte institutionnel, reconnu
et formalisé, semblable à celui de la France. Nulle part ailleurs la
formation n’aboutit à un diplôme universitaire. La durée du parcours
ne dépasse jamais les deux semaines de formation.

Ces caractéristiques structurales ont, bien évidemment, fortement
orienté et conditionné les démarches successives qui ont concerné plus
directement les choix des techniques de la formation, c’est-à-dire les
contenus d’enseignement, la méthodologie requise et les formateurs
à recruter.

La modalité pédagogique adoptée dès le début de sa conception a
été celle de la formation pour les adultes, l’approche « andragogique ».

Ce choix de positionnement pédagogique théorique a été très
important, et il a entraîné de nombreuses conséquences pratiques dans
la réalisation du programme de formation.

La conception de base de l’andragogie est que l’on n’enseigne pas
aux adultes comme on enseigne aux enfants. Le formateur n’est qu’un
intervenant, un accompagnateur et un créateur d’environnement de
formation permettant à l’apprenant de se former par lui-même,
d’autant que c’est le seul moyen pour lui d’y parvenir. En effet, le
formateur ne peut « déposer » du savoir-faire dans la tête d’un
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apprenant. Il ne peut que déployer un espace propice à l’acquisition
de nouvelles compétences chez la personne qu’il veut former et tout
faire pour celles-ci soient efficaces.

Cette notion, relativement nouvelle dans le champ des sciences de
l’éducation, est sans doute l’un des plus importants et des plus inté-
ressants éclairages que l’on puisse trouver concernant l’analyse de
l’activité et des apprentissage. Elle s’inscrit dans un esprit d’alternative
aux sciences cognitivistes actuellement dominantes dans le domaine
de la formation en général.

Toute la littérature consultée au sujet de l’enseignement aux adultes,
largement inspirée par la pensée de Malcolm Knowles, dont l’œuvre
principale The adult learner, a neglected species1 trace le sillon des prin-
cipes théoriques et de la méthodologie de l’andragogie, nous a
confortés dans le choix de cette approche et de cette méthodologie
de formation.

Elle a réellement été la trame fondatrice de l’ensemble du pro-
gramme de formation pour les médiateurs de santé – pairs.

Les éléments constitutifs de l’andragogie et de différenciation avec
la pédagogie, sont ainsi synthétisables :

– À la différence de l’approche pédagogique, les adultes ont besoin
de savoir pourquoi ils sont en formation. Par conséquent une des
premières tâches des facilitateurs d’apprentissage est d’aider les appre-
nants à être conscients de leurs besoins et, en parallèle, de la valeur
de ces besoins par rapport aux activités concrètes de leur vie.

– À la différence de la pédagogie tournée vers les enfants, les
adultes ont un concept d’eux-mêmes et ils sont autonomes. Par
conséquent on ne peut pas les traiter comme des enfants qui dépen-
dent de l’adulte enseignant. Il faut en revanche les aider dans la tran-
sition de l’apprentissage passif vers l’apprentissage autodirigé.

1. The Adult Learner, a Neglected Species. Houston : Golf Publishing Company, 1990 (edition
française : L’apprenant adulte : vers un nouvel art de la formation. Paris : Éditions d’Organi-
sation, 1990.)
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– L’expérience vécue des apprenants joue un rôle essentiel et ne
peut pas être ignorée. Chaque participant entre dans le parcours de
formation avec un bagage personnel différent en termes d’expérience
de vie, de style d’apprentissage, de motivation, de besoins, d’intérêts
et d’objectifs. Tout parcours de formation doit se baser sur des tech-
niques interactives, comme des groupes de discussion, exercices de
simulation, activités de problem solving, discussions de cas concrets,
confrontation entre pairs. La valorisation de l’expérience individuelle
demeure donc essentielle ; l’ignorer ou la dévaluer n’est pas perçu
comme un rejet de l’expérience mais comme un rejet entier de la
personne.

– La vitesse de l’apprentissage des adultes dépend de l’utilité
pratique des sujets et des contenus enseignés. Les enseignements doi-
vent avoir une fonction pratique dans le travail quotidien clairement
percevable. Cela renforce encore une fois la nécessité d’une métho-
dologie interactive avec des exercices qui puissent favoriser la percep-
tion de la mise en application pratique des sujets appris tout au long
du cours.

– À la différence de l’apprentissage centré sur le sujet/contenu (sub-

ject-centered), qui est typique des enfants et des adolescents à l’école,
les adultes sont centrés sur la vie, sur un objectif ou sur une mis-
sion (life, task or problem-centered). L’énergie appliquée par les adultes
dans l’apprentissage dépend de la perception qu’ils ont que ce qu’ils
sont en train d’apprendre les aidera dans la solution des problèmes ou
dans l’exécution des taches dans la vie réelle au quotidien.

– La motivation enfin joue un rôle très important dans l’appren-
tissage des adultes. Mais les motivations liées à l’amélioration des
conditions matérielles de vie (comme un travail ou une meilleure
rémunération) ne sont pas aussi fortes que les motivations internes
qui concernent l’estime de soi, la qualité de vie, la satisfaction du
travail.

Ce positionnement pédagogique particulier a été un prérequis obli-
gatoire pour tous les intervenants/formateurs, qui ont su/dû s’adapter
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aux médiateurs en formation, qui étaient en attente d’une grande
interaction.

En parallèle, les MSP ont vite « appris » à être très actifs, à inter-
venir, à poser des questions, à s’impliquer et impliquer directement
les intervenants en créant une ambiance particulièrement propice aux
échanges.

La formation dans les professions d’aide, en santé
mentale

Ces principes, qui ont orienté l’élaboration de l’approche générale
et de la méthodologie de formation, ont dû être appliqués à la spé-
cificité de la formation en santé mentale, ce qui a impliqué une adap-
tation des modèles andragogiques à ce contexte.

Le positionnement de la personne en formation dans ce domaine
est difficile à cause de la complexité de la relation d’aide en général
et, en même temps, de la complexité de l’aide aux personnes atteintes
de troubles psychiques, dont la spécificité est, souvent, de n’être pas
en état de donner leur accord pour cette relation (problématique
d’accès aux soins).

Cette double contrainte nous a obligés à insister fortement sur le
côté pratique de l’action pour la santé mentale et sur l’importance du
travail en équipe, en liaison continue avec le personnel soignant et
social.

La formation, dans ces circonstances, n’a pas pu faire l’économie
de passer au crible, revoir et superviser les actions mises en place par
les MSP pendant leurs stages pratiques sur le terrain afin de détecter
et analyser les enjeux principaux et la complexité du travail d’un MSP
dans le service.

D’où la nécessité d’inclure dans la programmation :
– des moments de réflexion commune ;
– des retours d’expérience ;
– des moments d’écoute individuelle et de groupe ;
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– des moments d’intervision ;
– des exercices de communication ;
– des jeux de rôle pour simuler la communication, surtout en travail

d’équipe.

L’expérience de travail en santé mentale
et le vécu personnel

Les enjeux principaux de cette formation résidaient dans le fait de
réaliser ce parcours de formation tout en sachant que tous les prota-
gonistes avaient déjà expérimenté, directement, une prise en charge
psychiatrique et que, par la suite, ils avaient su entamer un chemin
de rétablissement.

La formation donc avait pour but de donner des orientations théo-
riques et pratiques sur des thèmes que les MSP connaissaient déjà,
mais dans une perspective vécue, personnelle et individuelle.

Il fallait donc proposer une autre perspective, générale et « de ser-
vice », qui pouvait intégrer la vision très personnelle des troubles psy-
chiques et de la gêne individuelle et environnementale qu’ils engen-
draient et que les MSP avaient expérimentée.

Il fallait leur donner des ressources pour apprendre à observer/aider
les autres tout en sachant qu’ils auraient appris à se regarder eux-
mêmes et qu’ils auraient revu dans le visage des patients leurs propres
visages. Il fallait donc travailler sur les projections.

Dimension cognitive, savoir et savoir-faire

Bien que fortement orientée vers la valorisation et la restructuration
des connaissances acquises, vécues et pratiques, selon les modèles
andragogiques, cette formation devait toutefois garantir un niveau de
base de connaissances théoriques concernant le noyau dur de la psy-
chiatrie, c’est-à-dire la psychopathologie et les connaissances institu-
tionnelles et administratives.
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Il a fallu sortir du cadre classique de la formation pour les adultes
et mettre au point une formation hybride où pouvaient coexister
l’apprentissage du savoir et des savoir-faire, et ce en évitant l’approche
traditionnelle d’une leçon académique et la méthodologie classique
d’enseignement.

Dans la réalisation du projet de formation, la priorisation de la mise
en pratique du savoir théorique a pris une importance particulière,
pour démarrer et mettre en place une circularité positive de transfor-
mation des savoirs théoriques en savoir pratique et vice versa.

La formation a fortement insisté sur la nécessité de ce rapport cir-
culaire et continu entre la pratique et la théorie mais aussi sur la mise
en place d’un cercle vertueux entre l’action orientée (réalisée dans la
pratique au quotidien) et l’observation/réflexion sur les effets, les
conséquences, les problèmes produits par l’action dans le but d’amé-
liorer à la fois les connaissances théoriques pour mieux agir et l’action
pour mieux comprendre les enjeux théoriques de la psychiatrie et en
déduire le mode d’aide possible, à partir de ses propres connaissances
des troubles et des institutions psychiatriques.

Ce projet de formation avait donc l’ambition de proposer des élé-
ments dynamiques qui pouvaient permettre au MSP de ne pas conce-
voir la formation comme l’acquisition d’un nombre limité et défini
de modules à apprendre, plus ou moins par cœur, mais comme une
progression continue, où l’essentiel n’est pas l’arrivée mais le
parcours.

Cela introduisait et renforçait l’idée que la pratique (sur le terrain)
ne pouvait pas exister sans s’appuyer sur des connaissances théoriques,
de même que la théorie n’avait aucun sens si elle ne trouvait pas
d’application pratique.

Par rapport aux actions concrètes menées pendant les cours de for-
mation, nous avons choisi de mettre l’accent sur la réflexion en groupe,
en incluant de manière systématique des moments dédiés aux retours
d’expérience, qui nous ont permis de thématiser les contenus proposés
par les MSP en formation.
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La spécificité de la pair-aidance par rapport
à la formation

Le positionnement des MSP en formation par rapport à cet argu-
ment est particulier.

Ils étaient, et ils sont évidemment, les détenteurs d’un savoir que
les intervenants professionnels ne peuvent pas avoir.

En revanche, ce savoir n’est pas structuré en tant que discipline
transmissible dans un cours de formation. Dans notre contexte spé-
cifique, il fallait proposer un cadre universel et théorique de ce savoir
particulier, lié à l’expérience individuelle de la maladie et des modi-
fications existentielles qui en découlent.

Comment donner une « forme » à un témoignage personnel, indi-
viduel et par essence non généralisable ? Comment le faire sans courir
le risque d’une généralisation impropre ?

La solution proposée a été l’inclusion de plusieurs discours/témoi-
gnages à ce sujet dans le flux général du parcours de formation :

– inclusion complémentaire aux discours théoriques généraux iné-
vitables mais nécessaires ;

– stratégie de juxtaposition intelligente des savoirs, en parallèle, en
permettant à tout moment une discussion ouverte et sans préjugé de
part et d’autre ;

– refus de toute position idéologique et nécessité de la coexistence
de la vision individuelle personnelle à côté du savoir « psy officiel »
(théorique et pratique).

Nous avons ainsi envisagé, dès le début, des temps et des espaces
dédiés à cette confrontation et à cette thématisation dans la prépara-
tion du programme.

La formation théorique

La construction du programme théorique de formation a dû tenir
compte de beaucoup d’indications préliminaires qui ont fortement
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compliqué son ingénierie et sa mise en place concrète. Nous étions
d’ailleurs bien conscients qu’il s’agissait d’une première et que nous
n’étions, par conséquent, pas à l’abri d’erreurs ou de pièges imprévus.

Les contenus

Savoir anthropologique et connaissance

La relation avec l’objet n’est pas nécessairement une relation avec l’être,

et la connaissance objective n’est pas l’itinéraire originel de la vérité. La

connaissance objective se place déjà dans une lumière qui éclaire sa propre

marche. Il faut une lumière pour voir la lumière.

E. Lévinas, Noms propres

L’objectif de ce cours était d’entamer une réflexion au sujet de la
connaissance de l’être humain dans sa grande complexité biologique,
psychologique et sociale, dans ses conditions physiologiques autant
que pathologiques et psychopathologiques.

Le défi consistait à valoriser la connaissance subjective (et son rôle
incontournable dans les soins en santé mentale), d’imaginer de pou-
voir lui donner une légitimation épistémique (même partielle) et
d’envisager une forme possible de transmission.

Cet objectif ne pouvait pas être atteint par les biais d’un travail
d’ingénierie de formation axé uniquement sur les contenus (avec une
liste de sujets à apprendre, plus ou moins par cœur) ; il fallait en même
temps l’envisager dans les conceptions méthodologiques.

Nulle part ailleurs comme dans ce cours on ne pouvait mettre en
œuvre une distinction aussi nette entre contenus et méthodologie. On
ne pouvait pas transformer en objet (d’étude) la subjectivité et son
rôle par rapport aux connaissances anthropologiques sans entamer un
dialogue entre nous et porter un regard sur notre rôle, en tant que
personnes et professionnels, dans le système de soin en psychiatrie.

Il a fallu transformer les séances de formation en un scenario ouvert
pour rendre possible ce regard croisé et apprendre de nos observations,
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tout en sachant qu’on était observés. Questionner et se remettre en
question, sans aucun filet de protection.

Le savoir qui concerne une personne (qu’elle soit saine ou malade)
ne consiste pas à tout connaître d’elle, de manière objective. C’est un
savoir qui nous oblige à lui adresser la parole et à délimiter un espace/
temps pour la rencontre.

Connaître quelqu’un est donc qualitativement et conceptuellement
différent d’avoir une connaissance objective de lui ; c’est rendre pos-
sible (créer les conditions pour) une (modeste et partielle) rencontre.

Il fallait donc traduire ce positionnement, éthique et pédagogique, dans
la pratique du travail de formation de tous les jours. Ces convictions nous
ont poussés à construire le cours de manière transparente, sans rien cacher
de nos hésitations et de nos doutes, tout à fait légitimes, par rapport à ce
terrain complètement inconnu de la formation pour les MSP.

Respect, écoute, regards croisés, compréhension, dialogue, négo-
ciation, ne pouvaient donc pas se limiter à des « mots » dans ce par-
cours de formation théorique ; il fallait surtout créer un contexte de
formation dans lequel ces « mots-clés » étaient perçus par les MSP
(et par les autres intervenants) comme réellement opérationnels et mis
en pratique tant lors de la formation qu’au travail.

Il fallait donc « envisager » le bon positionnement éthique, organi-
sationnel et pratique du MSP, de ce nouveau sujet qui était en train
d’intégrer les équipes de santé mentale.

La mise en place des contenus de formation

Dans la construction du parcours de formation, et concernant les
contenus, nous avons dû tenir compte :

– du niveau d’études de base des MSP, très varié tant sur le plan
de la durée que du cursus, de l’âge et des expériences personnelles et
de travail des MSP, très hétérogènes ;

– de l’impossibilité à faire des choix précis des arguments, face à
l’impossibilité de savoir exactement de quels contenus les MSP
auraient besoin dans la pratique des services ;
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– de la nécessité de mettre ensemble, dans le parcours de formation
des MSP, le savoir et le savoir-faire, par rapport à des réalités de
service (où les MSP étaient en train de s’intégrer) très différenciés au
niveau structurel et fonctionnel ;

– de la nécessité de proposer des contenus simples et accessibles à
tous, suffisamment étendus et exhaustifs par rapport aux objectifs de
la formation et fidèles à l’état des lieux des connaissances du sujet
abordé ;

– de la nécessité de résumer et de proposer, de manière harmo-
nieuse et compréhensible, des arguments très différenciés et distants
les uns des autres ;

– de garder une certaine flexibilité didactique, pendant les cours,
afin d’adapter les contenus aux exigences des personnes en formation
et aux événements imprévus.

En conclusion, pour réaliser le cours pour les futurs MSP, nous
avons dû construire un parcours et des contenus qui pouvaient repré-
senter une solution acceptable à toutes ces contraintes.

Les grands arguments choisis ont donc concerné cinq thèmes
généraux :

1. L’organisation du système sanitaire, social et médico-social.
2. Les troubles psychiques et leurs traitements.
3. Les pathologies somatiques par rapport au travail de médiation.
4. Le droit, l’éthique et la communication sociale.
5. Connaissance et échanges autour des expériences avancées en

santé mentale :
– médiation en santé mentale : l’expérience québécoise,

– médiation en santé mentale : l’expérience marseillaise,

– la psychiatrie citoyenne : l’expérience lilloise.

Les quatre premiers thèmes ont été développés sur une semaine
chacun, le dernier sur trois semaines. La huitième et dernière semaine
a été co-construite avec les participants car l’exigence initiale était de
donner aux MSP en formation la possibilité de participer à la
construction même du contenu du cours, ce dernier module a donc
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été ouvert à toute proposition ou demande exprimée par les personnes
en formation.

Partant de là, après les trois semaines de formation initiales, six
modules ont été proposés et se sont étalés sur huit semaines de for-
mation en alternance avec le stage sur le terrain.

Méthodologie

Comme nous l’avons déjà précisé, dans la réalisation de ce cours,
la partie concernant les contenus ne pouvait pas être conceptuellement
séparée de la méthodologie. Il a donc fallu adapter les uns à l’autre,
au fur et à mesure que le cours avançait.

La composition en modules hebdomadaires nous a permis de
regrouper et de focaliser les différents sujets à traiter, une semaine à
la fois, incluant les thèmes les plus difficiles à aborder, en particulier
celui de la psychopathologie.

Les indications émergeant pendant la semaine ont été prises en
compte durant la période d’intervalle et nous ont permis de revoir et
de les ajouter au programme initial.

La semaine était structurée autour de moments formels, comme
des véritables leçons académiques (mais en restant toujours flexibles),
de moments de réflexion au sujet des expériences de travail en cours,
de supports audiovisuels (films) concernant les sujets abordés pouvant
susciter un débat avec les participants, et de moments d’évaluation.

Du point de vue méthodologique, la semaine dédiée à la psycho-
pathologie mérite plus de détails. En effet, cette thématique centrale
a nécessité une attention particulière dans la mesure où il s’agissait
d’un sujet que les MSP pouvaient avoir connu directement et qu’il
fallait éviter soigneusement le jargon psychiatrique et médical objec-
tivant, typique de l’approche clinique traditionnelle. En plus, il fallait
inclure et prendre en compte le vécu des participants, avec leur capa-
cité de témoignage en direct par rapport à ce sujet. Pour faciliter tout
cela, nous avons proposé aux experts « enseignants » de travailler en
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binôme avec des experts « d’expérience », c’est-à-dire des représen-
tants des associations d’usagers, experts des pathologies abordées pen-
dant le cours. La formule innovante proposée a été très bien accueillie.

Les apports des pairs dans la formation

Les pairs eux-mêmes ont été au cœur de toute la formation.
– Centralité des apports des pairs dans la santé mentale (expé-

riences du Québec, de Marseille, Fnapsy, GEM, représentants des
associations d’usagers, etc.) et dans plusieurs domaines parallèles à
celui de la santé mentale (anthropologie, recherche, pathologies soma-
tiques, sida, autres associations, etc.).

– Centralité des apports des participants pairs au développement
du parcours de formation en santé mentale.

– Les efforts faits dans cette direction nous ont amenés :
- d’un côté à la construction de modules innovants, « en binôme »,

qui prévoyaient, lorsque c’était possible, l’intervention en double d’un
intervenant spécialiste et d’un expert d’expérience, ayant une connais-
sance pratique et quotidienne du sujet ;

- de l’autre côté à prévoir des moments formalisés, mais pas struc-
turés, consacrés aux sujets proposés par les MSP en formation et, en
même temps, à inclure à la fin du parcours de formation une semaine
entièrement co-construite.

Chaque semaine démarrait par un retour d’expérience, véritable
point d’étape sur la situation de travail des MSP, et se terminait par
une réflexion de groupe au sujet des arguments traités, par rapport
aux indicateurs les plus pertinents : utilité pratique, intérêt des sujets
abordés, méthodologie suivie et disponibilité des intervenants.

Les pairs sont devenus en même temps une ressource pour affiner
la méthodologie utilisée et ajuster les contenus de la partie théorique,
en privilégiant toujours l’approche andragogique qui restait le pilier
de cette formation.
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Les apports institutionnels

Dans ce parcours de formation, nous avons voulu que toutes les
grandes institutions soient représentées : la justice, l’université, l’admi-
nistration publique de la santé (ARS), la médecine, les instances
sociales, et ce afin de bien transmettre aux participants l’idée que la
discipline psychiatrique se situe à leur carrefour et que le rapport avec
ces institutions n’est pas accessoire mais essentiel.

Les apports institutionnels ont eu, dans ce contexte, le rôle essentiel
de fournir aux MSP en formation la mesure et la force des condi-
tionnements de la réalité existante.

Nous avons choisi de présenter aux MSP en formation la psychia-
trie et la santé mentale telles qu’elles sont actuellement dans les ser-
vices publics sans les édulcorer.

Tout imaginaire a dû se confronter aux contraintes incontournables
de notre société, contraintes liées à l’organisation des soins, à l’éthique,
aux soins sans consentement, aux contraintes budgétaires et à celles
du marché du travail.

Les apports académiques

D’un point de vue méthodologique, nous avons construit un rapport
très étroit et confidentiel avec les représentants des institutions aca-
démiques, en général avec une réponse très favorable.

Nous avons suggéré à tous nos intervenants de bien vouloir établir
un lien direct avec les personnes en formation. Grâce à l’utilisation
d’un langage simple, mais tout à fait adapté, et à la possibilité d’être
interrompus à tout moment pour préciser des concepts et des argu-
ments, les intervenants ont su entamer un dialogue constructif avec
les personnes en formation.
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Ingénierie de la formation

Le passage de l’approche andragogique à l’action pratique de for-
mation s’est fait graduellement, à travers de nombreuses étapes qui
nous ont permis de rallier nos perspectives à celles de l’université.
Mais, l’expérience de Paris-8 autour de la médiation en santé (DU
IMAS) s’est révélée essentielle dans ce parcours de construction.

Le partenariat avec cette université s’est donc constitué sur ces bases
théorico-pratiques. Elles se sont transformées concrètement en grilles
horaires, distribution hebdomadaire des cours, proposition et choix
des intervenants, contrats de collaboration, préparation logistique.
Paris-8 nous a fourni tout ce qu’il fallait pour la réalisation concrète
de ce programme, avec l’expérience pratique des professionnels de la
formation.

La mise en route du programme a nécessité plusieurs séances de
discussion et de travail en commun avec tous les partenaires
(CCOMS, Paris-8, ARS, CNSA, Fnapsy). Rien n’a été considéré
comme déjà acquis, tout a été passé au crible des différentes perspec-
tives et exigences, à la fois :

– logistiques (les trois lieux de formation, les ressources humaines
nécessaires, les déplacements, l’organisation des moments informels,
etc.) ;

– administratives (la budgétisation, la formalisation du diplôme
etc.) ;

– de contenu (l’architecture générale, les sujets, etc.) ;
– méthodologiques (l’approche andragogique).
Dans ce contexte, le partenariat avec l’Université Paris-8 a été

crucial.
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Évaluation de la formation

Par les médiateurs

Une grille d’évaluation du cours a été élaborée par les chargés de
mission du CCOMS afin de recueillir « à chaud » les impressions des
MSP en formation. Elles ont été distribuées en début de semaine et
collectées à la fin de la semaine.

Le CCOMS a choisi d’évaluer, semaine après semaine, le niveau
d’appréciation de l’enseignement, des contenus et de la méthodologie
mis en place, pour avoir un retour immédiat et continu sur les cours.
Les résultats des évaluations, immédiatement élaborés, nous ont
permis d’adapter la formation aux exigences des MSP et de retenir
des observations et conseils d’amélioration.

Enfin, cette méthode nous a permis de « co-construire » la dernière
semaine, en reprenant les sujets les plus intéressants et les plus utiles
selon les MSP.

La rapidité du retour des informations a renforcé la perception de
l’interaction entre formateurs et personnes en formation, réduisant la
distance entre eux et augmentant la confiance réciproque.

Les indications reçues ont été très claires.

En positif :

– la dimension interactive et la disponibilité des intervenants ont
été fortement appréciées ;

– les contenus les plus intéressants ont été ceux qui se rapprochaient
le plus de la pratique et considérés utiles dans la relation d’aide ;

– la communication a été un sujet très apprécié, aussi bien au niveau
théorique que pratique ;

– la semaine dédiée à l’approfondissement au sujet de la psycho-
pathologie a été jugée la plus passionnante.

Et en négatif :

– le thème de l’addiction (substances légales et illégales) n’a pas été
suffisamment développé ;
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– le fonctionnement du système sanitaire et social (national et
local), au niveau administratif autant qu’aux niveaux hospitalier et
hiérarchique, n’a pas été suffisamment abordé, ou abordé trop tôt dans
le calendrier de la formation (première semaine) ;

– la partie logistique du cours a été trop contraignante (déplace-
ments, horaires, salles, hôtels, repas, etc.) par rapport aux attentes des
MSP ;

– le travail de préparation des mémoires a été trop court par rapport
à la complexité de la tâche.

Sur 29 MSP présents au départ, 22 ont terminé la formation.
Sur ces 22 participants, 20 ont obtenu le diplôme de MSP.
Un participant s’est retiré du programme après avoir terminé le

cours et n’a pas présenté le mémoire, une autre personne est restée
dans le programme, mais n’a pas présenté le mémoire, pourtant indis-
pensable à l’obtention du diplôme.

Par l’équipe d’encadrement

Les observations provisoires concernant la formation, parues dans
le rapport intermédiaire de l’équipe CLERSE d’évaluation qualitative
du programme, se superposent assez clairement aux indications pro-
posées par l’équipe du CCOMS.

Les équipes ont été plus fortes qu’on aurait pu imaginer, surtout au
niveau médical, et la réalité vécue par les MSP au quotidien a parfois
pris le risque de démentir les messages véhiculés pendant les cours.

Points positifs

– Le niveau de réflexion au sujet du « rétablissement » des usagers
apporté par l’arrivée des MSP en formation dans les équipes de santé
mentale a énormément progressé. Cette réflexion a produit un effet
extraordinaire en termes de développement d’outils pour promouvoir
la participation et l’autonomie des usagers, de personnalisation des
soins et d’attention aux parcours d’éducation thérapeutique.
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– Les MSP en formation ont su apprendre beaucoup de choses sur
eux-mêmes et sur le travail dans les services de santé mentale ; cela
leur a permis de se renforcer sur leur propre parcours de rétablissement
améliorant leur conscience/confiance de leurs propres possibilités.

– La réponse des enseignants/intervenants aux sollicitations propo-
sées par le CCOMS a été au-delà des attentes, en contribuant au déve-
loppement de la formation en termes théoriques et méthodologiques.

Enseignements généraux

Concernant la formation, le CCOMS a retenu diverses leçons.
– Le fossé entre formation théorique et pratique de travail en santé

mentale est difficile à combler, mais c’est le but de la formation pour
les MSP ; le décalage entre théorie et pratique est à éviter à tout prix.

– La médiation en santé mentale est un travail qui nécessite un
énorme effort (capacité et volonté) de communication entre les deux
interfaces de la médiation. La qualité première recherchée chez les
MSP est donc la volonté de communiquer. La capacité est pareille-
ment importante, mais elle peut être affinée pendant le cours. La
volonté, elle, on ne peut pas la créer si elle n’est pas présente. Dans
ce cadre, les méthodes basées sur l’interactivité et la participation des
personnes en formation sont essentielles pour développer cette
capacité.

– Une logistique défaillante complique le travail de formation car
l’attention de chacun (organisateurs, enseignants, personnes en for-
mation) se concentre sur des détails qui ont leur importance sur un
plan pratique mais qui sont très éloignés des contenus et objectifs de
la formation, occasionnant une énorme perte de temps et d’énergie.

– La formation itinérante est très complexe car elle multiplie les
contraintes logistiques et organisationnelles.
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Chapitre 6

Des outils pédagogiques adaptés

Alexandre Lunel

L’accompagnement à la recherche concerne en premier lieu les étu-
diants en formation initiale mais il m’a été donné l’opportunité d’enca-
drer un autre public : les professionnels de santé. Quelque temps après
mon arrivée à Paris-8, j’acceptais de prendre la direction du DESU
« Information, médiation et accompagnement en santé » au sein de la
formation permanente de l’université en tant que responsable péda-
gogique. Ce diplôme, aujourd’hui disparu, victime, à l’instar d’autres
formations, de la crise et de la difficulté de trouver des sources de
financement, était destiné aux professionnels de l’action sociale et de
la santé intervenant déjà – ou se destinant à intervenir – dans le champ
de la santé, à l’interface entre les usagers et le système de soins. Il
préparait à l’exercice des nouveaux métiers de l’information et de la
médiation médicale induits par le développement des mouvements de
défense des malades (VIH, myopathies, cancer, etc.) et par l’évolution
de la réglementation de santé publique en matière de relation avec les
usagers (loi du 4 mars 2002, manuel d’accréditation, plan cancer, etc.).
Cette formation incluait des contenus sur les droits des patients et sur
l’organisation sanitaire, mais aussi un important programme sur la
connaissance des maladies et des traitements (par des médecins) et
sur le vécu des malades (par des « patients-formateurs »). Elle four-
nissait également un entraînement précis à l’accueil et à l’écoute ainsi
qu’à la conduite de projets et à l’évaluation.
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Ce diplôme a été à l’origine de la création du DU « médiateur de
santé – pair » (niveau bac + 3) dont j’ai assuré la coordination péda-
gogique lors de la première et unique session (2011-2012). Le terme
médiateur de santé – pair (MSP) a été créé lors du lancement du
programme « Médiateurs de santé – pairs » piloté par le Centre col-
laborateur français de l’Organisation mondiale de la santé (CCOMS)
pour la recherche et la formation en santé mentale. Il est en partie la
traduction de l’anglais peer support workers. Il désigne une nouvelle
catégorie d’intervenants dans les services de santé mentale ayant pour
mission la médiation. La particularité de ces médiateurs est d’être des
« ex-usagers », d’où la référence à la notion de « pair ». Ce programme
pilote est de nature pédagogique et professionnelle. Il s’organise autour
d’une formation à la médiation en santé mentale et de la valorisation
du savoir expérientiel d’anciens usagers des services de santé mentale.
La médiation en santé est donc une interface de proximité pour faci-
liter l’accès aux droits, à la prévention et aux soins assurée par un
« pair » compétent et formé à cette fonction d’information, d’orien-
tation et d’accompagnement.

Ce programme se déploie sur trois régions de France métropolitaine
(Nord – Pas-de-Calais, Île-de-France et Provence – Alpes – Côte-
d’Azur) et s’effectue en deux phases. L’originalité de la démarche est
d’allier un savoir académique à un savoir d’expérience autour de compé-
tences spécifiques visant l’amélioration, l’accompagnement et la qualité
des prises en charge. La formation alterne donc théorie et pratique. La
« théorie » est assurée par l’université Paris-8, et les sessions de forma-
tions ont lieu dans les trois régions. La formation pratique, quant à elle,
fait intervenir les seize services de psychiatrie adulte qui accueillent les
médiateurs de santé/pairs en formation. L’inscription à la formation
étant subordonnée au recrutement dans l’un de ces seize services, les
participants à ce programme sont sous contrat professionnel pendant
deux ans, sous la forme de contrats à durée déterminée renouvelables.
La validation des acquis comporte la rédaction et la soutenance d’un
mémoire dans les trois centres précités. J’ai pu ainsi suivre une dizaine
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de stagiaires autour de sujets liés au droit de la psychiatrie. À l’issue de
l’année de formation et après l’obtention de leur DU, les médiateurs de
santé/pairs évoluent dans des équipes de santé mentale et proposent un
accompagnement spécifique pour les personnes ayant des troubles psy-
chiques ou qui sont en situation de handicap psychique.

Présentation de la formation

– Une expérimentation inédite pour un métier nouveau fondé sur
l’entraide entre usagers.

– Un contrat de travail de 2 ans au sein d’un service de psychiatrie
ou d’insertion sociale en alternance avec les cours.

– Une équipe d’enseignants pluridisciplinaire et internationale.
– Un programme initié par le CCOMS en partenariat avec la

Fnapsy et soutenu par la Caisse nationale de solidarité pour l’auto-
nomie (CNSA) et les Agences régionales de santé (ARS).

Objectifs

À l’issue de cette formation, les étudiants MSP auront acquis un
certain nombre de compétences.

Agir comme soutien aux soins et à l’insertion des usagers :
– faciliter la communication et les échanges, en utilisant les

méthodes d’intervention de groupe et l’animation d’ateliers ;
– enseigner aux usagers comment identifier et vaincre leurs craintes

liées à la maladie ;
– proposer des méthodes efficaces de stratégie d’adaptation et

d’autodétermination ;
– enseigner aux usagers comment identifier et combattre la dépré-

ciation de soi, l’autostigmatisation (messages négatifs envers soi-
même) ainsi que les autres formes de discrimination, et les soutenir
dans cette démarche ;
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– soutenir les usagers dans l’accès et le respect de leurs droits en
tant que citoyens ;

– accompagner les usagers dans les démarches d’accès aux droits
sociaux.

Participer à l’élaboration et à la mise en œuvre du projet indi-
vidualisé de soin en collaboration avec l’équipe interdisciplinaire :

– accompagner les usagers dans les actions d’éducation
thérapeutique ;

– aider les usagers à déterminer et atteindre leurs objectifs en fonc-
tion de leur projet de vie et de soin.

Selon le plan de soin et d’insertion mis en œuvre pour les
usagers :

– soutenir la personne afin qu’elle puisse maintenir et développer
un réseau social ;

– informer les usagers sur les services et réseaux sociaux et
associatifs ;

– accompagner la personne dans le développement d’habiletés
sociales dans la communauté ;

– utiliser et transmettre des techniques de résolution de problèmes
avec les individus et les groupes ;

– encourager les choix professionnels de l’usager en lien avec
l’équipe pluridisciplinaire ;

– aider les personnes à s’intégrer et à se maintenir dans des groupes
d’entraide mutuelle ;

– accompagner les personnes dans les activités favorisant l’insertion
sociale ;

– participer en tant que professionnel aux réunions d’équipe et
communiquer ses observations personnelles.
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Publics concernés

Cette formation s’adresse prioritairement à des personnes :
– ayant eu une expérience de recours au dispositif de soin en santé

mentale en tant qu’usager ;
– possédant des connaissances sur les dispositifs de soin, santé

mentale et citoyenneté ;
– sachant être à l’écoute de l’expérience de l’autre ;
– étant prêtes à partager ses compétences avec et au profit d’usagers

de services de santé mentale.

Critères d’admission

L’admission à cette formation se réalise :
– sur titre (diplôme de niveau bac + 2 délivré par une université

française ou titre équivalent) ;
– ou sur validation des acquis professionnels et personnels (VAPP

– décret de 1985) : elle peut être accordée aux personnes ne remplis-
sant pas les conditions précitées, après exposé de leurs motivations,
centres d’intérêt, expériences et étude de la cohérence de leur projet
professionnel (remplir le dossier VAPP si nécessaire) et sur justifica-
tion d’au moins 3 années d’expérience professionnelle ;

– à la condition que le candidat soit recruté par un établissement
engagé dans le cadre du programme national MSP.

Débouchés professionnels

L’étudiant devient MSP au sein du programme du CCOMS pour
une durée de 24 mois. Puis, par la suite, il a la possibilité d’être attaché
à des établissements de santé mentale, des associations ou des collec-
tivités territoriales.
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Contenu de la formation

Module 1. L’organisation du système sanitaire, social et médico-
social (28 h)

– Le système sanitaire, social, médico-social en France : organisa-
tion, fonctionnement, acteurs et enjeux.

– L’organisation des soins en santé mentale en France.
– Contexte législatif : (Handicap et maladie : la loi du 11 février

2005 ; les relations médecin patient : loi du 4 mars 2002, loi Léonetti,
etc.).

– Sociologie de la santé.
– Les dispositifs de prévention.
– La transformation des cultures professionnelles.
– La place des usagers à l’hôpital.
– Les associations d’usagers, de familles, des citoyens.
– L’importance des réseaux.

Module 2. Les troubles psychiques et leurs traitements (28 h)
– Introduction à la psychiatrie : approche historique.
– Les troubles psychiques : les classifications, les pathologies (psy-

choses, névroses, anxiété, troubles de l’humeur, troubles obsessionnels
compulsif, troubles du vieillissement et démence, etc.).

– Les traitements.
– Les thérapies (psychothérapie, thérapie comportementale et

cognitive, systémie).
– La réhabilitation.
– Le dépassement de l’hôpital psychiatrique.

Module 3. Pathologies somatiques et médiation (28 h)
– Historique de la médiation en santé en France.
– La médiation aujourd’hui : rôle et enjeux.
– Information médicale : regard d’un anthropologue.
– Introduction aux soins palliatifs.
– Connaissance de la maladie : le cancer.
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– Le sida : accompagnement aux soins.
– Addiction et dépendance à l’alcool.
– Nutrition : prise en charge en médecine générale.

Module 4. Accompagnement, accès aux soins et médiation en
santé mentale :

expériences internationales (84 h)
– La médiation en santé mentale : expériences nationales et inter-

nationales (France, Royaume-Uni, États-Unis, Canada, Québec,
Australie, Nouvelle-Zélande).

– L’expérience du Québec (rôle des pairs dans l’accès aux soins,
l’accompagnement, le soutien relationnel, l’éducation à la santé).

– L’expérience marseillaise (« recovery » et mouvement d’usagers,
les patients experts, programme national « Un chez soi d’abord », la
personne sans domicile fixe et l’hôpital, précarité et solidarité, la
médiation sociale).

– L’expérience lilloise : la psychiatrie citoyenne (base socio-anthro-
pologique de la santé mentale communautaire, prévention et promo-
tion en santé mentale, les équipes mobiles en France et à Lille, les
ALV et CLSM, service intégré dans la cité et soins portes ouvertes,
rôle de la médiation dans la démarche communautaire).

Module 5. Droit et responsabilités (28 h)
– Droit de la santé : droit des malades, droit des usagers, le patient :

entre éthique et droit.
– Introduction à l’éthique clinique.
– Stigmatisation et défense des droits.
– Responsabilité médicale et hospitalière.
– Déontologie médicale.
– La protection juridique des usagers (sauvegarde de justice, cura-

telle, tutelle).
– Communication interne et externe (secret médical, confidentia-

lité, etc.).
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Module 6. Méthodologie et mises en pratique (28 h)
– Méthodologie de recherche et mémoire.
– Travaux pratiques/débats.
– Culture, préjugés, stigmatisation.
– Échange d’expériences/évaluation des stages.
– Journées pédagogiques co-construites.

Déroulement de la formation et stage pratique

Du début de la formation (novembre 2011) à son terme (septembre
2012), les étudiants ont été positionnés en stage pratique, en alter-
nance avec les 8 semaines pédagogiques regroupées.

Méthodes pédagogiques

Cette formation alterne semaines de regroupement pédagogique
(enseignements en promotion complète) et périodes d’intégration sur
lieux d’affectation. L’enseignement intègre un volet consacré à la
connaissance des pathologies et des modalités de prise en charge en
santé mentale à travers différentes expériences. Ces contenus sont
dispensés par des universitaires ainsi que par des professionnels de
santé, mais également par des acteurs de terrain (intervenants sociaux,
médiateurs, usagers, partenaires, etc.). La majeure partie des ensei-
gnements sont basés et illustrés par des cas pratiques. Une place signi-
ficative est laissée à l’apprentissage, aux mises en situations, ainsi qu’à
l’étude de cas sur les notions d’écoute et de mise en place de relations
d’aide, avec un volet psychologique (théorique et pratique).

Chaque session intègre des temps d’échange, de partage et de retour
d’expérience.

Une attention particulière est apportée à l’accompagnement des étu-
diants MSP dans l’élaboration de leur mémoire professionnel.
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Validation des enseignements

– Assiduité obligatoire et participation active aux enseignements.
– Contrôle des connaissances global (examen écrit).
– Rédaction et soutenance d’un mémoire.

Diplôme délivré

Cette formation permet d’obtenir un DU de niveau bac + 3.
L’objectif affiché désormais est de pérenniser l’« aventure » pairs-

aidants, mais en faisant évoluer cette formation expérimentale. Une
licence professionnelle serait l’option la plus séduisante. Le diplôme
délivré présente l’avantage d’être national. En outre, la formation
permet d’accueillir des adultes en reprise d’études à l’université, et sa
finalité n’est autre que l’insertion professionnelle immédiate grâce à
la possibilité de mettre en place des partenariats avec les établisse-
ments de santé.

93

DES OUTILS PÉDAGOGIQUES ADAPTÉS





Chapitre 7

À propos des mémoires
des médiateurs de santé – pairs

Claire Belart

Introduction

Pour valider la formation universitaire de Paris-8, les candidats au
statut de médiateur de santé – pair (MSP) ont eu l’obligation de
rédiger un mémoire professionnel. L’objectif était de proposer une
réflexion autour du nouveau statut de MSP et de se projeter dans
l’exercice de ses fonctions. Le thème traité était laissé à l’initiative des
candidats, et ils étaient encadrés par des animateurs du CCOMS ou
des formateurs de Paris-8. Nous proposons de partir des mémoires
pour interroger ce que disent les candidats sur la vision de soi et du
métier de MSP. Dit autrement, le mémoire professionnel est ici pris
comme un outil de réflexion pratique et de construction de savoirs
cliniques à partir du savoir expérientiel.

À partir de l’analyse de 18 mémoires, quatre thématiques sont
régulièrement traitées : la définition du métier de MSP et les usages
du savoir expérientiel, le rapport avec les autres professionnels et le
rôle du MSP dans l’équipe soignante, le rapport aux patients et la
notion de distance, et la représentation de l’avenir du MSP. Nous
proposons de rendre compte des discours des MSP sur chacune de
ces thématiques.
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La définition du métier de médiateur de santé – pair
et les usages du savoir expérientiel

On retrouve systématiquement dans les mémoires professionnels
une projection sur ce que constitue, pour les candidats, le statut de
MSP. Ils proposent, dans leurs écrits, une caractérisation de ce métier
et, ce faisant, ils indiquent la manière de l’exercer, les implications
pour chacun d’entre eux et la spécificité de cette fonction en rapport
notamment avec les autres professionnels soignants.

D’après les mémoires, les candidats au statut de MSP s’accordent
tous pour évoquer l’idée qu’ils sont dans une logique d’aide et de
conseil. Il ne s’agit pas de soigner mais d’aider et de conseiller.

« Devenir médiateur de santé – pair, c’est avant tout vouloir être là
pour aider des personnes à construire leur processus de rétablissement »

(Bernard).

« Devenir médiateur de santé – pair, c’est choisir de faire d’une activité

pratiquée quotidiennement et que l’on maîtrise pour soi (la gestion de la

vie avec un trouble de santé mentale), une activité professionnelle en

entraînant d’autres personnes à faire de même, en les conseillant, en leur
apportant aide et soutien dans les moments difficiles, et aussi en parta-
geant leurs joies souvent. » (Bernard)

« Il n’y a pas de définition universellement reconnue à la formule de
“pair-aidant”, mais le terme fait généralement référence à un soutien
mutuel offert par des personnes ayant traversé des expériences de vie
similaires et difficiles. » (Zacharie)

« Le MDSP est un vecteur d’espoir. » (Nicole)

« Le médiateur de santé a un rôle de facilitateur pour les usagers des
services de santé mentale. » (Dorine)

Être capable de mener à bien sa mission d’aide et de conseil néces-
site de s’appuyer sur sa propre expérience de la maladie et d’être
capable de la mobiliser efficacement. C’est ici qu’entre en jeu le savoir
d’expérience. C’est parce qu’ils se sont eux-mêmes confrontés à la
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souffrance psychique et à son processus de prise en charge qu’ils sont
capables de guider d’autres patients vers un état stable et satisfaisant.
Les savoirs d’expérience représentent ainsi pour eux les outils et les
fondements de leurs missions.

« La particularité du MSP est de s’appuyer comme technique profes-
sionnelle sur son expérience personnelle des troubles psychiques, sur son

propre rétablissement et sur la façon dont il a recouvré la santé. »

(Whitney)

« Être là avec la particularité d’être passé par là, par ces étapes qui se
ressemblent, par les mêmes murs, les mêmes enfermements, les mêmes
contentions et camisoles chimiques, pour beaucoup d’entre nous, et vivre
ce processus, le construire jour après jour dans notre environnement. »
(Bernard)

« Peer support worker, peer specialist, pair-aidant, médiateur de santé –
pair en France, autant de noms qui suggèrent le vécu, le support, l’aide
apportée, tout ce travail basé sur une solide expérience, se muant au
cours de la pratique et de l’apprentissage de notre métier en savoir expé-
rientiel permettant de conseiller. » (Bernard)

La mobilisation du savoir expérientiel nécessite un effort sur soi et
passe par un apprentissage. Cela nécessite aussi une volonté de devenir
« acteur de son rétablissement » (Zacharie). Dans les écrits des can-
didats au statut de MSP, il y a l’idée que l’usage du savoir d’expérience
ne va pas de soi. Il faut apprendre à l’utiliser et à identifier les risques
liés pour pouvoir également se protéger.

« Je dis “devenir” et non “être” médiateur de santé – pair car il ne suffit
pas d’être porteur d’un trouble, d’être en rétablissement, pour être, par
extension, pair-aidant. On le devient par un travail important, un appren-
tissage à la fois théorique et pratique, un travail sur soi intense, l’appren-
tissage d’un environnement de travail dans lequel on doit se fondre pour
former une équipe complète d’accompagnement au rétablissement. »
(Bernard)
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Une autre difficulté consiste à user de son expérience tout en conser-
vant une distance avec les patients et la maladie mentale. Le médiateur
doit parvenir à maintenir une certaine objectivité tout en favorisant
l’identification avec l’usager. Étrangement, cette difficulté, pourtant
bien présente comme nous pourrons le lire dans d’autres chapitres,
est peu abordée par les candidats. Pour la plupart, elle est écartée, un
peu comme si elle ne représentait pas un obstacle.

Le rapport avec les autres professionnels
et le rôle du médiateur de santé – pair
dans l’équipe soignante

Le savoir expérientiel et l’usage qu’ils en font sont également ce qui
permet aux candidats de se différencier des autres professionnels du
soin. Au sein de l’équipe soignante, le pair-aidant est ainsi celui ou
celle qui peut user de son expérience pour entrer dans une logique
d’aide et de conseil auprès des usagers.

Il y a bien l’idée de proposer autre chose, un savoir spécifique et
distinct du savoir soignant ou médical.

« Le médiateur pair ne vient pas “remplacer” un autre soignant, mais
propose un nouveau type d’intervention auprès des “usagers”, plus axé sur
un rétablissement et sur les forces du patient, plutôt que sur les symp-
tômes et les problèmes rencontrés par les personnes. » (Whitney)

« Conseiller, tant les malades que les professionnels du secteur, apporter
une autre vision des situations dans une équipe forcément pluridisciplinaire et
permettre ainsi un autre positionnement auprès de la personne. » (Bernard)

« Non pas remplacer des professionnels qui feraient mal, c’est stupide,
nous ne serions pas là pour en parler si tel était le cas, mais bien apporter
un autre champ d’expertise dans l’équipe pour l’enrichir et progresser
vers ce qui doit être le but de toute équipe d’accompagnement médico-
social. » (Bernard)

« Le MSP ne veut ni ne doit tomber dans le piège qui consisterait à
mimer ses collègues, il en perdrait en spécificité. Il lui sera toujours utile
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de se souvenir qu’il a été engagé pour apporter une expertise nouvelle et
différente. » (Dorothée)

« Le psychiatre est celui qui sait (de par ses études, son expérience des
patients) alors que le MSP est celui qui sait pour l’avoir vécu dans sa
propre entité. » (Nicole)

« Le personnel soignant [...] possède, lui, le savoir nécessaire au soin
des patients. Moi non, ce n’est pas dans mes compétences. [...] Je me
situe plus dans un rôle d’accompagnateur, un passeur, un lien. » (Kenneth)

Cette singularité dans la fonction du MSP ne traduit pas pour
autant le souhait de travailler seul. Dans les propos des candidats, il
y a, au contraire, la volonté ou la conscience de devoir s’intégrer dans
un réseau de professionnels, de devoir collaborer.

« La pair-aidance ne se conçoit [...] que dans un réseau. » (Bernard)

Il y a bien l’idée d’une immersion dans l’équipe soignante. L’idée de
collaborer, de partager des savoirs.

« Les MSP ne remplacent pas les autres professionnels mais ils parti-
cipent à la pluridisciplinarité des équipes de soin. » (Zacharie)

Une fois en place au sein du réseau pluridisciplinaire, le MSP per-
mettra d’apporter « un plus » (Zacharie) aux autres soignants. Le
savoir d’expérience qu’il mobilisera, couplé aux expertises propres des
différents professionnels composant le réseau de soin, permettra au
secteur d’être plus efficace. Les MSP apparaissent alors comme des
instigateurs du changement au sein du système de santé.

« Le MSP est un acteur de changement à l’intérieur du système de
santé. Il n’a pas la prétention de remplacer les services offerts mais plutôt
celle d’enrichir le fonctionnement sur la base de son expérience. »

Nécessairement alors, les candidats conçoivent leurs fonctions en
relation avec les autres professionnels. Ils s’attendent à des interactions
et à des échanges autour de leurs savoirs propres.
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« Les professionnels des équipes soignantes devront prendre l’habitude

de les consulter en raison de leur expertise sur le rétablissement et sur ce

qui peut le favoriser. »

La représentation de l’avenir des médiateurs de santé
– pairs

Les candidats sont nombreux à aborder la question de leur avenir.
Sous réserve que l’expérimentation soit un succès, les candidats insis-
tent sur la nécessité que l’équipe, et notamment les médecins, leur
accordent confiance, reconnaissance et respect. Dans de nombreux
écrits, on retrouve ces termes.

« Si le métier est pérennisé, il faudrait qu’une majorité de médecins

nous fassent confiance. »

« Si les diverses actions des MSP s’avèrent probantes, je crois qu’il

faudra alors leur accorder une reconnaissance. »

Cette confiance passerait par le fait de se voir accorder les mêmes
droits et devoirs que ceux attribués aux autres professionnels du soin.
Ainsi, l’ambition pour eux est bien de se voir intégrés dans l’équipe
soignante au même titre que les autres professionnels. Ils souhaitent
que les médecins leur prescrivent des entretiens avec les usagers ou
encore qu’ils puissent avoir accès aux dossiers des patients de manière
à être plus efficaces dans leurs prises en charge.

Notons enfin qu’ils sont nombreux à reconnaître les difficultés pour
parvenir à cet objectif.

Le rapport avec sa propre souffrance

Il s’agit ici encore de l’une des implications de l’usage des savoirs
d’expérience. De quelle façon maintenir la distance avec les patients
et parvenir à puiser dans son expérience tout en prenant garde à rester
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dans un état de santé satisfaisant ? Autrement dit, comment gérer sa
maladie mentale dans l’exercice de son métier ?

Comme pour le rapport aux patients, les candidats sont relative-
ment peu nombreux à aborder cette question. Ce peut être par choix,
parce que la question de leur état psychique n’a pas sa place dans un
mémoire professionnel ou pour se placer encore davantage « du côté »
des soignants, ou bien parce que cette précaution leur semble encore
illusoire. Nous verrons dans les prochains chapitres que cette question
du rapport avec sa propre souffrance est centrale.

Lorsqu’ils abordent cette question, les propos sont assez proches.
Il y a l’idée que ce partage d’expérience apparaît comme également
favorable à leur propre processus de rétablissement.

Conclusion

L’analyse des mémoires des candidats au statut de MSP est inté-
ressante, notamment parce qu’elle renseigne sur ce qui fait sens pour
ces nouveaux professionnels. On observe une volonté d’inscription au
sein d’un secteur et d’une équipe soignante autant que la crainte de
ne pas se voir attribuer suffisamment de confiance pour réaliser sa
mission. La thématique du savoir expérientiel est largement traitée
par les candidats. Tous la comprennent et lui en donnent leur propre
définition. En ce sens, ils donnent à voir et tendent à structurer leur
spécificité. Le rapport aux patients et à leurs troubles psychiques est
quant à lui un thème moins développé. Il y a comme une volonté de
mettre ces risques de côté, un peu comme s’ils étaient le prix à payer
du savoir d’expérience.
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Chapitre 8

Le programme « médiateur de santé
– pair » et la notion d’équipe

Guillaume François

De nos jours, engager une réflexion dans le domaine de la santé
mentale contemporaine nous amène à la rencontre de nombreux
concepts tels que le soin, l’accompagnement, le rétablissement, l’empo-

werment, etc., à travers lesquels se croisent multiples notions et thé-
matiques, au cœur desquelles se situe légitimement, de manière cen-
trale, la sollicitude envers la personne soignée.

Dans ce contexte, nous sommes rapidement conviés, dès lors qu’il
s’agit d’envisager la question des pratiques visant à répondre à cette
juste préoccupation, à parcourir l’ensemble des éléments mobilisés.

Aujourd’hui, sans en écarter d’autres composantes majeures, force est
de constater, parmi les divers facteurs concourant à une réponse de
qualité à destination des personnes, l’évident intérêt d’en aborder une
composante humaine qu’est l’équipe pluridisciplinaire.

L’étude des apports nés des partages de connaissances variées et des
partenariats permet en effet d’en signaler la richesse.

Au fil des années, des sujets comme ceux des compétences, de la
place des usagers, de la pair-aidance se sont croisés, et le programme
« Médiateurs de santé – pairs » (MSP) poursuivait la réflexion dans
ce champ.

Il ne s’agira pas ici d’en retracer l’ensemble des composantes, résul-
tantes et/ou recommandations, pouvant être consultées par ailleurs
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mais de remettre en perspective quelques enjeux rencontrés en se foca-
lisant en particulier sur cette notion d’équipe.

Au préalable, rappelons toutefois que ce programme innovant avait
pour objectif la formation et l’emploi par des établissements de santé
de trente personnes ayant été usagers des services de santé mentale,
en capacité de travailler, qui ont décidé d’entamer un parcours de
professionnalisation dans le domaine de l’aide et de la médiation en
santé mentale, pour jouer, intégrés dans les équipes de santé mentale,
un rôle de facilitateurs de santé. Ce rôle impliquait la reconnaissance
et la valorisation de leur savoir expérientiel associé à un savoir acadé-
mique visant à contribuer à l’amélioration de la qualité des soins et
de l’accompagnement en santé mentale.

Objet théorique pouvant souvent faire consensus, la notion d’équipe
a eu à faire face, sur le terrain, à son expression pratique, et ce à
diverses étapes de la mise en œuvre de ce programme, à des interro-
gations autour de ses composantes, à la question de son sens et de sa
mise en œuvre (autrement dit, qui la compose, dans quel intérêt et
comment travailler ensemble ?).

Voyons, à travers l’étude concernant ces points issus à la fois des
difficultés rencontrées et des sources de réussite, comment la notion
d’équipe a su, en visant à intégrer l’expression de compétences expé-
rientielles, consolider sa place au cœur des enjeux fondamentaux de
la santé mentale.

Quels membres pour quelles équipes ?

Fréquemment, la représentation de la composition d’une équipe en
santé mentale est associée à l’image de professionnels appartenant au
champ du soin.

Cependant, cette représentation, plutôt issue d’éléments à la fois
historiques et quantitatifs, se doit d’être précisée pour être en lien avec
une analyse plus actuelle de son évolution.
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Aujourd’hui, s’agissant de la composition intrinsèque, nombreux
sont les pôles de psychiatrie à compter au sein de leur équipe des
professionnels variés du champ du sanitaire, mais aussi de l’éducatif
ou du social. Notons également la propension en pratique à voir
aujourd’hui le développement du travail en réseau et de partenariats
divers avec d’autres professionnels ou associations, éclairant la notion
d’équipe de manière différente.

À l’occasion de l’arrivée de MSP, comme signalé précédemment, il
s’agissait donc d’inclure au sein des équipes des personnes ayant été
usagères des services de santé mentale, en capacité de travailler, ayant
souhaité entamer un parcours de professionnalisation dans le domaine
de l’aide et de la médiation en santé mentale.

Dès l’aune du programme, cette thématique avait déjà été sollicitée.
Il s’agissait en effet de donner suite aux réflexions préalables qui
avaient notamment intégré des professionnels du champ de la santé
et des associations d’usagers pour poursuivre ce modèle au cœur même
du pilotage du programme. Les composantes de l’équipe de chargés
de mission ont donc été définies ainsi.

Ce principe a également été suivi lorsqu’il a fallu définir les contours
des comités de pilotages régionaux et interrégionaux, incluant les MSP
ainsi que les référents des services participants comme membres, avec
la participation des chefs de pôle et des interlocuteurs privilégiés des
équipes issus de diverses professions.

La question du sens

Après le déploiement des équipes pluridisciplinaires, il faut se poser
cette question du sens, de l’intérêt ou des effets générés. Rapidement,
une observation des pratiques montre bien la force et l’intérêt
d’apporter, autour d’une préoccupation commune qu’est la personne
soignée, des éclairages mobilisant des compétences et des lectures
d’horizons multiples mais complémentaires et riches d’apports. Au
cœur du débat du sens, la complémentarité a toute sa place.
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En sa qualité de programme de recherche, le programme « Média-
teurs de santé – pairs » a permis de définir des points innovants dans
sa mise en œuvre.

C’est ainsi que l’hypothèse de l’intégration des MSP, en tant que
membres des équipes, a été retenue.

S’est alors posée la question de l’intérêt de l’existence d’un tel dis-
positif dans un paysage intégrant au préalable des associations d’usa-
gers et/ou des groupes d’entraide mutuelle. Mais en fait, il ne s’agis-
sait, dans le cas présent, non pas d’une démarche à caractère
concurrentielle, mais bien d’envisager un dispositif complémentaire,
professionnel et intégré aux services, n’ayant pas vocation à se subs-
tituer aux autres démarches citées mais à pouvoir poursuivre cette
dynamique de reconnaissance de la place du savoir expérientiel et de
l’associer aux modalités de fonctionnement des équipes.

De plus, le principe de co-construction a rapidement été retenu,
devant ainsi permettre à l’ensemble des acteurs et parties prenantes
d’être associés aux réflexions au fur et à mesure tant de la mise en
œuvre de la formation, du programme et de partage d’expérience sur
les fonctionnements des services que lorsqu’il s’est agi d’en envisager
les perspectives.

Comment travailler ensemble ?

Cette question marque véritablement l’entrée dans les considéra-
tions pratiques, au-delà des principes et des représentations. Car c’est
bien le passage à la pratique qui révèle singulièrement la réalité de la
mise en œuvre d’un tel dispositif et de la propension des uns et des
autres à travailler ensemble.

Il est aujourd’hui largement entendu que le bénéficiaire de soins a
sa place dans son parcours, dans ses soins, en particulier au regard de
sa connaissance de son propre contexte de soin. Bien évidemment,
tout le monde s’accorde à dire que le patient est au cœur des préoc-
cupations et que son avis compte. Que la pratique soit centrée sur son
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intérêt est une idée qui est également partagée. Dans ce contexte, une
particularité de ce programme consiste à avoir posé l’hypothèse d’inté-
grer la prise en considération de l’expérientiel dans un champ de
compétence professionnelle intégrée à l’équipe.

Dès lors, la mise en œuvre du programme allait, jouant en quelque
sorte un rôle de révélateur, interroger les discours et les confronter
aux pratiques sur cette notion.

De nombreuses réflexions ont déjà été menées sur la question de
l’intégration dans une équipe, ses facteurs, ses effets, dans le secteur
sanitaire aussi, par exemple quand des éducateurs spécialisés ont fait
leur apparition dans des équipes de psychiatrie essentiellement
composées de professionnels médicaux et paramédicaux. On s’aperçoit
aujourd’hui que les interrogations initiales spécifiques ont fait place à
la complémentarité, comme cela a été le cas à d’autres moments pour
d’autres professionnels.

L’arrivée de MSP a aussi rencontré les facteurs environnant ce sujet
de l’intégration et animé la réflexion. Voyons quelques enseignements
de la mise en œuvre du programme sur le travail en équipe :

– En premier lieu, qu’il s’agisse d’un usager, d’un professionnel ou
d’un autre partenaire de travail, il faut reconnaître l’importance de
permettre l’expression de chacun des acteurs concernés.

– Dépasser les représentations et les craintes, savoir se remettre en
question et mener une pratique réflexive tant individuelle que collec-
tive fondée sur des éléments concrets, réels, et non stigmatisants, est
une démarche présentant des avantages non négligeables, d’autant plus
qu’elle est menée dans une dynamique compréhensive.

– Une place optimisée est ainsi accordée aux connaissances et
compétences des différents acteurs à même de concourir aux objectifs
communs de la santé mentale. Leur reconnaissance, leur valorisation
et leur expression en sont donc favorisées.

Apparaît également pour l’équipe l’enjeu de la capacité d’allier à la
fois une possibilité d’accompagner ses membres dans la connaissance
du contexte et d’être garant d’un cadre structurant, tout en étant
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disposé à l’innovation et à la recherche d’évolution des bonnes prati-
ques. C’est ici que l’on peut noter l’importance pour l’équipe de pou-
voir elle aussi le cas échéant bénéficier d’un accompagnement dans
son parcours de construction, de fonctionnement et d’évolution.

Ainsi, même si les situations rencontrées peuvent parfois faire appa-
raître des difficultés dans la mise en œuvre pratique de cette notion
d’équipe, la possibilité d’envisager l’intérêt qu’elle représente peut être
mis en évidence, contribuant ainsi à l’éclairage d’enjeux importants en
présence dans le champ de la santé mentale.
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Chapitre 9

Médiateurs de santé – pairs
et déstigmatisation

Jean-Yves Giordana, Fabien Dubois

Le projet d’intégration de Médiateurs de Santé Pairs (MSP) dans
les services de psychiatrie comportait dès l’origine une volonté de lutter
contre la stigmatisation et la discrimination des personnes ayant des
troubles psychiques.

La présence d’usagers (ou d’ex-usagers) au sein des équipes de
santé mentale paraît de nature à remettre en cause certaines idées
reçues, certains stéréotypes, selon lesquels ces personnes sont
inaptes à toute activité, tributaires de traitements pharmacologiques
rendant impossible leur participation à une vie professionnelle,
voire sociale.

De nombreuses études confirment que ces préjugés sont extrême-
ment fréquents chez les différents acteurs du système de santé : soi-
gnants, équipes médico-sociales, administratifs, etc.

Cette vision péjorative du malade est également fréquemment par-
tagée par les malades eux-mêmes qui s’attribuent à leur tour ces sté-
réotypes négatifs (phénomènes d’autostigmatisation).

Pour ces professionnels, le contact quotidien avec des MSP peut,
en effet, infléchir cette perception et modifier le regard porté sur les
usagers de la psychiatrie.

Plus largement, cette expérimentation comporte de nombreux inté-
rêts pour les différents protagonistes concernés :
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– en premier lieu, les usagers des services de soins peuvent trouver
chez le MSP une personne apte à comprendre leur vécu et à partager
leurs expériences. Par son parcours singulier, le MSP peut éveiller
chez les patients l’espoir du rétablissement et réduire les sentiments
de peur et d’autostigmatisation ;

– pour les membres de l’équipe de soins, l’intégration d’un
MSP est de nature à maintenir constamment présente dans l’esprit
de chacun et dans chacune des situations la vision de l’usager, de
rappeler les aptitudes, capacités et compétences (souvent mécon-
nues ou niées) de l’usager, et de réduire la stigmatisation qui
s’exerce dans les institutions. Ce nouveau collègue de travail, par
ses initiatives, ses réflexions, ses commentaires, peut contribuer à
une remise en question des barrières se dressant entre soignants et
soignés ;

– dans cette expérimentation, le MSP voit son savoir « expérien-
tiel » reconnu par les professionnels. Grâce à ses compétences, il
accède à un emploi et exerce un rôle spécifique dans la filière de soins.

Il témoigne de la possibilité d’un rétablissement pour les malades
psychiques et permet la remise en question des préjugés dont ils sont
l’objet.

Ainsi, la lutte contre la stigmatisation est bien au cœur de l’expé-
rimentation MSP en psychiatrie menée dans les trois régions : Nord
– Pas-de-Calais, Île-de-France et Provence – Alpes – Côte-d’Azur.

Mais qu’est-ce que la stigmatisation ? Et comment la réduire ?

La stigmatisation : un phénomène complexe
aux nombreuses facettes

Dans le champ de la psychiatrie et de la santé mentale, la stigma-
tisation repose à la fois sur la méconnaissance, l’ignorance des prin-
cipaux aspects des maladies psychiques et sur une forme de construc-
tion sociale au sujet des troubles psychiques qui prend appui sur
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l’identification, chez une personne, d’une marque distinctive à laquelle
est attribué un caractère socialement honteux.

Des croyances d’ordre culturel génèrent la peur de ces maladies pour
le groupe social avec, en corollaire, un fort sentiment de dévalorisation
pour ceux qui en sont atteints.

Les personnes stigmatisées peuvent devenir la cible d’attitudes néga-
tives. Les préjugés à l’encontre des malades psychiques font habituel-
lement référence à des notions de violence, de dangerosité, d’inadap-
tation, d’incurabilité, d’absence de motivation, voire de paresse.

La stigmatisation engendre fréquemment la discrimination et le
déni des droits légitimes et constitue un obstacle majeur à la réinser-
tion des malades ou ex-malades psychiques.

Ainsi se perpétue un cercle vicieux qui alimente la souffrance et
isole davantage les personnes malades, sans parler des effets délétères
sur les relations familiales et sociales, sur l’emploi, le logement, l’inser-
tion sociale, l’estime de soi, la confiance en soi [1].

En réponse à ce phénomène, depuis le milieu des années 1990, des
campagnes d’information de la population et des campagnes de lutte
contre la stigmatisation des maladies psychiques ont été menées dans
de nombreux pays à travers le monde.

On peut considérer que les stratégies utilisées concernent trois
domaines :

– les campagnes de « protestation » qui visent à rompre avec les
comportements de rejet et d’exclusion. Ce type de campagne amène
à une diminution des images négatives liées à la maladie mentale en
stoppant les messages péjoratifs. On note cependant qu’elles appa-
raissent peu efficaces pour promouvoir des attitudes positives à l’égard
des malades ;

– les campagnes de sensibilisation et d’éducation à la santé. Elles
sont fondées sur le principe de fournir de l’information contradictoire
à destination de publics divers. Elles ciblent des sous-groupes de popu-
lation homogène et font appel à différents registres de communication.
Ainsi, on distingue des campagnes de solidarité qui dénoncent
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l’exclusion et suscite un élan de générosité, des campagnes fondées sur
la révélation et la diffusion des solutions. Elles informent le grand
public sur les moyens de soulager la souffrance psychique et donne
connaissance des réponses médicales. Les campagnes de témoignage

dans lesquelles les personnes confrontées ou ayant été confrontées à la
maladie psychique parle au grand jour. Elles se font entendre et reven-
diquent le respect de leur dignité. Les campagnes pédagogiques qui dif-
fusent des informations sur des sujets insuffisamment connus de la
maladie. Enfin, les campagnes de contact, fondées sur la rencontre, la
recherche d’une familiarisation et la correction de préjugés erronés [2].

La dimension de « déstigmatisation » des médiateurs de santé pairs
s’inscrit dans le champ des campagnes de contact.

Médiateur de santé – pair et déstigmatisation
institutionnelle

Dès son élaboration, le programme « Médiateur de Santé Pair » a
affirmé sa volonté d’inclure les institutions dans la démarche de lutte
contre la stigmatisation des malades psychiques.

L’accord du ministère de la Santé pour cette recherche-action inno-
vante, le soutien et la participation financière de la Caisse nationale
de solidarité pour l’autonomie (CNSA) et des Agences régionales de
santé (ARS) des régions concernées (Nord – Pas-de-Calais, Île-de-
France et Provence – Alpes – Côte-d’Azur) témoignent de leur impli-
cation. Les ARS ont par ailleurs confirmé la pérennisation de l’emploi
des médiateurs en exercice ; l’engagement, dans ces trois régions, de
quinze établissements de soins psychiatriques à accueillir, former et
intégrer une trentaine de médiateurs, révèle également le positionne-
ment favorable des directions d’établissement. Toutefois, la partici-
pation de ces différents niveaux institutionnels ne doit pas masquer
le considérable retard de notre politique de santé en matière de recon-
naissance des compétences des usagers et ex-usagers dans l’entraide
mutuelle (le programme de « Peer Support Worker » à Denver date
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des années 1980), ainsi que la forte résistance à la mise en place du
programme « médiateurs de santé pair ».

Ainsi, avant d’évoquer les actions de « déstigmatisation » liées aux
activités des MSP, il convient de rendre compte de la discrimination
dont ils ont pu faire l’objet à compter de la mise en place de leur
recrutement et de leur prise de fonction au sein des établissements
psychiatriques et des équipes de soins intra- ou extrahospitalières.

Dans son rapport « La recherche évaluative et qualitative sur le
programme expérimental 2012-2014 » concernant le dispositif des
MSP, Lise Demailly parle d’une « innovation controversée » [3].

De fait, l’arrivée de personnes ayant fait l’expérience de la maladie (et
l’expérience du rétablissement) dans les équipes de soins a été accueillie
avec perplexité, et très souvent avec réticence, voire opposition.

L’intégration de patients rétablis au sein des équipes pluridiscipli-
naires de soins psychiatriques a suscité des réactions diverses.

Au-delà des commentaires dubitatifs ou désapprobateurs des pro-
fessionnels de santé s’apprêtant à collaborer avec le MSP, l’institution
elle-même a marqué son inquiétude et sa réticence au travers de nom-
breuses questions portées par les partenaires sociaux dans les réunions
de comité d’établissement.

Dès novembre 2011, les membres du CE de l’établissement solli-
citent une présentation du programme national « Médiateurs de santé
pairs 2010-2013 ». Au décours de cette présentation, les nombreuses
questions témoignent des craintes de l’institution.

– « Le fait que pour accéder à cette fonction, il faut avoir été malade
est une provocation... Ça me paraît discriminatoire... »

– « Nous savons tous que le budget de l’ARS est fermé et que ce
qui nous est donné d’un côté, ne le sera pas de l’autre... »

– « Quel est le but ultime de ce projet ? Ce n’est pas parce qu’on
a été souffrant que l’on sera d’une aide efficace... »

– « Il ne faudrait pas créer une main d’œuvre sous-payée... »
Quelques temps plus tard (mars 2012), les membres du comité

d’établissement abordent à nouveau ce sujet. Le secrétaire de la
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commission porte à la connaissance des différents membres un cour-
rier émanant du ministère de la Santé et de la solidarité et adressé
aux syndicats d’agents de la fonction publique hospitalière : « [...] sou-
cieux de concilier vos interrogations légitimes avec la nécessité d’amé-
liorer la recherche en santé mentale et de protéger l’emploi des per-
sonnes recrutées, nous sommes prêts à organiser la suspension de
l’expérimentation de manière à fournir plusieurs garanties indispen-
sables préalables... ».

La direction et le chef de pôle sont questionnées : « ... le ministère
a fait marche arrière sous la pression des organisations syndicales.
Avez-vous des informations ? »

À nouveau, le désaccord avec l’expérimentation se renforce et amène
à des aspects concrets de discrimination tels que l’interdiction pour le
MSP de tracer son activité dans le dossier informatisé du patient et
l’obligation de se considérer comme « un stagiaire » dans son travail
quotidien.

Avec un recul de trois années, il apparaît que le programme MSP
a permis de montrer aux élus, aux administratifs et aux tutelles en
général que les médiateurs pouvaient susciter une image positive du
malade psychiatrique, loin des représentations médiatiques en
recherche de sensationnel, qui, malheureusement, continuent à peser
sur les décisions prises par les pouvoirs publics.

Les MSP ont été présents dans de nombreuses manifestations ras-
semblant institutions psychiatriques, administratifs, élus, aidants, pro-
fessionnels de santé, etc. Lors de ces manifestations, ils ont pu être
écoutés et interrogés au sujet de leur parcours, de leur mission, de
leur expérience. Ils ont su mettre en relief la richesse de leur apport
dans l’offre de soins, confirmant que les institutions avaient eu raison
de leur faire confiance alors qu’ils étaient pourtant toujours bénéfi-
ciaires de soins et d’un suivi spécialisé. Il convient également de retenir
que l’intégration des MSP dans les équipes de soins témoigne de la
capacité de ces derniers à s’adapter aux règles de fonctionnement ins-
titutionnel (parfois anxiogènes) et de leur aptitude à intégrer et à
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respecter les contraintes et les exigences du travail au sein d’un collectif
soignant.

Les institutions peuvent assurément s’appuyer sur ce type d’expé-
rience pour réduire, voire mettre fin à des attitudes de discrimination
toujours préjudiciables aux malades.

Médiateur de santé – pair et déstigmatisation
des professionnels de santé

Le programme MSP a été initialement accueilli avec fraîcheur par
les différents membres de ces équipes de soins.

Cette méfiance initiale était compréhensible et attendue compte
tenu des idées habituellement véhiculées par les soignants qui redou-
taient une dévalorisation de leur niveau de compétence et également
en raison du flou régnant autour de la mission des MSP laissant à
penser que ces derniers pouvaient être amenés à empiéter sur les
domaines d’intervention des autres membres de l’équipe (infirmiers,
assistantes sociales, éducateurs spécialisés, etc.).

Une infirmière du service de soins intensifs intégré dans la commu-
nauté (SSIIC) de Nice témoigne, au sujet de l’accueil d’un MSP dans son
équipe : « L’annonce de l’arrivée de médiateurs de santé au sein de
l’équipe du CMP a fait l’objet d’une grande réticence de la part des
professionnels qui la composaient. Des inquiétudes sont apparues en
lien avec la méconnaissance de leur fonction, dans un contexte de forma-
tion nouvelle, en phase d’expérimentation. La méfiance concernait alors,
d’une part leurs compétences et limites d’action, associées à un senti-
ment de menace pour l’intégrité du groupe précédemment constitué et le
sentiment de la nécessité de défendre des territoires professionnels fai-
sant l’objet d’une reconnaissance bien établie. D’autre part, leur particu-
larité d’être d’anciens patients a activé la mise en place de stéréotypes
portant sur leur fragilité, la nécessité d’adopter une attitude particulière
en leur présence, etc. Leur intégration à l’équipe s’est donc faite de
manière progressive. À leur arrivée, ils ont parfois fait l’objet d’attitudes
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de rejet en étant mis à distance. Par la suite, leur place dans l’équipe a été
reconnue avec une meilleure compréhension de leurs missions, et l’on
s’est aperçu qu’ils avaient la possibilité d’apporter un étayage supplémen-
taire aux patients parce que différents et qu’ils avaient une grande dispo-
nibilité de temps. Petit à petit, les membres de l’équipe ont appris à les
connaître, à la fois en tant que professionnels en appréciant la qualité de
leur travail, mais aussi en tant que personne ; de ce fait, les stéréotypes du
départ, porteurs de stigmatisation, ont laissé place à des relations basées
sur une reconnaissance réciproque et un respect mutuel. »

Dans ce climat teinté de défiance et d’incompréhension, la pratique,
le positionnement et l’attitude (empreinte de modestie) des MSP a
rapidement écarté ces a priori, mettant en évidence que cette nouvelle
fonction ne représentait aucun danger pour les autres métiers de
l’équipe pluridisciplinaire.

Les MSP exerçant dans des équipes soins extrahospitalières, sou-
vent composées de soignants expérimentés, autonomes, tolérants, ont
probablement connu une intégration plus facile que ceux affectés à
des unités de soins intrahospitalières au fonctionnement moins souple.

Rapidement, ils ont pu montrer à l’ensemble des professionnels
qu’ils pouvaient apporter « un plus » dans une collaboration satisfai-
sante avec chacun d’eux.

Leurs interventions sont faites essentiellement en lien avec les infir-
miers et les médecins qui ont pu mesurer de l’intérêt de leur partici-
pation à la prise en charge des patients, notamment en améliorant
l’alliance thérapeutique, en renforçant l’« empowerment » des patients,
en soutenant l’intérêt d’une meilleure observance du traitement, mais
surtout par la dimension d’exemplarité auprès des usagers transmet-
tant l’espoir du rétablissement, l’amélioration de l’estime de soi et
l’intérêt pour le bien-être.

L’évaluation du programme (dans son volet qualitatif de l’effet de
l’intervention des MSP) s’est intéressée, justement, aux effets de
l’insertion des médiateurs dans la transformation des cultures profes-
sionnelles et dans la perception de la stigmatisation.
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Médiateurs de santé – pairs et autostigmatisation
des malades psychiques

L’autostigmatisation ou stigmatisation internalisée (self stigma) se
manifeste dans la manière dont les malades psychiques tentent d’éviter
les situations qui suscitent chez eux la crainte d’un rejet et dans la façon
dont ils se limitent eux-mêmes dans des activités importantes pour eux.

Cette forme d’évitement correspond aux conduites de discrimina-
tion anticipée (évitée) mise en évidence par exemple dans l’étude
Indigo [4].

Les personnes concernées vont faire en sorte de ne pas s’exposer à
des situations où elles pourraient être victimes de discrimination.

En effet, il apparaît que les personnes qui souffrent de troubles
psychiques ressentent la stigmatisation dont elles sont victimes comme
légitime ; l’autostigmatisation est décrite comme un autodiscrédit des
individus par l’internalisation de stéréotypes négatifs [5].

Les croyances négatives sur soi-même peuvent amener à des réac-
tions émotionnelles liées à l’effondrement de l’estime de soi et de la
confiance en soi et contribuent à une limitation de la personne dans
le domaine de sa participation sociale.

Parmi les conséquences majeures de cette autostigmatisation, on
retiendra plus particulièrement l’entrave à l’accès aux soins [6].

Le volet quantitatif de l’évaluation de l’expérimentation MSP (étude
Stigma MSP) consiste à mesurer l’impact des interventions des MSP
auprès des usagers en ce qui concerne leur qualité de vie (échelle
EQ-SD-SL), leur niveau de fonctionnement global (échelle EGF) et
la stigmatisation intériorisée (échelle ISMI). Pour ce faire, une cohorte
d’usagers ayant bénéficié des interventions des médiateurs est
comparée à une cohorte d’usagers appareillés (même âge, même sexe,
même pathologie) n’ayant eu aucun contact avec un MSP. En effet,
un des objectifs majeurs de l’expérimentation MSP est de lutter contre
la plus pernicieuse de toutes les stigmatisations, celle du regard déva-
lorisant porté sur soi-même.
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Pour les détracteurs de cette recherche-action, les MSP pourraient
représenter, aux yeux des patients, des « super malades », des modèles
à suivre. Cette vision alarmiste semble ne pas accorder de crédit au
bon sens des patients eux-mêmes et paraît douter de leur capacité à
discerner ce qui relève de l’espoir de ce qui relève de la manipulation.

La pratique quotidienne a pu montrer que les MSP ont, très sou-
vent, été bien accueillis par les patients qui ont trouvé auprès d’eux
une autre écoute, un autre type d’aide, une autre vision de leur maladie.

Dans leurs rencontres et leurs échanges, les MSP sont interpellés
sur leur vécu de la maladie psychique et pour un partage de cette
expérience.

L’important semble être cependant que le patient puisse identifier
le MSP comme un membre de l’équipe pouvant lui apporter une aide,
ponctuellement ou sur le long cours. La révélation du trouble psy-
chique du MSP n’est pas déterminante. Pour certains patients, il peut
être utile, pour d’autres, totalement sans intérêt. L’autodivulgation ne
doit pas devenir une obsession. Elle interviendra au moment voulu,
et le patient peut l’utiliser comme bon lui semble.

Le MSP n’a pas pour objectif d’apparaître comme un modèle, un
exemple enviable de rétablissement réussi, mais il doit soutenir l’espoir
que joindre la présence d’un trouble psychique avec une existence
stable est tout à fait réalisable.

Les MSP sont porteurs de messages d’encouragement auprès des
patients, et à ce titre, ils peuvent les aider à modifier progressivement
la mauvaise image que beaucoup d’entre eux ont d’eux-mêmes.

Le rôle du parcours de rétablissement du MSP est ici fondamental
puisqu’il contribue à démonter étape après étape, le raisonnement
négatif du patient qui ne voit son existence que par le prisme d’un
échec indéfiniment répété.

Le MSP rassure le patient en l’aidant à prendre en considération
ses qualités, ses capacités, ses compétences.

Il ne s’agit pas de conforter le patient dans des projets irréalistes
mais, au contraire, le MSP peut l’aider à accepter et à prendre en
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compte des éléments de réalité qui vont l’amener à s’ajuster à son
contexte.

Médiateurs de santé – pairs et psychoéducation :
la déstigmatisation des familles

Un autre aspect qu’il convient d’évoquer concerne l’action du MSP
dans la déstigmatisation des familles dont un membre présente une
affection psychique.

E. Goffman, sous le terme de « courtesy stigma », décrit comment
les attitudes de discrimination des malades psychiques vont progres-
sivement s’étendre à ses proches, eux-mêmes victimes de préjugés
négatifs et d’idées reçues péjoratives [7].

Les termes de « famille psychogène », de « mère de schizophrène »
de « père absent », etc., ont été largement employés, y compris par les
professionnels de santé.

Les familles de malades psychiques sont souvent abordées avec
méfiance et font fréquemment l’objet de critiques, d’incompréhension,
de commentaires blessants. Elles témoignent d’un vécu de honte et
de culpabilité, et elles expriment fréquemment un sentiment d’isole-
ment (lié à l’évitement des relations sociales, au refus de discuter de
leur crainte, au rejet de leurs activités habituelles).

Nous avons trouvé opportun d’expérimenter la présence et l’inter-
vention du MSP dans un groupe de psycho-éducation destiné aux
familles, le « programme ProFamille ».

Ce programme pose pour principe que la maladie psychique est une
maladie « co-vécue ». L’entourage de la personne malade est égale-
ment « malade » de la maladie de son proche. Parmi les difficultés
rencontrées au sein de ces familles, on retient l’existence de pertur-
bations de la communication et l’importance du niveau d’émotion
exprimée.

Les modalités relationnelles les plus souvent rencontrées sont mar-
quées par la surstimulation, le surinvestissement, la surprotection et
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la surcharge émotionnelle, autant de manifestations pouvant être
sources de stress pour les malades avec accroissement du risque de
rechute.

Le programme ProFamille est un programme psychoéducatif des-
tiné aux proches des personnes ayant une schizophrénie ou un trouble
apparenté. Ce programme de formation repose sur la combinaison de
deux principes : une information concernant la maladie et sa prise en
charge, et un apprentissage de techniques pour mieux faire face à
diverses situations (gestion du stress, renforcement des habiletés de
communication, entraînement à la résolution de problèmes).

Ce programme développé au Canada à la fin des années 1990
(H. Cormier, Université de Laval au Québec) a fait l’objet d’une dif-
fusion dans le monde francophone (Suisse, France, Belgique, Came-
roun, Maroc, etc.).

Il comporte 18 séances de formation, 4 post-sessions et 9 séances
de révision par correspondance ; au final il s’étend sur une période
d’environ deux ans.

Nous avons choisi de confier l’animation de ces groupes d’éducation
thérapeutique à deux infirmières, un médecin psychiatre et un MSP.

Ce choix était directement en lien avec la prise en compte des recom-
mandations de l’OMS (rapport d’Helsinki 2005) qui préconisent la
reconnaissance de l’expérience et du savoir des usagers et des familles
ainsi qu’avec le Pacte européen pour le bien-être et la santé mentale
(2007) qui encourage les personnes faisant l’expérience de problème de
santé mentale (et leurs familles) à faire entendre leur voix.

Les MSP ont été inclus dès la mise en place de cette activité des-
tinée aux familles.

Leurs interventions ont été sollicitées soit par les deux infirmières
animatrices, soit par les familles elles-mêmes.

Les MSP ont été, par exemple, amenés à compléter les informations
données par les infirmiers et le psychiatre en livrant des témoignages
plus personnels sur leur vécu et leur point de vue lors des situations
évoquées.
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En cela, ils ont pu contribuer à rassurer les familles en allégeant le
poids lié à l’incompréhension de l’attitude de leur proche malade.

Cette activité a permis la rencontre entre deux projets innovant : la
reconnaissance du rôle fondamental des familles dans le mieux-être
du malade et l’évolution favorable de sa maladie, et l’intégration dans
l’équipe de soin de patients rétablis.

Ces deux actions étaient faites pour se conjuguer dans la mesure
où elles poursuivaient les mêmes objectifs : reconnaître les compé-
tences des usagers et des familles et les utiliser largement dans le cadre
des soins prodigués aux malades d’une part, et réduire les lourds pré-
jugés pesant sur les personnes ayant des troubles psychiques et leurs
proches.

Les MSP ont pu montrer aux familles une possibilité de bonne
évolution de la maladie psychique et leur donner l’espoir du rétablis-
sement ; les familles ont souvent témoigné de leur satisfaction de la
participation des MSP.

Cet intérêt a été évalué au travers d’une enquête épistolaire à laquelle
a répondu la totalité des participants aux trois groupes (31 personnes
au total) qui ont été menés depuis 2012 (un groupe par an).

Cette enquête retient que tous les participants ont trouvé la parti-
cipation des MSP « utile » et aucun n’a été « dérangé » par leur
présence.

Les personnes enquêtées ont confirmé très majoritairement que les
interventions des MSP avaient permis de changer le regard porté sur
les malades et elles pensaient qu’il pouvait en être de même pour leur
propre entourage ainsi que pour le grand public.

Selon elles, les témoignages des MSP sur leur expérience de la
maladie leur ont apporté un éclairage enrichissant sur la maladie, sur
le vécu et le ressenti du malade.

Enfin, le récit du parcours de rétablissement des MSP leur a permis
de penser que la maladie peut évoluer favorablement, que le rétablis-
sement est possible, que la prise en charge et que l’attitude de l’entou-
rage peuvent influencer l’évolution et le devenir de la maladie.
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Elles accordent aux MSP un rôle facilitateur de la communication
entre eux, leur proche malade et l’équipe de soins. Elles le considèrent
comme un intervenant de l’équipe pluridisciplinaire plus facilement
accessible et plus disponible. Enfin, elles voient en lui une source
d’espoir et d’encouragement.

Ainsi, il apparaît que la mission de « déstigmatisation » que nous
avons évoquée est réellement assurée par les MSP.

Conclusion

Notre expérience, de l’ordre de 3 ans, de l’intégration de MSP dans
notre équipe a pu susciter quelques réticences de la part des profes-
sionnels de santé et de l’institution de soins dans sa phase de début,
mais a incontestablement, au fils du temps, révélé de nombreux effets
positifs pour les usagers, pour leurs proches, pour les équipes de soins,
pour les pairs aidants eux-mêmes.

Destinée à améliorer la qualité des soins et la prise en charge des
usagers des services de santé mentale, l’intervention des MSP
contribue à une diversification de l’offre de soins.

Parmi les multiples intérêts, il convient d’insister sur l’apport des
médiateurs dans le domaine de la stigmatisation vécue, expérimentée
par les patients et leurs proches, ainsi que dans le domaine de la
stigmatisation internalisée.

Cette expérimentation a l’immense mérite de mettre en lumière
l’intérêt de considérer les personnes ayant ou ayant eu un état de
souffrance psychique non pas comme des fardeaux mais plutôt comme
des personnes ressources, des alliés pour lutter contre les stéréotypes
attribués aux malades mentaux, contre l’image du fou incurable, vio-
lent, dangereux et non-réinsérable.

Il s’agit, par cette collaboration entre malades psychiques, profes-
sionnels de santé et institutionnels de lutter efficacement contre la
terreur irrationnelle véhiculées, malgré eux, par les malades dont ils
sont à la fois les prisonniers et les géôliers.
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De nombreux psychiatres, dont Lucien Bonnafé, ont soutenu l’idée
selon laquelle le degré de civilisation d’une société se mesurait à l’aune
du traitement qu’elle réservait à ses membres les plus vulnérables.
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Chapitre 10

Effets de l’expérimentation
sur les médiateurs de santé –
pairs et leur rétablissement

Jérémie Soulé

Nous proposons d’analyser l’impact de l’expérimentation médiateurs
de santé – pairs (MSP) sur les médiateurs eux-mêmes – leur parcours
de vie, leur image d’eux-mêmes ou du trouble mental – et sur leur
rétablissement. Outre l’obligation d’avoir été usager des services de
santé mentale, l’un des critères décisifs de recrutement des MSP exi-
geait d’avoir entamé au préalable un parcours de « rétablissement ». Si
la notion de rétablissement dans le champ de la santé mentale prend
de plus en plus d’importance depuis une vingtaine d’années, elle n’en
reste pas moins une notion imprécise, tant ses usages et ses définitions
sont variés1. Nous l’entendons ici de manière large comme un processus
multiforme et non linéaire vers un mieux-être et incluant notamment
les dimensions existentielles et sociales de l’individu. Une des hypo-
thèses de l’expérimentation était que l’insertion professionnelle

1. Anthony est l’un des premiers auteurs à avoir donné une définition du processus de
rétablissement (traduction imparfaite de l’anglais « Recovery »), qu’il décrit comme « un pro-
cessus profondément personnel et singulier de changement d’attitudes, de valeurs, de res-
sentis, d’objectifs, de compétences et/ou de rôles. C’est une manière de mener une vie satis-
faisante, utile et sous le signe de l’optimisme, même avec les limites imposées par la maladie.
Le rétablissement veut dire donner, peu à peu, un nouveau sens et un nouveau but à sa vie
à mesure qu’on dépasse les effets désastreux de la maladie psychique » [1]. Plus récemment,
Whitley et Drake ont proposé une synthèse des travaux existant en dégageant cinq grandes
dimensions du rétablissement : clinique, existentiel, fonctionnel, physique et social [2].
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d’(ex-)usagers de la psychiatrie, en tant que MSP, aurait un effet béné-
fique sur leur propre rétablissement. À l’inverse, certains acteurs (la
Fnapsy par exemple) craignaient que le contact avec l’institution psy-
chiatrique et les patients actuels ne produise des rechutes chez les MSP.
Si des difficultés ont parfois été évoquées dans ce sens, c’est plus sou-
vent l’inverse qui s’est produit : le sentiment d’être utile aux usagers
domine les difficultés du face-à-face et consolide leur rétablissement,
du moins lorsque l’intégration professionnelle a été réussie. Mais de
nombreuses dimensions peuvent entrer en compte pour comprendre
les effets de l’expérimentation sur chaque MSP, allant des caractéris-
tiques personnelles (histoire de vie, parcours professionnel, rapport à
l’institution psychiatrique et aux troubles psychiques, conception du
rétablissement) aux conditions de travail et d’emploi (ambiance de tra-
vail, relations aux collègues et aux usagers, rapport à l’activité). Afin
d’étayer notre questionnement, nous commencerons par rappeler briè-
vement les données de la littérature scientifique concernant le rapport
ambigu entre le travail et la santé mentale. Nous contextualiserons
ensuite l’entrée des médiateurs dans le programme MSP à partir de la
question de l’emploi des personnes présentant des troubles psychiques.
Nous procéderons alors à l’analyse de notre matériau empirique.

L’ambiguïté du travail comme facteur
de rétablissement

La littérature sur le rétablissement considère généralement la réin-
sertion professionnelle en milieu ordinaire comme une étape décisive
du processus [3, 4]. Pour les auteurs soutenant cette hypothèse, le
travail salarié serait nécessaire au rétablissement dans la mesure où il
serait le principal moyen d’intégrer le monde social. Il permettrait
ainsi de rompre l’isolement, de participer à la vie sociale et écono-
mique, d’accéder à la citoyenneté, à l’égalité et aux droits sociaux fon-
damentaux, mais aussi d’améliorer l’estime de soi.
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À l’inverse, des travaux sociologiques récents montrent que le travail
est à l’origine de nombreux troubles psychiques, notamment dépressifs
et anxieux [5, 6]. La mise en place du nouveau management dans les
années 1980 serait ainsi largement en cause pour expliquer la démul-
tiplication des troubles mentaux liés au travail depuis une trentaine
d’années. Les éléments explicatifs mis en cause sont notamment le
remplacement d’une logique de qualification par une logique de
compétence, l’individualisation de la relation salariale, l’enrôlement
des subjectivités au travail, les exigences croissantes de productivité,
l’implication contrainte et la responsabilisation accrue des salariés [7].
Ces transformations se sont accompagnées de discours insistant sur
l’épanouissement individuel au travail. S’ils relèvent davantage d’une
idéologie que d’une réalité, ces discours ont potentiellement des effets
néfastes bien réels puisqu’ils provoquent une inflation des attentes
subjectives d’épanouissement au travail, alors que ces attentes ont peu
de possibilités effectives de se réaliser. Ces transformations s’inscrivent
dans une culture où l’individu est de plus en plus tenu pour seul
responsable de son sort et de tout ce qui lui arrive, y compris lorsqu’il
souffre au travail. Cette responsabilisation globale des individus, asso-
ciée aux injonctions de performance permanente, est en elle-même
dénoncée comme un élément déterminant des troubles psychiques
contemporains, notamment dépressifs [8, 9].

Mais certaines études sociologiques montrent également à quel
point, pour une majorité de Français, le travail est une valeur refuge,
une source de dignité et une condition du bonheur, en premier lieu
chez ceux qui en sont privés [10, 11]. Dans le même sens, les travaux
sociologiques sur l’expérience du chômage indiquent à quel point le
fait d’être privé durablement d’un emploi peut avoir des conséquences
néfastes sur les dimensions identitaires, existentielles, sociales ou psy-
chiques de l’individu. L’inactivité durable à l’âge adulte peut ainsi
engendrer de nombreux états mentaux négatifs, tels que l’apathie, le
désespoir, la résignation, l’effondrement [12], l’ennui, l’humiliation
[13], le sentiment d’être insignifiant [14] ou inutile au monde. Le
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risque d’isolement social ou de déréliction augmente également à
mesure que se prolonge la période d’inactivité.

On s’aperçoit ainsi que le travail présente une double face. D’un
côté, il serait un facteur décisif pour le rétablissement des individus
en prise avec des troubles psychiques, d’un autre côté, il serait un
élément déclencheur des troubles eux-mêmes. Dans le cas des MSP,
quels sont donc les éléments importants de l’expérimentation et de
leur travail ayant joué un rôle favorable ou défavorable à leur propre
rétablissement ?

Contextualisation de l’entrée dans le programme MSP

Les études concernant l’emploi des personnes présentant des trou-
bles mentaux signalent un taux de chômage très élevé : il serait de
80 % pour la population présentant des troubles psychotiques et de
près de 70 % tout diagnostic confondu [15, 16]. D’autres auteurs ont
pourtant souligné, à propos de la population bénéficiant de la recon-
naissance d’un handicap psychique, la faible corrélation entre symp-
tômes, troubles cognitifs et retentissement fonctionnel [17]. Cela
invite à penser que l’expérience d’un trouble psychique n’est pas néces-
sairement synonyme d’incapacité de travailler, et donc que le trouble
en lui-même n’explique pas la totalité du taux de chômage de cette
population, qui serait notamment attribuable à la stigmatisation et à
la discrimination à l’embauche, mais aussi au manque de confiance
en soi et en ses capacités. Pour la majorité des MSP, l’expérience des
troubles psychiques a provoqué, tôt ou tard, une rupture de parcours
scolaire ou professionnel, réduisant ainsi les opportunités d’obtenir un
diplôme qualifiant ou de maintenir une employabilité importante sur
le marché du travail concurrentiel. Dans la majorité des cas, les MSP
étaient d’ailleurs inactifs ou à la recherche d’un emploi depuis plu-
sieurs années avant leur entrée dans le programme. Reprendre une
formation, puis un emploi, constituait ainsi un objectif et un pari,
telle une mise à l’épreuve d’autant plus difficile qu’elle s’est déroulée
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dans un contexte expérimental et politiquement tendu, donc un cadre
d’action problématique et incertain. Dans tous les cas, l’expérimenta-
tion a eu des conséquences importantes sur les parcours de vie des
MSP, ce qui les a enjoints à une réévaluation subjective de leur situa-
tion et de leur parcours de rétablissement, et dont ils ont témoigné
lors des entretiens.

Les données sur lesquelles s’appuie cet article sont issues de
l’enquête collective que nous avons effectuée, pendant deux années,
avec l’équipe du CLERSÉ, responsable de l’évaluation qualitative de
l’expérimentation MSP. Notre matériau se compose des deux entre-
tiens individuels semi-directifs réalisés avec chaque médiateur sur un
intervalle d’environ une année (43 entretiens au total), ainsi que des
données de la littérature scientifique.

Les dimensions favorables au rétablissement
des médiateurs de santé – pairs

Sortir de l’isolement et de l’inactivité

Le premier effet positif mis en avant par la majorité des MSP était
le fait même de s’engager dans une réinsertion professionnelle. Cela
a été d’autant plus vrai pour ceux des MSP qui étaient inactifs depuis
longtemps ou ceux qui avaient peu d’expérience professionnelle préa-
lable. Certains MSP ont ainsi eu le sentiment de sortir du
« marasme », de l’« impasse », de l’« enlisement » dans lesquels ils se
trouvaient avant l’entrée dans le programme. Ces paroles expriment
bien l’idée qu’une situation d’inactivité prolongée peut provoquer une
sensation d’immobilité, voire d’impuissance face à son destin ou son
avenir. Il apparaît ici clairement que l’inactivité concourt davantage à
une dégradation qu’à une amélioration de l’état psychique. Globale-
ment, les effets de la reprise d’un travail sur les MSP se sont traduits
en termes d’un mieux-être ou, selon leurs propres mots, d’une plus
grande « sérénité », d’un « effet thérapeutique », d’un « facteur de sta-
bilisation », d’un « enrichissement » ou d’un « épanouissement »
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personnels. Le travail est ici considéré à la fois comme source d’accom-
plissement de soi et facteur d’intégration sociale. C’est le cas lorsque
les MSP parlent des effets positifs du programme sur leur vie du fait
qu’ils ont retrouvé une sociabilité, des relations sociales plus denses,
de nouveaux rôles sociaux, permettant ainsi de rompre un certain iso-
lement et de renouer du lien social.

Retrouver un statut social valorisant
et reprendre confiance en soi

Le travail est un support décisif de l’individuation contemporaine
[18], il fournit ainsi un fort sentiment d’autonomie et d’indépendance.
Le statut de travailleur fournit également un sentiment de dignité et
de fierté qu’il faut rattacher à une forme de morale des sociétés capi-
talistes [19]. Seul le travail permet, en effet, de s’affranchir de ses
obligations sociales, de se sentir appartenir et de contribuer utilement
à la collectivité, là où le chômeur, dans nos représentations sociales
ordinaires, est perçu comme quelqu’un d’immoral ou d’irresponsable.
Les MSP ont ainsi témoigné d’une reprise de confiance dans leur
capacité à travailler « comme tout le monde » et à se projeter dans
une carrière professionnelle, du moins lorsque leur intégration pro-
fessionnelle s’est correctement déroulée et que leurs collègues ont
exprimé une reconnaissance de la qualité de leur travail, en tant que
« vrai professionnel ».

Travailler en psychiatrie :
passer de l’autre côté de la barrière symbolique

Étant donné le parcours de soins des MSP, le fait de travailler dans
des institutions de santé mentale induit le sentiment de passer de
l’autre côté de la barrière, celle qui trace une frontière imaginaire entre
le statut de malade et celui de soignant. Cette idée s’est notamment
exprimée dans le changement de perception des professionnels de
santé mentale, qui passent du statut de « soignant » au statut de « col-
lègue ». Cela renforce leur rétablissement dans la mesure où la
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reconnaissance de professionnalité du MSP, par des professionnels de
santé mentale devenus collègues, est vécue comme une reconnaissance
du rétablissement lui-même ou comme une validation d’un soi
« normal ». Cela n’est vrai que pour les cas où les collègues du MSP
le traitent comme un pair, comme leur égal du point de vue statutaire.
Le monde du travail psychiatrique, malgré les nombreuses critiques
existantes à son encontre, reste associé à l’idée d’une « grandeur » et
à certaines formes de prestige social, dont profitent ici les MSP qui
l’ont intégré en tant que professionnel.

Structuration du rythme de vie
et stabilisation de soi par le travail

Une autre dimension mise en avant comme facteur de rétablisse-
ment est le fait même d’avoir des contraintes temporelles et profes-
sionnelles, car cela permet justement de mieux structurer son rythme
de vie et d’être moins livré à soi-même (mieux organiser son temps,
pour certains moins « faire la fête », avoir une bonne hygiène de vie,
etc.). Avoir un agenda déjà rempli pour la semaine à venir, par
exemple, permet de gérer son quotidien et donne le sentiment de
« faire quelque chose de sa vie » qui importe. L’obligation de « prendre
des initiatives » ou « d’aller de l’avant » est aussi soulignée comme
élément positif. Le travail, en tant qu’ensemble d’actions contraintes
vécues comme légitimes, permet de tenir l’individu de l’extérieur tout
en lui fournissant un fort sentiment d’autocontrôle et de maîtrise de
soi. Il offre un cadre d’action à la fois habilitant et contraignant, donc
la possibilité d’agir et d’impacter le monde, fournissant une raison
d’être sociale, une justification positive de son existence.

Se sentir utile, exercer sa vertu,
défendre une éthique personnelle en travaillant

Enfin, la cinquième dimension du travail de MSP comme facteur
de rétablissement concerne le sentiment d’être utile aux usagers.
L’activité de MSP, en tant que métier de la relation, conforte le
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sentiment d’être important pour autrui. Lorsque le MSP a reçu, de
la part des usagers, des retours indiquant qu’il leur apporte effective-
ment une aide, un soutien ou un bien-être, le sentiment d’être « utile »
émerge et contribue au bien-être du MSP lui-même, à renforcer son
rétablissement. C’est peut-être ici une des dimensions les plus impor-
tantes concernant les effets positifs du programme sur les MSP,
puisqu’elle est le plus souvent, dans les témoignages, associée à l’épa-
nouissement personnel. Dans l’individualisme contemporain, et plus
particulièrement dans l’activité salariale, la possibilité pour un individu
d’exercer sa vertu et d’être en accord avec son éthique de vie, son
authenticité, est en effet cruciale. Lorsque les conditions sont réunies
(bonne intégration professionnelle, sentiment d’utilité, capacité à faire
face aux contraintes, plaisir dans le travail, etc.), le sentiment de conso-
lider son rétablissement par son activité de MSP prédomine
largement.

Donnons la parole à un MSP qui illustre plusieurs de ces
dimensions :

« Ce qui a changé dans ma vie, c’est de trouver une régularité
quelque part alors que je suis un peu contre la régularité, moi. Je suis
devenu comme ça, par habitude de... une certaine instabilité d’humeur,
de vie, de machins, de trucs, pas d’accroches quoi, et là, j’ai trouvé
une accroche... super... super-épanouissante, où je peux... je peux
exprimer ma créativité, c’est reconnu, c’est écouté, ça impacte dans un
système, du coup j’exagère pas non plus, du coup, je trouve... une
certaine visibilité dans... dans ma vie, dans ce que je dis, dans tout ça,
y a certaines reconnaissances, une écoute... auprès des collègues déjà
et puis surtout auprès des patients. »
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Les dimensions défavorables
au rétablissement des MSP

Contexte expérimental, incertitudes
d’une nouvelle fonction et difficultés d’intégration

Du fait de l’expérimentation, la fonction et la fiche de poste du MSP
ont été inégalement préparées, comprises, reçues, suivant les lieux où
devaient s’intégrer les médiateurs. Dans certains cas, le « flou » ou le
désaccord avec les collègues ou les supérieurs hiérarchiques, concernant
la mission du MSP, ont donné lieu au sentiment d’être mal ou pas
intégré dans l’équipe, ce qui s’est traduit par des sentiments négatifs de
rejet, d’inutilité, d’incertitude quant à sa fonction ou son avenir. Cela a
été surtout le cas quand les équipes étaient mal préparées à l’arrivée du
MSP dans leur service, donnant lieu à une incompréhension de cette
nouvelle fonction, ou dans le pire des cas, lorsque les MSP ont dû faire
face à une hostilité de la part de l’équipe soignante, ce qui a d’ailleurs
été à l’origine de rechutes. Plusieurs MSP ont ainsi évoqué l’idée qu’ils
ne parvenaient pas à trouver leur place au sein du service. D’autres ont
eu le sentiment de ne pas pouvoir exercer leur métier tel qu’ils se le
représentaient. Parfois, une forme de « placardisation » du MSP s’est
instaurée, l’empêchant non seulement de s’intégrer dans l’équipe mais
aussi de pouvoir faire son travail correctement. Dans ces cas, les effets
négatifs sont évidents, puisque cela témoigne d’un manque de confiance
dans la professionnalité, la compétence ou la capacité du MSP à faire
face à des responsabilités, voire d’une forme de mépris. Quelques MSP
ont également souligné la difficulté de s’adapter aux rigidités organisa-
tionnelles, bureaucratiques ou hiérarchiques de l’institution. Ainsi, cer-
tains MSP ont témoigné d’une peur d’être « formaté par le système »
ou de perdre leur authenticité. De même, l’informatisation et la ratio-
nalisation des processus de soin ont été difficilement acceptées par quel-
ques MSP qui les ont perçues comme antagonistes avec l’intérêt du
patient, donc incompatibles avec leur éthique personnelle.
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Stigmatisation, dévalorisation, fragilisation des médiateurs
de santé – pairs par les professionnels de santé mentale

Une autre dimension est liée à l’institution de santé mentale : la
dévalorisation ou la stigmatisation des MSP de la part des profes-
sionnels y travaillant. Cette dimension est partie prenante des diffi-
cultés d’intégration professionnelle, mais ne s’y réduit pas, puisque
parfois c’est moins un déficit d’intégration qu’un manque de confiance
dans les capacités du MSP qui a été souligné. Deux facteurs semblent
ici avoir joué un rôle. D’une part, la dévalorisation du diplôme lui-
même, et dans ce cas le MSP est plutôt perçu comme incompétent
ou insuffisamment formé et qualifié. Les compétences profession-
nelles des MSP ont pu ainsi être dénigrées du fait que le métier de
MSP n’est pas encore établi, reconnu et institué. D’autre part, la stig-
matisation du MSP, lui assignant une identité de malade et de per-
sonne fragile plutôt que de professionnel en capacité de faire face à
ses responsabilités. Cette assignation identitaire peut d’ailleurs
s’exprimer sous le signe d’une bienveillance (éventuellement excessive)
de la part des collègues, ceux-ci craignant une « rechute » du MSP
face à la souffrance des usagers. Elle a parfois engendré un sentiment
d’infantilisation et de ne pas être considéré comme un « vrai »
professionnel.

Le sentiment d’impuissance face aux patients

Les médiateurs ont témoigné de différents embarras liés aux
patients qu’ils rencontraient. Le premier aspect a trait au décourage-
ment face aux patients les plus anciens des services (mais cela n’est
sans doute pas propre aux MSP ni à l’expérimentation en elle-même).
Le sentiment d’inertie, d’inutilité, d’incapacité à aider l’autre donne
alors lieu à des malaises que les MSP parviennent néanmoins à gérer
et à tenir à distance. L’autre difficulté relative aux patients provient
des possibilités d’action limitées du MSP pour aider l’autre : lorsque
ce dernier aspire, par exemple, à retrouver un travail alors que le MSP,
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lucide, comprend que l’aspiration de la personne est incompatible avec
la réalité actuelle du marché de l’emploi. Enfin, dans quelques cas, la
proximité des pathologies s’est avérée difficile à supporter et a pu
déclencher une sortie du programme.

Illustrons quelques-unes de ces dimensions avec la parole d’un
MSP :

« Il y a des gens qui se demandent pourquoi tu es là. Il y a des gens
qui ne veulent pas admettre que tu as un statut professionnel, qui sont
toujours en train de douter. Est-ce que tu peux faire ça, est-ce que tu
peux pas faire ça ? Moi, je sais pas... Mais je ne me sens pas considérée
comme une professionnelle. De toute façon, je pense qu’on sera consi-
dérés comme professionnels quand on existera dans la grille [de fonc-
tion]. On n’existe pas (avec insistance), et tant qu’il n’y aura pas d’exis-
tence, c’est tout ! »

Conclusion

On s’aperçoit qu’un grand nombre de dimensions de l’expérience
de travail des MSP jouent sur leur processus de rétablissement, que
ce soit positivement ou négativement, à côté d’autres facteurs extra-
professionnels ne concernant pas l’expérimentation proprement dite.
Remarquons que beaucoup des dimensions positives relèvent d’une
intégration professionnelle réussie, presque indépendamment du
métier MSP ou de l’expérimentation, tandis que les dimensions néga-
tives relèvent surtout du cadre expérimental lui-même ou des préjugés
présents chez un grand nombre de professionnels de santé mentale
concernant le trouble psychique et la possibilité de se rétablir.

Pour conclure ces propos de manière idéal-typique, nous pouvons
regarder l’évolution de l’utilisation du support médicamenteux chez
deux MSP ayant eu une expérience de travail presque opposée, en
supposant que l’utilisation de ce support soit un indicateur de l’état
psychique d’une personne. L’un a réduit son traitement au fur et à
mesure que son expérience professionnelle réussissait (structuration
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plus grande du rythme de vie, reconnaissance institutionnelle au sein
de son secteur, reconnaissance personnelle par ses collègues de travail
et les usagers, valorisation de ses compétences, sentiment d’utilité et
d’éthique). À l’inverse, l’autre MSP a repris un traitement qu’il n’avait
plus depuis longtemps, puis a arrêté l’expérience, tout en nous indi-
quant clairement que cela était lié aux problèmes de son expérience
professionnelle (hostilité personnelle des collègues, manque de recon-
naissance institutionnelle, impossibilité d’exercer son travail au contact
de patients, manque de sentiment d’utilité, d’éthique, de sens positif
du travail).
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Chapitre 11

Pour le bien de la personne
L’alliance pairs-aidants
et professionnels de la santé
dans la résolution
des dilemmes éthiques

Baptiste Godrie

Introduction

Rétablissement, intégration sociale, partenariat avec les patients,
approches personnalisées en santé... la psychiatrie est, depuis une ving-
taine d’années, au confluent de plusieurs approches qui visent à faire
des personnes vivant avec des problèmes de santé mentale des acteurs
à part entière dans l’élaboration de leur traitement et à améliorer les
soins afin qu’ils correspondent mieux à leurs besoins.

Par ailleurs, la préoccupation pour la gestion des risques en santé
mentale demeure centrale dans la pratique de la psychiatrie. Dans
cette perspective, la coercition est, par le biais de procédures telles que
l’internement contre le gré de la personne1 ou les ordonnances de
traitement dans la communauté, présentée comme un mal nécessaire

1. En France, plus de 71 000 patients ont été hospitalisés en psychiatrie sans leur consen-
tement en 2010, dont 80 % à la demande d’un tiers, pour une durée de 53 jours en moyenne.
Les hospitalisations sous contrainte ne concernent que 10 à 15 % des patients reçus à l’hôpital
public [1]. Ces chiffres ne sont pas disponibles au Québec.
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pour le « bien » de la personne (éviter qu’elle ne se blesse ou se suicide)
et celui d’autrui (éviter qu’elle ne blesse autrui)2.

Ainsi, lorsqu’il faut évaluer jusqu’où respecter l’autonomie des
patients et à partir de quel moment intervenir pour leur bien, les
intervenants se trouvent face à des dilemmes éthiques [3]3. Par
exemple, en ce qui concerne les ordonnances de traitement dans la
communauté, deux camps s’opposent. Pour les partisans du premier,
les ordonnances de traitement permettent aux personnes de demeurer
dans la communauté et contribuent à éviter les rechutes et les réhos-
pitalisations. Ces personnes reconnaissent que cette pratique est coer-
citive, mais qu’elle l’est pour le bien de personnes qui ne seraient pas
toujours capables de juger ce qui est bon pour elles. Pour les partisans
du second camp, cette pratique va l’encontre de la liberté de refus de
traitement des personnes et ouvre la porte à d’autres abus. Elle aurait
un effet potentiellement traumatisant, menacerait le lien de confiance
avec le réseau de la santé et dissuaderait les personnes qui craignent
la coercition d’aller chercher de l’aide.

Ce chapitre s’intéresse au rôle des pairs-aidants dans ces dilemmes
éthiques. Ces derniers sont de plus employés dans des équipes
d’intervention de suivi intensif (SI) et de suivi d’intensité variable
(SIV) en santé mentale qui traitent les patients dans la commu-
nauté. Les pairs-aidants sont le pendant québécois des médiateurs
de santé – pairs français. Ils n’ont pas de formation clinique

2. La loi P-38 est en vigueur, au Québec, depuis 1998. C’est une loi d’exception qui constitue
le fondement légal pour priver une personne de sa liberté. Fondée sur le critère de la dan-
gerosité, elle « précise les règles juridiques de la garde involontaire des personnes dont l’état
mental présente un danger pour elles-mêmes ou pour autrui » et vise à « assure[r] une meil-
leure protection de la personne ou d’autrui. Pour ce faire, elle porte atteinte aux droits
fondamentaux, en permettant à certaines conditions de passer outre le consentement des
personnes et de les priver temporairement de leur liberté. » [2]
3. Comme le relève Guibet Lafaye, l’enjeu de « l’imposition de la contrainte a également
une pertinence éthique dans la mesure où elle implique un certain recours à la violence ainsi
qu’à certaines normes morales (ou non morales), telles que “la fin justifie les moyens” et une
détermination de ce que sont les devoirs associés à la fonction de psychiatre » [3] Nous
employons ici le terme de dilemme puisque les deux alternatives (interventions coercitives
ou non-intervention) ont possiblement des conséquences négatives.
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professionnelle, et beaucoup d’entre eux ont un parcours au sein des
ressources associatives d’entraide en santé mentale qui se situent
parfois en opposition à certaines pratiques psychiatriques institu-
tionnelles, surtout lorsqu’elles sont susceptibles de priver les citoyens
de leurs droits et libertés [4, 5]. Par ailleurs, les pairs-aidants sont
sélectionnés parce qu’ils ont eu, dans l’ensemble, un certain nombre
d’expériences positives avec la psychiatrie institutionnelle et/ou
communautaire et qu’ils se sentent à l’aise de travailler dans un tel
contexte.

De quelle façon les pairs-aidants perçoivent-ils les situations de
coercition dans les soins de santé mentale ? Quelle position adop-
tent-ils vis-à-vis des dilemmes éthiques dans l’intervention ? Ce cha-
pitre envisage ces questions au regard de la littérature en psychiatrie
et de données empiriques4. Dans une première partie, nous faisons
état de la recherche sur les dilemmes éthiques en psychiatrie ainsi que
sur le rôle des pairs-aidants dans la négociation de ces dilemmes. Dans
une seconde partie, nous présentons les résultats d’une enquête de
terrain de deux ans réalisée auprès de trois équipes cliniques intégrant
des pairs-aidants et aux prises avec des dilemmes éthiques.

Coercition et dilemmes éthiques en santé mentale

Le modèle d’intervention de SI s’adresse à des personnes avec des
problèmes de santé mentale dits sévères, vivant dans la rue depuis
longtemps et qui sont désengagées de leur traitement. À l’origine, ce

4. Les données ont été recueillies lors d’une enquête de terrain conduite auprès de deux
équipes cliniques de SIV et une équipe clinique de SI employant chacune un pair-aidant à
titre d’intervenant. Ces derniers ont, dans l’ensemble, des tâches similaires à celles de leurs
collègues. Des entretiens individuels semi-dirigés ont été réalisés à plusieurs reprises avec
trois pairs-aidants, de même que des entrevues individuelles et de groupe avec 25 de leurs
collègues intervenants des trois équipes (coordonnateurs des équipes, psychiatres et interve-
nants sociaux avec différentes formations en travail social, psychologie, sexologie et crimi-
nologie). Les entrevues s’appuyaient sur le récit des dernières interventions réalisées par les
pairs-aidants et/ou observées par leurs collègues et visaient à déterminer la spécificité de
l’apport des pairs-aidants dans l’intervention.
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modèle a été mis en place pour éviter l’arrêt des traitements par les
patients et réduire la durée et la fréquence des réhospitalisations [6,
7]. Il est mis en œuvre par des équipes multidisciplinaires qui ont des
contacts fréquents avec les patients (le plus souvent à leur domicile),
disponibles en tout temps et avec un faible ratio intervenants/patients.
Le modèle d’intervention de SIV offre, quant à lui, un accompagne-
ment à des personnes avec des besoins de santé mentale plus modérés.

Alors que les équipes de SI, et dans une moindre mesure de SIV,
doivent s’appuyer sur le recours à des mesures légales pour traiter les
patients contre leur gré ou s’assurer qu’ils prennent bien leurs médi-
caments, l’approche du rétablissement qui est de plus en plus intégrée
dans ces équipes commande, lui, un changement « du modèle du cli-
nicien-expert » [8] au profit d’un partenariat entre les cliniciens,
l’usager et son entourage, puisqu’il repose sur l’élaboration d’un plan
de soin personnalisé et le partage du pouvoir décisionnel. Certaines
des mesures légales seraient ainsi susceptibles d’« entrer directement
en contradiction avec les valeurs de l’approche orientée sur le réta-
blissement telles que le choix du consommateur, l’empowerment et la
responsabilité » si elles sont appliquées « de manière indiscriminée ou
avec force ou menace » [8, p. 623]. L’intégration de pratiques orien-
tées vers le rétablissement dans les modèles de SI et de SIV n’est donc
pas sans présenter des défis éthiques majeurs.

La notion de coercition dans les soins est complexe, et la limite est
parfois mince entre pression et coercition. Cette dernière est habi-
tuellement définie par le sentiment de contrainte ressenti par la per-
sonne et par la restriction effective de son autonomie [3]. La frontière
est d’autant moins nette que le sentiment de contrainte n’est pas direc-
tement lié à la contrainte légale. Bonsack et Borgeat ont montré que
des patients peuvent être contraints légalement sans pour autant se
percevoir comme tels et se sentir contraints sans qu’il existe pour
autant une contrainte légale formelle [9].

Szmukler distingue quatre niveaux de coercition exercés afin que
les patients se conforment au traitement :
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– la persuasion qui joue sur le registre de l’appel à la raison ;
– la pression interpersonnelle qui s’appuie sur la « dépendance émo-

tionnelle » [10] des patients envers un intervenant avec qui ils entre-
tiennent une relation de confiance pour les faire consentir aux soins.
Ce levier psychologique conduit les patients à accepter le traitement
pour faire plaisir ou par culpabilité et peur de décevoir les intervenants
ainsi que l’entourage ;

– la menace : celle-ci peut être explicite ou voilée lorsque l’on sou-
ligne la perte d’un certain nombre d’avantages dont bénéficie la
personne ;

– l’ordonnance de traitement dans la communauté et l’internement
contre le gré de la personne qui sont les moyens de coercition les plus
directs.

Plus la coercition est forte, plus la relation de confiance, qui est au
fondement de la relation de soin, est susceptible d’être affectée. Pour
plusieurs psychiatres interviewés par Guibet Lafaye, contraindre un
patient à prendre sa médication témoigne de l’échec de la relation
thérapeutique [3]. Dans ce cas, ils considèrent, selon leurs mots, que
les patients sont « traités, mais pas soignés ».

Les pairs-aidants et les dilemmes éthiques

La question est donc posée : jusqu’où aller dans la non-intervention
et dans le respect de la liberté de la personne ? À quel moment les
cliniciens ont-ils le devoir d’intervenir contre le gré du patient ? Plu-
sieurs étudent notent que la résolution des dilemmes éthiques serait
facilitée, entre autres, par l’implication des patients dans leurs soins
et la redéfinition de ce qui constitue un risque pour les personnes au
sein de l’équipe clinique [10, 11]5. Le rôle des pairs-aidants dans ces
dilemmes au sein des équipes est, en revanche, relativement peu

5. « Plus les patients jouent un rôle actif dans leur traitement, moins ils sont plus susceptibles
de se sentir contraints. » [10, p. 334].
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discuté jusqu’à présent dans la littérature psychiatrique6. Le constat
qui ressort des études existantes est que les pairs-aidants tendent à
faire pencher l’intervention du côté du respect de la volonté des per-
sonnes alors que leurs collègues professionnels tomberaient plus rapi-
dement et fréquemment dans des solutions coercitives.

Lorsque les intervenants professionnels sont confrontés à des
comportements dérangeants, le premier réflexe de certains d’entre eux
serait de donner des services plus intensifs, voire d’entrer dans le
contrôle, et de mettre les pairs-aidants de côté [12]. Suite à une étude
portant sur deux équipes de SI, dont l’une est constituée d’intervenants
qui s’identifient avec un problème de santé mentale diagnostiqué dans
le DSM III-R et l’autre est constituée de professionnels qui ne s’iden-
tifient pas avec un tel problème, Paulson et al. [13] constatent que les
premiers misent davantage sur la coopération avec les patients (ils
« travaillent de manière coopérative avec le client pour améliorer son
comportement plutôt que de lui imposer des sanctions », p. 262) que
les seconds qui adoptent une posture plus rigide vis-à-vis des patients,
mettent l’accent sur « l’adhésion aux règles » (p. 262) et manifestent
des comportements plus coercitifs7. Ce constat tend à renforcer la
proposition de Salyers et Tsemberis [8] d’intégrer davantage de pairs-
aidants dans les équipes de SI afin d’ancrer plus durablement la pers-
pective du rétablissement.

Enfin, suite à l’étude de six équipes cliniques de SI et de SIV au
Québec, Provencher et al. [17] constatent que la présence des pairs-
aidants favoriserait des interventions reposant davantage sur l’auto-
nomie de la personne, contribuant par là à augmenter la tolérance des
professionnels vis-à-vis des risques. Cette idée est notamment mise
en avant par un intervenant qui normalise désormais les crises vécues
par certains des patients dont il fait le suivi : « [Le pair-aidant] disait :

6. Il existe, en revanche, une littérature plus abondante, notamment des guides pratiques,
sur les enjeux éthiques (confidentialité, consentement éclairé, relations avec les patients) liés
à la présence de pairs-aidants qui n’ont pas de formation clinique dans les équipes [14-16].
7. Dans l’étude en question, les deux groupes d’intervenants ont une formation similaire et
de 4 à 8 années d’expérience professionnelle.
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“il ne faut pas freiner [la personne]”, puis je disais : “moi, ce que je
ne veux pas, c’est que [la personne] redécompense”. [P]our me rendre
compte que, oui, il faut qu’elle le fasse, puis que si [elle] doit décom-
penser, eh bien elle décompensera ».

Un éclairage empirique

Plusieurs des situations rapportées par les intervenants au cours de
notre enquête de terrain soulèvent des dilemmes éthiques dans les-
quels les pairs-aidants jouent un rôle non négligeable à plusieurs
égards. Ces derniers sont pris entre, d’une part, la volonté de valoriser
l’autodétermination et le choix de traitements alternatifs à ceux pro-
posés par le réseau de la santé et, d’autre part, le souhait de mettre
en avant les options existantes dans le réseau dont ils constatent les
effets bénéfiques sur leur propre santé et sur celle des patients qu’ils
accompagnent. Deux citations illustrent le regard qu’ils portent sur
ces situations :

« Je trouve que [...] les injections [de médicaments], les ordon-
nances de traitement [de la Cour], on va porter les médicaments [à
leur domicile] et il faut qu’ils les prennent devant nous : je trouve ça
effrayant ! C’est vrai que si tu n’as pas l’ordonnance de traitement,
peut-être qu’ils ne prendront pas les médicaments. Mais [l’interven-
tion qu’on propose dans le projet], c’est supposé être le choix de la
personne en premier. » (PA-pair-aidant-1)

« Oui, c’est centré sur la personne, mais jusqu’où on va ? Ce n’est
pas toujours évident de prendre la relève au bon moment et de
demander l’hospitalisation. [...] À un moment donné, c’est difficile
de savoir quelle est la limite dans le cas de la manie et à partir de
quand la personne a besoin d’aide. » (PA2)

Dans certains cas, les pairs-aidants font valoir auprès de leurs col-
lègues que la non-intervention est la meilleure solution pour le bien-
être de la personne. Leurs prises de position contribuent en cela à
augmenter le seuil de tolérance de leurs collègues face au risque pour
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la santé des personnes, ce qui rejoint le constat de Provencher et al.

[17]. Même lorsque les patients présentent certains symptômes, par
exemple, la manie, les pairs-aidants interviewés jugent parfois que la
meilleure intervention est de « laisser aller la personne » tout en gar-
dant un œil attentif sur sa situation. Dans ce cas, les mots clés de
l’intervention sont « écoute », « observation » et « reflet ». L’interven-
tion devient alors synonyme de présence accrue auprès des personnes
au quotidien :

– « Quand une personne est en [phase de] manie, ce n’est pas tou-
jours nécessaire [de faire une ordonnance de traitement de la Cour].
Je pense que des fois, tu es capable de travailler avec la personne. À
ce moment, il faut que tu t’assures [...] d’être plus présent avec la
personne et ça, il faut que l’équipe soit présente [...] tous les jours. »
(PA2)

Au cours de leurs échanges avec leurs collègues, les pairs-aidants
expliquent qu’une personne éprouvant des symptômes n’est pas tou-
jours souffrante ou en détresse, voire dangereuse pour son entourage.
L’intervention par des mesures légales nécessite d’avoir identifié un
« danger » : « On attend de voir s’ils sont vraiment en danger ou si on
peut attendre un peu et faire une réévaluation psychiatrique dans ce
temps, ce qui est un peu moins pire » (PA1). En réunion d’équipe,
une paire-aidante mentionne l’importance que la personne explore ses
symptômes afin qu’elle devienne plus attentive, avec le temps, aux
moyens de les reconnaître et de mieux prévenir l’arrivée de ses crises
(PA3).

Ce point de vue s’est progressivement répandu au sein des équipes
où, lorsqu’il est question du recours à des mesures légales, il est de
plus en plus suggéré d’accroître la présence auprès de la personne.
Une paire-aidante juge qu’elle a été entendue à plusieurs reprises
lorsqu’elle souhaitait temporiser avant d’agir et se sent désormais plus
appuyée : « Il y en a qui l’ont, qui disent que ça pousse un peu trop
et qu’on va attendre et [rester attentifs]. On fait plus un suivi rap-
proché dans les visites pour voir comment ça se développe avant de
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passer à l’action pour des affaires » (PA1). Ce type d’intervention ren-
contrerait cependant des limites, selon une responsable d’équipe de
SIV, dans les cas où les personnes en phase de manie et dans un
épisode psychotique perdent leur sens de l’autocritique et ne voient
pas de problème dans leur comportement.

Lorsque les personnes sont jugées trop en détresse par les pairs-
aidants, ces derniers sont, au contraire, favorables aux voies légales de
prise en charge. Une paire-aidante reconnaît le risque de « perdre de
vue » des personnes qui franchissent une certaine limite : « Des fois,
il ne faut pas attendre trop longtemps, car on peut les perdre de vue
et ce n’est pas mieux [s’ils se retrouvent désorganisés] dans la rue »
(PA1). Dans ces cas, selon elle, « on ne peut pas faire autrement
qu’une P-38 ou une évaluation psychiatrique et un régime de protec-
tion ». Elle mentionne également le cas de personnes « hors réalité »
et placées en centre hospitalier pour une durée indéterminée, notam-
ment un jeune homme ayant agressé un de ses proches et qui ne
comprend pas pourquoi il ne peut pas retourner vivre à ses côtés. Ce
type d’intervention est également légitime lorsque les personnes sont
« violentes » physiquement et qu’elles représentent un danger puisque
« dans ce cas, il n’y a pas le choix ». Dans une situation où une per-
sonne s’est « désorganisée », la responsable d’une des équipes de SIV
a constaté que la paire-aidante (PA3) en charge de son suivi a alors
mis de côté sa volonté de « ne pas tomber dans le contrôle, de ne pas
faire le travail de surveiller que la personne prenne sa médication [...] »
pour mettre des limites.

À une occasion, un pair-aidant s’est même fait le porteur d’un dis-
cours sur le risque à l’origine d’une procédure d’ordonnance de trai-
tement. Lors d’une réunion d’équipe, un intervenant expose ses préoc-
cupations à l’égard de la résurgence des symptômes d’une personne.
Elle dit être poursuivie par un groupe d’individus qui lui veulent du
mal, devient méfiante, et son intervenant ne la « reconnaît plus ».
L’équipe reçoit une plainte de la part du concierge de l’immeuble qui
qualifie son comportement d’« étrange ». Les intervenants jugent que
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la loi P-38 n’est pas applicable pour la simple raison qu’elle gêne ses
voisins et passe pour une « dérangée » auprès d’eux. Elle n’est pas non
plus dangereuse pour elle-même ou pour autrui et n’a pas d’idées
suicidaires. À leurs yeux, une ordonnance de traitement serait préma-
turée et affecterait le lien de confiance avec elle. En entendant ce récit,
le pair-aidant de l’équipe, qui avait lui-même constaté une dégrada-
tion de l’état de santé de la personne au cours de ses dernières ren-
contres avec elle, juge qu’elle est dans une situation de non-retour et
qu’elle a besoin d’aide pour s’en sortir : « Je considérais [...] qu’elle en
était à un niveau de psychose [où ce n’était pas possible] qu’elle réus-
sisse par elle-même [...], car cette personne était déconnectée de la
réalité, elle avait sa propre réalité à elle. [...] Je trouvais que cette
personne était envahie par ses symptômes » (PA2).

Selon lui, les autres solutions n’auraient fait que différer ou résoudre
partiellement le problème avec comme résultat probable d’aggraver
l’issue de la crise : « À un certain degré, on peut travailler avec elle,
[par exemple] est-ce qu’on prendre un rendez-vous chez le médecin ?
[M]ais quand la personne est rendue trop loin, il faut faire quelque
chose. » Il s’appuie sur son propre vécu pour suggérer d’intervenir et
de ne pas laisser la situation se prolonger et se dégrader davantage :
« Je connaissais un peu dans quelle phase elle était pour l’avoir vécue
à un moment similaire. [Je savais] qu’il fallait qu’elle ait un soutien
plus fort et que ça ne donnait rien de la laisser dans [sa psychose]. »
Le pair-aidant estime qu’attendre encore aura des conséquences néga-
tives à plus long terme sur sa santé. Par exemple, la personne passera
plus de temps à l’hôpital à récupérer ou se retrouvera en crise dans la
rue. À ses yeux, dans cette situation « l’hôpital n’est pas la pire des
solutions, ce n’est pas un échec de l’intervention ».

Le bilan de l’intervention semble positif. Pour la responsable
d’équipe, la réaction du pair-aidant a permis aux intervenants de réa-
liser la gravité de la situation : « Il a comme orienté l’intervention. »
Après un séjour d’un mois à l’hôpital, la personne a confié à la res-
ponsable d’équipe « se sentir mieux ». En dépit des mesures
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(ordonnance de traitement et hospitalisation sous contrainte), le pair-
aidant note que l’équipe « n’a pas laissé [la personne seule] à l’hôpital,
ils ont continué à garder le lien, à l’aider et comprendre que, oui, c’est
difficile » (PA2).

Dans le cas où des mesures coercitives sont inévitables, les pairs-
aidants travaillent à ce qu’elles soient appliquées dans le respect et
l’écoute des personnes. À leurs yeux, il n’y a pas d’opposition néces-
saire entre accompagnement respectueux des personnes et application
de mesures coercitives. Une responsable d’équipe juge qu’il est pos-
sible de « se prémunir du pire en accompagnant la personne, en la
tenant informée, en allant la visiter à l’hôpital pour réduire le trau-
matisme de l’enfermement, en s’assurant qu’elle soit traitée respec-
tueusement ». Cette idée est également partagée par les pairs-aidants.
Dans la mesure du possible, les personnes sont prévenues des démar-
ches enclenchées par les intervenants afin qu’elles se préparent à
quitter leur logement et arrivent à l’hôpital avec moins d’anxiété8.
De l’avis d’une intervenante, ce type d’accompagnement permet éga-
lement d’éviter la rupture du lien de confiance avec la personne. La
présence des pairs-aidants a contribué, selon leurs collègues, à
aiguiser leur sensibilité à l’égard du « traumatisme » que constitue
l’hospitalisation forcée et à assimiler les précautions à prendre pour
que l’accompagnement des personnes soit le plus respectueux pos-
sible : « On n’est pas nécessairement pro-requête, mais d’entendre ce
que quelqu’un a pu vivre en étant hospitalisé... On se doute que c’est
difficile, mais d’entendre un collègue – car le pair-aidant est un col-
lègue –, l’expérience qu’il a eue, le traumatisme que ça peut apporter,
ce qui a mieux été, ça nous coach beaucoup [...] avec nos [propres]
patients. »

Le fait que des contraintes soient bonnes in fine pour les personnes
suivies entre tout de même parfois en tension avec le principe de libre

8. Cette pratique soutenue par les pairs-aidants va à l’encontre de l’idée selon laquelle il
faudrait « surprendre » les patients de peur qu’ils ne s’enfuient s’ils apprennent qu’ils vont
être conduits à l’hôpital.
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choix défendu par les pairs-aidants. C’est le cas notamment lorsqu’ils
jugent que leurs collègues souhaitent emmener la personne plus loin
qu’elle ne le veut elle-même, ce qui serait une pratique anti-rétablis-
sement, voire une pratique à l’impact négatif sur le lien de confiance
qu’elle entretien avec son intervenant : « [Des] fois, on veut plus que
le patient. Il faut vraiment prendre du recul et laisser le patient décider
de ce qu’il veut. Mais des fois, c’est difficile. » (PA1).

S’asseoir et discuter ensemble

Notre enquête offre une perspective éclairante sur la tension entre
les deux pôles du rétablissement et de la coercition relevée dans la
littérature [8, 17]. Dans la littérature, les rôles des pairs-aidants et de
leurs collègues semblent assez campés ; les premiers privilégiant sys-
tématiquement le rétablissement et les seconds défendant uniquement
l’option coercitive. Dans les faits, l’hospitalisation n’est pas décrite
comme « la pire des solutions » par les pairs-aidants, même par une
paire-aidante qui est particulièrement critique envers la psychiatrie
institutionnelle. À l’inverse, l’objectif du rétablissement à tout prix
peut, selon eux, conduire à souhaiter plus que ce que ne veut ou ne
peut la personne. Cette situation pousse d’ailleurs un pair-aidant à
tirer la sonnette d’alarme auprès de ses collègues pour enclencher une
démarche d’ordonnance de traitement.

Les pairs-aidants rencontrés sont prompts à reconnaître les béné-
fices de l’hospitalisation et à souligner les effets positifs des mesures
légales sur les personnes suivies. Ils reconnaissent, au même titre que
les autres intervenants, la nécessité de mesures coercitives lorsqu’elles
permettent aux personnes un répit, leur évite de vivre une situation pire
(par exemple, se retrouver en crise dans la rue) et, bien sûr, en cas de
danger envers elles-mêmes ou autrui. Les mesures légales ne sont pas
perçues par les pairs-aidants comme contraires au rétablissement et à
l’accompagnement des personnes. Elles sont plutôt perçues comme
s’inscrivant dans le respect des principes du rétablissement, sous réserve
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qu’elles respectent un certain nombre de principes : avertir les per-
sonnes des démarches enclenchées, leur expliquer les motifs de ces
démarches, ce qu’il va se passer et quels sont leurs droits, le tout en
cherchant à préserver le lien de confiance avec elles pendant la
démarche et en évitant les ruptures ou les changements d’intervenants
dans le processus d’accompagnement.

Un pair-aidant mentionne qu’une responsable d’équipe vient le voir
quand elle « a des décisions difficiles à prendre – malgré sa grande
expérience – souvent, elle vient nous voir moi ou [une autre paire
aidante] pour poser des questions. » Au fil des mois passés dans les
équipes, de plus en plus d’intervenants et de responsables d’équipe
sont venus les rencontrer pour leur faire part de leurs questionne-
ments. À propos d’une discussion de cas qu’il a eue à l’initiative d’une
responsable d’équipe, un pair-aidant note : « J’imagine qu’elle voulait
peut-être pas confirmer mais, dans un sens, voir si elle faisait tout ce
qui était possible et si c’était correct. » Il attribue l’augmentation de
ces échanges au fait que les intervenants le reconnaissent comme
« professionnel pair-aidant » et qu’une « certaine confiance » s’est éta-
blie avec le temps.

Il semble ainsi que plus les intervenants de l’équipe font face à des
dilemmes éthiques, sont dans l’incertitude à l’égard des décisions à
prendre et plus les discussions sont nombreuses, collectives et impli-
quent les pairs-aidants. Dans ces situations, les pairs-aidants rassu-
rent, confirment, relancent le questionnement des intervenants et sont
à l’origine ou participent à la mise en œuvre d’interventions qui visent
à résoudre les tensions, comme le note une responsable d’équipe : « Et
c’est vrai que l’apport [du pair-aidant] vient soit nous apaiser dans
notre orientation, soit nous faire réfléchir davantage. » Ces échanges
montrent que des intervenants leur reconnaissent un rôle de consul-
tant clinique de facto alors même qu’ils n’ont pas de formation pro-
fessionnelle en tant que telle9.

9. Girard et al. parlent de capacité des pairs à établir une relation thérapeutique avec les
participants « sans le savoir médical » au sens de la biomédecine [18].
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Cette collaboration professionnelle diffère de la situation décrite
par McLean et al. (2009) en Écosse, à savoir que face à des situations
de crise et des comportements qui déroutent les intervenants, ces der-
niers ont tendance à mettre les pairs-aidants de côté et à durcir sys-
tématiquement les mesures de contrôle.

Le parcours personnel et professionnel des pairs-aidants avant leur
entrée en fonction peut renforcer ou atténuer l’aspect confrontant de
certaines situations d’intervention et compliquer la collaboration avec
leurs collègues. Pour une responsable d’équipe, le fait de provenir du
milieu de la défense des droits dans lequel les solutions alternatives à
l’hospitalisation sont privilégiées contribuerait à certaines tensions
vécues avec une paire-aidante au sein d’une équipe, mais permettrait
également de sensibiliser les intervenants à d’autres perspectives :

« Quand quelqu’un doit avoir une requête pour évaluation psychia-
trique ou une ordonnance de traitement [de la Cour], elle me dit :
“Je sais, ils ont tout essayé [avant d’en arriver là] et, oui, ça n’a pas
d’allure, elle ne peut pas continuer sa vie comme ça, elle a besoin
qu’on la contienne.” Mais même si elle le reconnaît, c’est très confron-
tant pour elle. Et je peux la comprendre.

La souplesse de l’équipe dans l’organisation des tâches des pairs-
aidants et leur ancienneté dans les milieux d’intervention affectent
également leur point de vue. Une paire-aidante s’« offusquait » à son
entrée en poste de la grande quantité d’hospitalisations des personnes
pouvant aboutir à des placements en centre hospitalier, par exemple,
suite à l’application de la loi P-38 et du nombre d’ordonnances de
traitement parmi les personnes suivies par l’équipe. Ces ordonnances
contraignent plusieurs d’entre elles à se présenter une fois par mois
dans un centre de santé pour recevoir une injection médicamenteuse
qui les met parfois dans le « coma » durant plusieurs jours. Cette paire-
aidante ne souhaite pas endosser un rôle de « surveillance » des
patients ayant une obligation légale de prendre leurs médicaments.
En particulier, elle refuse de faire des livraisons de médicaments à
domicile et de s’assurer que les personnes les prennent. La souplesse
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de l’équipe, qui a accepté de s’ajuster en conséquence, a joué un rôle
positif dans son intégration.

Ses positions se sont modérées avec le temps. Après une année de
fonctionnement de l’équipe, elle a constaté que les pratiques coerci-
tives avaient diminué, ce qu’elle attribue au fait que les personnes sont
plus stables qu’elles ne l’étaient durant leur première année où les
crises succédaient aux crises. Elle attribue également ce changement
à la plus grande stabilité du personnel de l’équipe ainsi qu’à la qualité
du suivi psychosocial de l’équipe qui est parvenue, après un an, à
maturité : « [I]l y a beaucoup moins d’hospitalisations, beaucoup
moins, beaucoup moins. Parce que [la psychiatre], avec la médication
qu’elle donne, ça fait comme un palier et ils sont capables de fonc-
tionner » (PA1). Le temps a permis qu’elle puisse constater l’impact
positif de certaines mesures qu’elle critiquait lors de son arrivée dans
l’équipe. Ce changement de regard ne lui a pas pour autant fait
changer d’avis sur un « système » de santé qu’elle juge « restrictif par
bout’ » et qui met l’accent sur la dangerosité des personnes plutôt que
sur leurs forces : « Les régimes de protection, les injections [de médi-
caments] – ils disent que c’est des psychotiques, puis des ci, puis des
ça. [Lors de mon arrivée dans l’équipe] je me taisais. Je me disais,
c’est peut-être eux qui ont raison. [Puis à un moment], j’ai dit : “La
coercition, ça va faire ! Moi, je vise la thérapie et toutes ces choses-là.”
Mais c’est difficile d’avoir un autre mode de fonctionnement. »

Dans la mesure où ces questionnements sont partagés au sein des
équipes dans un espace de confiance qui s’est créé avec le temps entre
les pairs-aidants et leurs collègues, ils contribuent à enrichir les plans
d’intervention élaborés en situation de doute sur la meilleure action à
entreprendre.

Conclusion

Les intervenants sont sans cesse confrontés à deux pôles dans l’inter-
vention. Dans le premier, la personne est jugée experte de son état,
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et le plan de soin est bâti de manière personnalisée autour de ses
besoins et aspirations. Les intervenants rencontrés parlent alors
d’assurer le meilleur soutien et une présence continue afin d’accom-
pagner la personne dans son cheminement de rétablissement. Les
valeurs mentionnées sont le consentement aux soins, l’autodétermi-
nation, le recours aux interventions les moins intrusives et portant le
moins atteinte au lien de confiance. Dans le second, la personne est
en détresse ou dans une situation dont les conséquences de la non-
intervention sont jugées plus dommageables à terme que l’interven-
tion. Les valeurs mentionnées sont la responsabilité professionnelle,
la responsabilité légale, la gestion du risque (la dangerosité pour la
personne et pour autrui, le risque qu’elle perde son logement et se
retrouve dans la rue) et le respect du traitement. Comme le relève une
responsable d’équipe, tous les actes cliniques sont imputables aux
intervenants : « Si la personne fait quelque chose et qu’on n’avait rien
mis en place, on a une responsabilité. »

Entre ces deux pôles se situe un continuum de situations qui vont
de l’hospitalisation volontaire ou prévue par la personne au séjour en
centre de crise. Les intervenants doivent exercer un suivi attentif des
personnes dont l’état de santé peut les mener à glisser rapidement
d’un pôle à l’autre de l’intervention. Une personne qui manifeste des
symptômes qui ne l’incommodent pas et qu’elle a appris à gérer ou
qui travaille avec les intervenants qui n’évaluent pas de danger immé-
diat ne requiert pas d’intervention particulière. Ses symptômes peu-
vent, dans une certaine mesure, contribuer à la connaissance qu’elle a
d’elle-même et s’inscrire dans son processus de rétablissement. Tou-
tefois, pour différentes raisons, l’état de la personne peut se dégrader
imperceptiblement ou subitement, et il est important de savoir recon-
naître le moment où continuer à la « laisser aller » lui devient plus
préjudiciable que profitable.

Notre enquête fait ressortir le rôle que jouent les pairs-aidants dans
la discussion des pistes de sortie de ces dilemmes éthiques. Par leurs
interventions, ils contribuent à redéfinir ce qui constitue un risque sur
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le plan clinique. Dans la résolution de ces dilemmes, il n’y a pas d’un
côté les pairs – même les plus engagés dans la défense des droits et
le milieu par et pour les personnes avec des problèmes de santé men-
tale – qui critiquent les mesures coercitives et défendent la non-
intervention et, de l’autre, leurs collègues intervenants qui prônent
systématiquement la coercition. Il y a des pairs qui – comme les inter-
venants – sont attentifs à la souffrance des patients, à leur vécu, à leurs
émotions et à leurs projets au quotidien.
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Chapitre 12

La place des médiateurs
de santé – pairs
Intégration dans l’équipe soignante
versus intégration dans le système
de santé

Bernard Durand

Il est dit de l’expérimentation menée par le CCOMS sur les média-
teurs de santé – pairs (MSP) qu’elle a obtenu des résultats mitigés,
mais qu’il est souhaitable de la poursuivre. Nous irons volontiers dans
le même sens en proposant néanmoins que l’évaluation soit faite par
des chercheurs totalement étrangers à la mise en place de ce dispositif
et qu’au lieu d’étudier le processus d’intégration de ces médiateurs
dans l’équipe soignante, on se focalise plus sur la question essentielle
qui est celle de leur réelle intégration dans le dispositif de la santé
mentale qui dépasse de loin les seules équipes psychiatriques.

En effet, je pense que le modèle choisi qui vise à intégrer ces média-
teurs au sein-même des équipes soignantes, en en faisant de facto des
soignants, n’est sûrement pas celui qui va favoriser cette reconnaissance
et le développement de la pair-aidance en santé mentale. Ce n’est pas
comme cela que l’on va rendre cette pratique attractive du côté des usa-
gers et crédible du côté des équipes soignantes : mettre ces personnes en
position de soignants, c’est quelque part les invalider en tant que pairs.
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D’ailleurs, on voit d’emblée la contradiction qui existe entre l’énoncé
et la réalité de la démarche. Par définition, un médiateur se situe dans
un espace tiers entre deux parties, et chaque fois que l’on voit un média-
teur lié d’une manière ou d’un autre à l’une des parties, c’est la fin de la
médiation. La double identité qui a été retenue inclut pourtant cette
fonction de médiateur – en l’occurrence ici entre les patients et les soi-
gnants – et une fonction de pair-aidant, qui se développe de plus en plus
avec les groupes d’entraide mutuelle (GEM) et la prise de conscience de
ce que représente la position de rétablissement pour les usagers.

Le rapport de l’expérimentation du CCOMS évoque le contexte de
relative hostilité rencontrée par ces MSP qui n’étaient pas toujours
les bienvenus et comment certains ont dû trouver des interstices non
occupés par les soignants pour se faire une place. Or, c’est bien de
cela qu’il s’agit : apporter un plus aux patients par rapport à ce que
peut leur proposer l’équipe soignante. Il s’agit, en particulier, de mobi-
liser des processus identificatoires avec des personnes qui ont égale-
ment connu un parcours de soins et sont entrées dans une réelle
démarche de rétablissement afin de leur permettre de reprendre espoir,
de se réapproprier un projet de vie et un pouvoir d’agir, bref de rentrer
elles-mêmes dans un processus de rétablissement.

Le patient en psychiatrie voit dans le MSP ce qu’il est, et le média-
teur voit dans ce patient ce qu’il a été ; c’est sur cette base qu’est
entamé un premier dialogue. Reconnaître le médiateur comme un
autre soi-même et pourvoir s’appuyer sur son expérience pour repenser
sa vie, tel est bien le processus de reconnaissance mutuelle évoqué par
le philosophe Paul Ricœur [1] qui est cité dans le rapport d’évaluation.

Rappelons néanmoins que le rétablissement est d’abord une
démarche initiée par des patients qui ont décidé de sortir d’un « assu-
jettissement » aux psychiatres ; or, on voit aujourd’hui que ce concept
est « récupéré » pas les soignants. Ce n’est pas aux psychiatres d’orga-
niser l’engagement dans le rétablissement des patients, comme cette
expérimentation en donne l’impression ; leur rôle est de veiller à ce
que la qualité des soins ne fasse pas obstacle à la possibilité pour les
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patients de s’engager dans une telle démarche. C’est auprès de pairs
que les patients vont vraiment trouver un appui pour cette démarche
et découvrir, à partir du savoir expérientiel de ceux qui les ont précédés
dans le désordre psychique, ce qu’est « l’empowerment ».

Encore faut-il que les conditions existent pour permettre ces ren-
contres. C’est là, me semble-t-il, qu’il faut mettre le curseur, en sys-
tématisant les maisons des usagers qui doivent être installée à la marge
des structures de soins (et en particulier des hôpitaux), de telle sorte
qu’elles soient ouvertes à la fois sur le dehors et l’intérieur de l’hôpital.
C’est là que des patients auront la possibilité de se faire aider pour
des démarches administratives, de découvrir l’existence d’un groupe
d’entraide mutuelle, d’aller s’inscrire dans des activités de loisirs,
d’obtenir des explications sur les traitements qu’ils reçoivent, mais
aussi de pouvoir s’entretenir en tête-à-tête avec un pair-aidant dans
une autre relation que celle qu’il aurait avec un soignant. Bien entendu,
il faut que ces médiateurs puissent également aller rencontrer les
patients dans les services hospitaliers, mais aussi les personnes qui
sont dans un Service d’accompagnement médico-social pour adulte
handicapé (SAMSAH) ou travaillent en Établissement et service
d’aide par le travail (ESAT).

Pour que ces maisons des usagers fonctionnent, il faut des média-
teurs de santé – pairs (appelons-les comme on veut, mais cette
double fonction me semble effectivement essentielle) qui soient de
fait formés, et de ce point de vue, l’expérimentation du CCOMS
donne des indications intéressantes. Il est également nécessaire que
ces maisons soient financées par les ARS et que les usagers qui y
assurent une présence régulière soient effectivement rémunérés ;
mais dans cette hypothèse il faut inventer autre chose qu’un statut
bancal de pseudo-soignant, suspecté des deux côtés. Que l’on recon-
naisse le savoir expérientiel est une chose, mais peut-on faire un
métier de l’expérience d’avoir été, un temps, un patient (sans pré-
juger d’ailleurs qu’on peut l’être toujours ou de nouveau, puisque
nous sommes dans le champ des maladies chroniques) ? On voit
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d’ailleurs dans l’expérimentation la difficulté à gérer à la fois les exi-
gences du statut de salarié et la prise en compte de la vulnérabilité
de certains de ces médiateurs.

Les études internationales [2, 3] sur l’évaluation des pairs-aidants
en santé mentale soulignent que la fréquence de l’absence d’un statut
clair et précis pour le pair-aidant a constitué un frein à la création
d’un véritable métier. C’est un vrai problème, mais nous devons
trouver une autre solution que son positionnement comme membre
de l’équipe soignante pour qu’il soit rémunéré.

La question est donc celle de définir sa place dans le dispositif
global de santé mentale et non simplement dans le dispositif de soins.
On voit la place que les usagers ont pu prendre dans le système de
santé dans certaines disciplines. Dans les projets de recherche sur le
sida, par exemple, on ne se contente plus de demander leur avis aux
représentants des usagers, car ils sont d’emblée associés aux choix des
sujets de recherche retenus.

Cette intégration dans le dispositif de santé devrait par exemple
conduire à ce que ces médiateurs de santé interviennent dans la for-
mation des professionnels du soin, les infirmiers sûrement, mais aussi
les médecins, de la même manière que les professionnels du soin inter-
viennent dans leur propre formation. Il y a déjà des expériences en
France, comme celle développée par le Groupe d’entraide mutuelle
Vannes-Horizons à Vannes. Il est également évident que dès qu’il est
question d’éducation thérapeutique, leur concours est indispensable.

Le fait d’avoir été confronté à des troubles psychiques sévères ne
doit pas constituer un obstacle au fait de devenir un professionnel de
santé : je connais des médecins ayant été hospitalisés pour un état
maniaque dans le cadre de troubles bipolaires qui font une carrière
hospitalière honorable, tout en continuant à être suivis sur le plan
psychiatrique ; le fait d’avoir vécu l’expérience du délire peut aider à
devenir un psychothérapeute de qualité. Mais le statut de ces profes-
sionnels n’est pas lié au fait qu’ils ont fait l’expérience des troubles
mentaux. Peut-on professionnaliser le savoir expérientiel, telle est la
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question ? Pourquoi pas, car la preuve est faite de tout ce qu’il apporte,
mais je reste persuadé que considérer le médiateur de santé – pair
comme une composante de l’équipe soignante est une impasse. Il faut
inventer une autre formule permettant le développement de cette
fonction tout aussi utile aux personnes confrontées à des troubles psy-
chiques qu’aux professionnels de la santé mentale eux-mêmes.

Pour conclure, je pense comme le CCOMS qu’il est nécessaire de
reconnaître et multiplier ces médiateurs de santé – pairs, mais la ques-
tion de leurs modalités d’intégration reste entière. En termes
d’exergue, je proposerai volontiers un slogan : intégration des média-
teurs de santé – pairs dans le système de santé ? Oui. Intégration dans
l’équipe soignante ? Non.
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Chapitre 13

Savoir expérientiel et approche
phénoménologique en psychiatrie
et santé mentale

Jean Naudin

J’ai eu ces dernières années la chance d’assister aux débuts d’une
aventure, celle du développement d’un nouveau métier dans le champ
de la santé mentale, celui de médiateur de santé - pair (MSP), et il
m’est ici demandé d’en faire le récit à ma manière, celle d’un psychiatre
dont la pratique est inspirée par la philosophie phénoménologique.

Commençons par quelques mots à propos de la psychiatrie phéno-
ménologique. S’il fallait la définir, elle pourrait être caractérisée ainsi :
une forme de psychiatrie qui ne s’intéresse qu’à l’expérience vécue par
les personnes et fait de l’étonnement une méthode afin de ne pas
prendre trop au sérieux les théories auxquelles adhèrent si facilement
les hommes pour pouvoir vivre et travailler ensemble, ce qui permet
probablement de mieux comprendre ce qu’« exister » veut dire.

La méthode phénoménologique n’est certainement pas la seule voie
pour le comprendre, bien heureusement. La plupart des gens savent
ce que veut dire exister sans avoir besoin de la phénoménologie. Il y
a, d’une façon générale, des situations et des expériences qui poussent
à s’interroger sur l’existence sans que l’on soit nécessairement philo-
sophe : citons l’art, l’amour, la littérature, la maladie, le voyage, le
sacré. Toutes ces situations donnent, à un moment ou à un autre, à
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celui qui les vit le sentiment, parfois intense et fugace, d’exister et de
vivre, en un sens à la fois très personnel et pourtant pleinement ouvert
vers les autres et le monde. Même les situations les plus malheureuses,
comme l’exil, le deuil ou la séparation, peuvent donner au moment
où on s’en sort, lorsqu’on parvient à les surmonter, le sentiment d’une
renaissance. Je ne connais que le sentiment d’abandon et le manque
de sens qui advient lorsqu’on ne parvient pas à sortir d’une crise et
qu’aucun autre ne vous tend la main, ou l’oreille, qui puissent faire
douter de l’existence et de sa légitimité. Sentir que l’on a une place
dans le monde et dans le cœur des autres, « être capable d’aimer et
de travailler » comme le disent souvent les psychanalystes, est proba-
blement l’essentiel, ce qu’il nous faut acquérir ou renforcer au fil du
chemin.

En tant que philosophie, la phénoménologie prend au sérieux ce
problème de l’existence et ne cherche pas à lui apporter de réponse
immédiate ; elle permet seulement de reformuler les questions depuis
ce qu’avec Husserl elle appelle le « monde du vivre » [1]. En tant que
pratique médicale, la psychiatrie cherche souvent des réponses à ces
difficultés, et il est normal d’attendre d’un praticien qu’il apporte des
réponses bien plus que de nouvelles questions. Mais les psychiatres et
les soignants en psychiatrie, parce qu’ils ont pour tâche de soigner et
qu’ils ont, qu’ils le veuillent ou non, principalement la maladie pour
cible, donnent parfois des réponses trop techniques, et celles-ci, à la
longue, ne conviennent pas, surtout si elles prétendent combler le vide
de l’existence en effaçant toute trace de la maladie. Éradiquer les
symptômes n’est pas la panacée. La phénoménologie aide à
comprendre comment on fait un diagnostic, en quoi le symptôme
peut prendre du sens pour la personne, en quoi la maladie peut pro-
voquer un malaise, un malentendu ou un mal-être, pour soi et pour
autrui. Elle montre comment la maladie peut affecter certaines dimen-
sions vécues de l’existence comme l’espace ou le temps, la façon
d’habiter le monde ou de vivre la vie quotidienne [2]. En un sens,
chacun a son monde tout en vivant dans un monde commun. Qu’on
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le veuille ou non, la maladie, lorsqu’elle est là, fait partie de notre
monde. En nier l’existence nous fait souvent perdre du temps et beau-
coup d’énergie. Dans la vie, il y a des obstacles, et nombreux sont
ceux qui, comme la maladie, nous viennent de la nature.

La phénoménologie a une méthode, appelée depuis par Husserl :
« réduction phénoménologique » ou « époché » [2, 3]. C’est une véri-
table attitude : il s’agit de suspendre un instant, de mettre entre paren-
thèses toutes les théories que l’on a à propos du monde tel qu’on croit
le connaître et même, si l’on va jusqu’au bout, celles qui concernent
sa propre existence. À dire vrai, on ne reste jamais bien longtemps
dans cette attitude : le monde et nos occupations dans la vie quoti-
dienne, le travail notamment, nous rappellent à l’ordre et nous nous
retrouvons à nouveau empêtrés dans le cours naturel des choses de la
vie : le monde existe, on ne peut en douter longtemps. Mais au pas-
sage, pendant ce court moment de doute, on aura pu relativiser nos
connaissances et comprendre ce qui les fonde, la perception, le lan-
gage, la culture ou la rencontre d’autrui. Certaines choses qui nous
paraissaient fondamentales ne nous semblent plus si nécessaires que
ça : faire un diagnostic par exemple. Il en faut un bien sûr, puisque
si les maladies viennent de la nature, il leur faut aussi un nom, mais
à quoi servira-t-il s’il nous n’en trouvons pas d’application pratique ?
Et si nous nous en servons par la force des choses, quelles consé-
quences cela aura-t-il ? Les diagnostics varient souvent suivant les
pays, les médecins et les personnes, qu’ont-ils de stable ? Une infinité
de questions se posent quant à la pratique du diagnostic et pourtant,
les psychiatres les plus habiles savent trancher lorsqu’il le faut : ce qui
mérite un diagnostic modifie la rencontre, quelque chose cloche qui
ne peut pas être écarté, provoque notre entendement et fait d’autrui
en lui-même une nouvelle question. L’existence de certaines maladies,
comme la schizophrénie ou le trouble bipolaire, ne peut être réduite :
on peut discuter de leur qualification, de leur nom, de leurs limites
ou de leur existence chez telle ou telle personne, mais jamais in fine

de leur existence en tant que manifestation d’un trouble advenant dans
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la nature. Comme le disait autrefois François Tosquelles, l’un des
inventeurs de la psychothérapie institutionnelle, qui s’est fortement
inspirée, depuis ses débuts, de la phénoménologie [4, 5] : « il faut
réduire, mais pas trop ! ».

Il n’empêche, cette méthode, la réduction, a bien servi lorsqu’il s’est
agi de remettre en cause le pouvoir médical, la hiérarchisation des
rapports qu’il entraîne dans les établissements de soins, l’oubli de la
personne ou le désintérêt pour la subjectivité qu’entraînent, en méde-
cine, le primat des sciences naturelles et de l’objectivité sur les sciences
humaines, la prééminence du regard sur l’écoute, du corps – pensé
comme un objet que l’on scanne – sur le corps vécu, qui est celui par
lequel nous participons au monde, à ce qui fait sa chair. Or les mala-
dies affectent (nous appelons souvent les maladies des affections)
certes parfois le corps dans son anatomie mais surtout, c’est ce que
font les maladies mentales, le monde dans sa chair. Les psychiatres
inspirés par la phénoménologie prennent très au sérieux cette dernière
proposition et l’explorent, en tant que problème scientifique [6]
jusqu’à ses conséquences dans la rencontre et les institutions, et les
effets qu’ont ces dernières en retour sur l’évolution conjointe des per-
sonnes et des maladies. Ceux qui parmi eux se sont contentés
d’observer ont sans doute fourni de belles descriptions mais ils n’ont
pas vraiment compris toute la portée de la réduction phénoménolo-
gique s’ils n’ont pas compris son orientation vers les sciences sociales.
L’humain n’est rien sans le social, qui, d’une certaine façon, lui
préexiste. Ceux qui ont compris la portée critique de la réduction
phénoménologique s’en sont servis dans leur pratique afin de repérer
dans l’aliénation ce qui revient à l’aliénation clinique, la maladie men-
tale, et ce qui revient à l’aliénation sociale, l’enfermement, l’exclusion,
la misère, la stigmatisation, toutes formes du mépris. Cette distinction
a clairement été posée par Jean Oury [7], un autre des fondateurs de
la psychothérapie institutionnelle, inspiré lui aussi par la phénomé-
nologie. Mais il n’y a pas que le mouvement de la psychothérapie
institutionnelle qui se soit inspiré de la phénoménologie pour
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dénoncer l’aliénation sociale des personnes souffrant de maladie men-
tale. La philosophie de l’existence a aussi inspiré l’antipsychiatrie,
Franco Basaglia en Italie, Ronald Laing au Royaume-Uni, ou la psy-
chiatrie communautaire, celle que prône notamment Larry Davidson
aux États-Unis [4, 8]. On peut observer que cette prise de position
en faveur de l’humain et du social implique la reconnaissance du pou-
voir propre de la personne : l’humain est avant tout un « nous pou-
vons » et un « je peux ». C’est dans cette perspective que j’ai été heu-
reux de voir se développer à Marseille, une ville pauvre où vivent de
nombreuses personnes sans abri, un mouvement de psychiatrie
communautaire, à l’initiative de Vincent Girard – qui a importé chez
nous, et auprès des sans abris souffrant de maladie mentale [9] quel-
ques unes des pratiques communautaires expérimentées lors d’un
séjour dans le service de Larry Davidson, à Yale – et de celui qui fût
à Marseille le premier MSP, Herman Andelhüber [10].

Je cite ici nominativement des personnes, plutôt que des articles
seuls comme cela est habituellement la règle dans les revues scienti-
fiques, car sans elles je n’aurais probablement rien su de ce qu’était le
« savoir expérientiel » au sens où l’entend le mouvement de la psy-
chiatrie communautaire et le collectif, encore à l’état naissant, des
MSP. J’ai utilisé comme bien d’autres dans ma propre pratique le
pouvoir propre de guérir des personnes car cela me semblait naturel :
en un sens, je crois que c’est ce que nous faisons tous lorsque nous
accompagnons une personne sur la voie du rétablissement. Mais en
un autre sens, je crois aussi qu’il m’a fallu pour cela lutter contre
certaines de mes propres croyances, notamment dans le pouvoir tou-
jours bénéfique du cadre institutionnel, y compris celui que renforcent
la science et les théories en appuyant le pouvoir médical, et de sa
confusion fréquente avec la loi. Il m’est apparu qu’il était parfois bon
pour les personnes de pouvoir échapper totalement au cadre institu-
tionnel, et notamment au cadre dit « soignant ». C’est parfois l’une
des justifications paradoxales de l’errance. Le modèle politique de
l’empowerment fournit un support théorique propre à organiser la
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révolte que rendent nécessaire les excès de cadre soignant [11]. Je crois
comme tous les soignants qu’il faut souvent un cadre pour contenir
l’angoisse ou les débordements de la colère, structurer un projet,
donner des limites, mais j’ajoute à cette affirmation : « un cadre certes,
mais pas trop ».

À défaut de cadre soignant, ou de parents, l’amitié ou la solidarité
peuvent jouer un rôle contenant. On y trouve des liens, des modèles,
des relais, des repères, un réseau, et surtout, peut-être de l’espoir. Un
réseau peut tenir lieu de cadre. Les soignants eux-mêmes forment une
sorte de réseau. Ce réseau – dans lequel s’inscrivent les rapports de
personne à personne, le « je » et le « tu », la solidarité ou la mutualité
du nous – structure l’espace comme un « espace intersubjectif », que
Donald Winnicott [12] et Ludwig Binswanger [13] ont les premiers
su bien décrire, sans pour autant connaître leurs travaux respectifs. La
possibilité d’être l’un avec l’autre fait partie des structures constitutives
du soi-même, et d’une certaine façon, l’autre nous précède toujours.
La psychothérapie institutionnelle appelle cet espace intersubjectif, en
en faisant un outil dynamique, « espace transférentiel », mais il faut
accepter que certaines personnes puissent ne pas se reconnaître dans
un transfert qu’elles ne sont pas prêtes à faire ou qu’elles refusent
comme une offense faite à leur volonté d’autonomie. Le développe-
ment et la réussite des Groupes d’entraide mutuelle (GEM), dont un
des principes est qu’ils puissent se structurer de façon autonome, hors
de la présence des soignants, montrent qu’échapper à toute théorisa-
tion du transfert est une alternative riche de possibilités pour le
déploiement et la construction du soi. Je me souviens d’une réunion
de formation des équipes soignantes, dans mon propre service, dans
le cadre de laquelle nous avions demandé à Caroline Gianinazzi, l’une
des premières MSP formées à Marseille et employée par notre éta-
blissement, l’Assistance publique des hôpitaux de Marseille. Caroline
qui, entre autres activités, animait aussi hors de l’hôpital et en l’absence
de tout personnel soignant un groupe d’entendeurs de voix, avait
étonné les personnes présentes (infirmiers, médecins, élèves, assistants
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sociaux) par son professionnalisme, mais c’est ce même professionna-
lisme qui en avait aussi dérangé certains. L’animation d’une activité
hors du cadre institutionnel (ici pensé comme une forme de contrôle)
était pointée par plusieurs participants à la réunion comme un
« risque ». Sous le mot « risque », il fallait sans doute entendre ce qui
était pensé tout bas : une hérésie, et renvoyait aussi de fait à un « conflit
de territoire » [10]. Pourtant Caroline avait argumenté en faveur du
savoir expérientiel du médiateur et avait su montrer comment elle ne
prenait justement pas le risque de sortir de son rôle spécifique en se
prenant pour une soignante et savait s’en tenir à l’exposition d’une
expérience : la sienne, celle de la maladie et celle de son rétablisse-
ment. Elle avait raconté comment le partage d’expériences vécues per-
mettait à chaque participant de prendre à son tour, s’il le désirait, la
parole et de se reconnaître au sein d’une communauté comme possi-
blement investi d’un pouvoir propre de guérison. Qu’en était-il du
partage de ce « savoir expérientiel » avec les soignants ? Et co-exten-
sivement, qu’en était-il du rapport de personne à personne dans la
relation soignant-soigné ? Ce jour-là, la question posée par le MSP
avait fait mouche : la différence entre un soignant et un MSP, c’est
que lorsque le premier est malade il ne le dit pas, tandis que le second
fait de ce coming out un élément dynamique essentiel de son activité
professionnelle [14]. Dans le monde de la psychiatrie, le propre du
MSP est d’avoir vécu, contrairement aux soignants, du côté des
malades.

La condition préalable pour devenir MSP est non seulement d’avoir
fait l’expérience de la maladie mentale mais aussi d’être capable de
reconnaître ce fait devant les autres et de transmettre ainsi sa propre
expérience du rétablissement. L’expérience vécue de la maladie chro-
nique est celle d’un obstacle sur le chemin de la vie : quelque chose
s’oppose à son libre cours, quelque chose de plus fort que la vie de
tous les jours et qui désorganise les liens qui en font l’ordinaire. L’expé-
rience de la maladie mentale est celle d’une défaillance globale du sens
commun. Il faut avoir connu la terreur ou l’étrange détachement que
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réalise cette perte pour en comprendre les effets destructeurs sur soi-
même et sur les autres, être « passé par là » comme le disent plus
volontiers les gens qui ont fait une dépression, connu le deuil,
l’angoisse, ou tout simplement la rue ou l’addiction. Les périodes de
maladie à elles seules ne constituent pas un savoir, pas plus qu’une
succession de notes isolées ne constitue une mélodie. Le savoir naît
de l’expérience conjointe – dans la rupture et la continuité – de la
maladie et du rétablissement, de la peur et de la confiance, de la soli-
tude et de l’amitié, des séparations et des retrouvailles, de l’adversité
et de l’effort : la conscience de soi passe par la conscience de l’effort
et la conscience de ses propres besoins. Le savoir expérientiel se
construit au fil des épreuves, par l’acquisition de trucs et de savoir-
faire, d’habiletés à la manœuvre, de repérages, de signes, de prises de
décision, de rencontres : bref, tout ce qui fait la connaissance d’un
terrain. Le terrain dont il est question ici est à la fois le monde propre,
le monde de la vie quotidienne, et le monde de la psychiatrie qui en
est une forme restreinte. L’expression « chemin de vie » revient sou-
vent dans la discussion avec les médiateurs. Le chemin de vie, c’est
l’expérience personnelle que l’on fait de chaque chose et ce besoin que
nous avons tous de rassembler au fil du temps ces expériences sous
l’aspect directeur d’un parcours, d’une trajectoire, d’une « vie », d’une
carrière ou d’une biographie : ce qui définit le savoir du MSP, c’est
précisément la connaissance de son parcours et le fait qu’il puisse s’y
reconnaître et reconnaître chez autrui la possibilité d’un parcours
comme le sien, condition nécessaire pour qu’autrui à son tour puisse
se reconnaître dans le parcours de cet autrui qu’est pour lui le média-
teur. Cela ne va pas sans travail, et la professionnalisation du MSP
n’est jamais que la reconnaissance explicite par un métier et un emploi
d’un travail de compagnonnage qui lui a préexisté sur le terrain [10,
14, 15].

L’action des MSP et des équipes soignantes se recoupe. Dans le
monde de la psychiatrie, il y a une interpénétration du monde propre
des patients et des MSP et du monde propre des MSP et des
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soignants. Cette interpénétration pose deux ordres de problème que
la phénoménologie peut éclairer : 1) le problème de l’autonomie et de
la dépendance ; 2) le problème de la réalité, que l’on peut voir comme
unique, si l’on est matérialiste, ou comme multiple, si l’on est adepte
des théories constructivistes.

Dépendance et autonomie ne doivent pas être comprises comme
deux pôles opposés l’un à l’autre mais comme deux vecteurs paral-
lèles [16]. La dépendance comme l’autonomie sont des conditions
premières du développement des humains. Une personne trouve par-
fois dans un GEM une forme positive de dépendance qu’aucun espace
de transfert n’aurait pu lui fournir. Dépendre d’un groupe autonome,
dans lequel on peut se reconnaître comme autonome parmi les auto-
nomes, peut être une excellente façon de construire sa propre identité.
La construction de l’identité passe par ce que Paul Ricœur [17], repre-
nant une expression du philosophe allemand Axel Honneth [18],
appelle la « lutte pour la reconnaissance ». Pour qu’un être humain
puisse se développer librement et devenir un soi-même, il lui faut
passer par des sphères de reconnaissance, qui sont autant d’étapes dans
la construction de soi, fondées sur l’affirmation de valeurs. La pre-
mière de ces sphères est la famille, au sein de laquelle l’enfant, reconnu
comme ayant des besoins concrets, peut, en principe, compter sur
l’amour de ses proches pour favoriser, dans le jeu des attachements et
détachements réciproques, son propre développement. La séparation
est une épreuve dont le dépassement a pour bénéfice, un bénéfice très
coûteux, la capacité d’être seul. La seconde de ces sphères est le droit,
par lequel la justice peut à défaut, en instituant la forme contractuelle
de l’échange et l’idée même d’une norme, rétablir l’équilibre qu’un
amour défaillant n’est pas parvenu à constituer. Cet équilibre est celui
de la fragilité et de la responsabilité. Le droit nous rappelle à notre
responsabilité face à la vulnérabilité d’autrui : la fragilité est constitu-
tive de notre humanité, la maladie mentale pose concomitamment les
questions de la vulnérabilité, de la responsabilité et de la norme. La
troisième sphère est celle de l’estime sociale, subordonnée à la
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reconnaissance d’un horizon de valeurs communes, horizon culturel,
« espace transitionnel » [12] et symbolique, dans lequel chacun mesure
l’importance de ses qualités propres dans la vie de l’autre. Dans le
contexte politique du plaidoyer pour les personnes atteintes de trou-
bles mentaux, les notions de citoyenneté, d’identité et de médiation
sont des composantes essentielles de cet horizon symbolique. Les
expériences négatives du mépris et de l’aliénation [19], en ce qu’elles
motivent en profondeur la lutte pour la reconnaissance et l’estime que
l’on acquiert par cette lutte auprès des autres, sont, au même titre que
l’expérience positive de l’affirmation par l’individu de ses propres capa-
cités d’accomplissement et de ses propres droits, des raisons de fierté.
C’est en ce sens qu’il faut comprendre la force du coming out exigé
des médiateurs : cette force est dans la transmission. Le « savoir expé-
rientiel » est destiné à se transmettre, au bénéfice des malades comme
à celui des soignants ou de toute personne participant, sans être ni
soignant ni soigné, à la société civile et constituant un interlocuteur
potentiel. En termes de lutte, la fierté est un sentiment que donne la
victoire : raconter sa maladie, c’est une victoire sur soi-même, sur les
autres et sur la maladie. La maladie fait partie de la réalité (ce que
l’on peut appeler réalité clinique) mais ce que l’on fait de la réalité
quand on se rétablit est probablement le meilleur éclairage que l’on
peut avoir sur soi-même et sur les autres.

Le savoir expérientiel porte sur la réalité de la vie quotidienne et la
façon dont cette réalité pour nous tous s’entremêle avec d’autres réa-
lités qui en sont, pour ainsi dire, dérivées. Lorsqu’une personne rêve
ou entend des voix, va au théâtre, au cinéma, au tribunal ou à l’église,
ou bien encore lit ou s’imagine ce que serait sa vie si elle avait été
riche ou sans abri, si elle avait encore sa famille ou si elle n’avait plus
ni famille ni amis, si elle gagnait au loto ou sauvait le monde en se
transformant en super-héros au corps bardé de titane, bref lorsqu’une
personne sort pour un temps de la réalité de la vie quotidienne, telle
qu’elle est partagée avec les autres dans un monde commun, elle entre
dans une autre réalité dont le sens n’est pas moindre et lui permet
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d’exister différemment. Ces réalités peuvent coexister et pour prendre
l’exemple le plus flagrant, il est fréquent, et même particulièrement
sain, que la réalité quotidienne se double dans nos têtes d’une réalité
imaginaire qui en un sens la préfigure mais qui peut en être aussi très
éloignée puisqu’elle se donne comme une infinité de possibles. Peut-
être ne tenons-nous les choses pour réelles que dans la mesure où ce
que nous disons à leur propos n’est pas contredit. L’expérience que
nous faisons de la réalité est une expérience subjective, dont une
grande part n’a jamais cessé d’être confirmée par d’autres pour devenir
une évidence partagée dans ce que nous appelons couramment le
« sens commun ». L’expérience de la maladie mentale constitue une
crise du sens commun [2, 6] dans la mesure où celui qu’elle affecte
perd une grande partie des évidences constitutives de la vie de tous
les jours, parfois pour en affirmer d’autres que les autres personnes ne
partagent pas, ce qui en retour perturbe en profondeur sa rencontre.
Cette crise du sens commun appelle ainsi, avant tout traitement psy-
chiatrique, moins un diagnostic qu’une négociation entre les divers
partenaires, famille, voisins, amis, soignants. Seul celui qui est passé
par là connaît de l’intérieur toutes les phases de cette négociation qui
passe par la discussion d’expériences de la réalité souvent
contradictoires.

Alfred Schütz [20], un philosophe élève de Husserl qui a orienté
sa phénoménologie vers la sociologie, s’est intéressé plus particulière-
ment à cette dernière question, sous le nom de « théorie des réalités
multiples ». Schütz montre que la réalité que nous appelons « maté-
rielle » car elle est aussi la réalité de nos sens, celle que la perception
ne cesse de nous confirmer comme valide et partageable, n’est pas la
seule réalité possible. Il décrit dans toutes leurs particularités, outre
la réalité de la vie quotidienne, une réalité imaginaire, une réalité
onirique, une réalité scientifique, mais évoque aussi une réalité sur-
naturelle, une réalité juridique, une réalité épique ou romanesque, une
réalité de la folie, prenant l’exemple de Don Quichotte et Sancho
Panza pour montrer comment un compagnonnage est chose possible
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entre deux personnes qui ne partagent pas le même sens de la réalité
mais sont amenées, au fil du temps, à se fréquenter et revenir ensemble
au sens commun [21]. S’il n’y a donc pas une seule réalité possible
mais une infinité, autant qu’il y a d’hommes peut-être, il faut admettre
que la réalité de la vie quotidienne est celle à laquelle nous revenons
sans cesse, car nous y sommes tous plus ou moins attachés, comme
par un fil élastique. Qu’on l’oublie un temps et elle nous rappelle à
l’ordre, prenant l’aspect d’un rendez-vous à honorer, d’un accident de
terrain sur le trottoir, de la faim qui nous tenaille, du travail qui nous
prend ou d’un voisin au cinéma qui mange bruyamment du pop-corn.
Cette réalité est appelée par Schütz « réalité de travail », car c’est par
le travail que nous rencontrons les autres, avons avec eux des échanges
et une activité pratique, coordonnons nos sens et nos agendas, ryth-
mons les jours et les semaines. Toutes les autres réalités ne sont jamais
que des modifications de cette réalité que Schütz appelle aussi « réalité
primordiale ». Celui qui délire s’éloigne dangereusement de cette réa-
lité primordiale car le délire enferme le sujet dans une absence totale
de doute. La réalité délirante [22] peut être alors décrite certes comme
une réalité imaginaire mais aussi comme une réalité clinique, partie
de la réalité de travail dans laquelle se donnent à voir des signes pour
un observateur instruit du modèle médical, lequel ouvre aussi à une
réalité scientifique dans laquelle ces signes peuvent être rattachés à un
traitement et des preuves expérimentales et peut se refermer dans une
réalité psychiatrique qui se nourrit de l’aliénation. Un même acte, un
même comportement peuvent être ainsi analysés sous des sens bien
différents et faire l’objet de compromis lorsque ces sens sont par trop
contradictoires. Celui qui s’enferme dans une seule de ces réalités perd
la possibilité de s’ouvrir à l’autre. Il faut pouvoir glisser d’une réalité
à l’autre et admettre leur coexistence pour pouvoir accueillir le monde
de chacun, fût-il dans la réalité clinique maniaque, schizophrène ou
délirant. C’est ce pouvoir de glisser, de jouer, qu’ont les réalités l’une
sur l’autre qui permet au sujet de sortir de l’enfermement, de trans-
former, comme le fît Cervantes [23], le traumatisme en récit de
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rétablissement, d’user de son pouvoir propre, qui est à la fois un pou-
voir de comprendre et raconter, et un pouvoir de créer.

Nous pouvons nous servir de cette théorie pour comprendre
comment les MSP, par l’utilisation de leur savoir expérientiel, se
situent dans le monde du travail propre à la psychiatrie. Le savoir des
MSP porte sur la façon dont ils ont fait eux-mêmes l’expérience de
la maladie et du rétablissement, autrement dit, et plus globalement
encore, l’expérience de la réalité. Ils ont appris à leurs dépens puis à
leur avantage comment des réalités différentes peuvent s’imposer à un
même individu, comment une réalité peut prendre le dessus sur les
autres et vous tenir sans crier gare à l’écart du monde commun,
comment des retrouvailles sont possibles avec les autres et dans une
réalité partagée, comment la réalité de la vie quotidienne peut à nou-
veau s’enrichir en se faisant aussi plus amicale et comment la position
et la dignité de chacun peuvent y être défendues, comment enfin
chacun peut y reprendre son pouvoir propre et retrouver ses capacités
d’espérance. Ni tout à fait soignant, ni tout à fait soigné, le MSP a
un rôle qui ne se réduit ni à la simple négociation, ni au pur plaidoyer,
la reconnaissance de son action professionnelle passant par celle de
son savoir spécifique. Le MSP est un nouvel acteur dans le monde
du travail. Dans la réalité de travail, il joue le rôle d’un passeur, celui
qui « jette un pont mobile entre deux rives » ou qui « relie deux
mondes », celui qui « traduit » auprès des soignants le « code » des
personnes affectées et auprès des soignés le code des soignants [10].
Il est celui qui, étant déjà passé dans la vie de tous les jours par une
longue pratique des conflits et des clivages propre à la réalité psychia-
trique, peut montrer le chemin du rétablissement, il aura été tour à
tour Don Quichotte et Sancho Panza et connaît mieux que nul autre
le paysage de la Mancha, autrement dit ce monde où se superposent
la réalité de la maladie, la réalité psychiatrique et la réalité de la vie
quotidienne, et comment on s’en sort en reprenant son pouvoir propre
afin de les faire jouer plus librement.
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Chapitre 14

Médiateurs de santé – pairs :
du savoir expérientiel au savoir
professionnel

Corinne Noel, Marie-Christine Thibaut,
Patrice Desmons, Valérie Brilleman,
Valérie Vermeersch

Comment ce texte est-il né ?

Il réunit un groupe de médiateurs de santé – pairs (MSP) et une
personne qui a accompagné ce groupe pour une aide à l’écriture du
texte.

Ces dernières années, on a beaucoup écrit « sur » nous, parfois en
nous faisant témoigner (comme dans un procès), et en nous mettant
toujours dans la situation de témoins qu’on va juger ou qui vont servir
pour prononcer un jugement, et très rarement en place de produc-
teur(s)/trice(s) de savoir.

Dans notre pratique professionnelle, cela se traduit très souvent par
une image de « sous-professionnel(le)s », voire de professionnel(le)s
« fragiles » (qui doivent être soumis(es) à un examen psychiatrique
avant l’embauche, pour certains médecins du travail, et qui devraient
« bénéficier » de soutiens psychologiques, selon certains
sociologues...).
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Sur nous, on a tout lu, tout entendu. Et il y aurait bien, effective-
ment, de quoi « polémiquer ».

Nous pensons que notre singularité professionnelle de MSP doit
pouvoir aujourd’hui se marquer par une singularité d’écriture, en rap-
port avec la singularité de la construction de notre savoir, que la lit-
térature qui nous concerne n’a volontairement – ou involontairement –
pas voulu « savoir ».

Nous voudrions ici nous y prendre autrement, en nous appuyant
sur un travail collectif mené depuis trois ans autour de nos « savoirs
professionnels ».

Par « savoir professionnel », nous entendons ceci : nos savoirs expé-
rientiels, acquis depuis nos expériences personnelles, y compris d’usa-
gers de « santé mentale », doublés de nos savoirs spécialisés, théori-
ques et cliniques, acquis depuis notre formation (diplôme universitaire
de médiateurs de santé, Université Paris-8), nourrissent aujourd’hui
la spécificité de notre savoir professionnel, que seuls les MSP peuvent
construire et formuler.

Nous voudrions ici insister sur la nécessité d’un savoir professionnel
MSP qui diffère profondément des savoirs « MSP » produits par les
non-MSP.

Cette différence, entre ceux qui produisent du savoir et ceux qui
sont l’objet de ce savoir, vaut généralement lorsqu’un groupe social,
par exemple un groupe professionnel, est défini selon des critères
venant d’un autre groupe (par exemple administratif, hiérarchique,
« scientifique », etc.) : le savoir que cela produit est toujours alors, par
définition, hétérogène au groupe lui-même. Et l’hétérogénéité de ce
savoir peut toujours être soupçonnée, finalement, de dire plus du
« savant » qui a produit ce savoir, que de l’objet apparemment éclairé
par ce savoir : les « savoirs » que nous lisons ou entendons « sur »
nous-mêmes nous disent toujours plus de ceux qui les énoncent que
de nous-mêmes.
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Nous en avons souvent fait l’expérience quand nous étions usagers
de santé mentale, et nous en faisons encore l’expérience aujourd’hui
avec les professionnels ou ceux qui parlent « de » nous.

Mais cette différence (et ce différend) vaut encore plus pour nous
MSP, du fait de la conjonction entre nos savoirs expérientiels et nos
savoirs spécialisés (nos expériences et nos compétences), conjonction
qui définit notre professionnalité. Notre professionnalité a cette sin-
gularité de ne pas disjoindre – comme c’est le plus souvent le cas dans
le monde du travail et dans le monde du savoir – l’expérience person-

nelle et la compétence professionnelle.
Nous sommes donc confronté(e)s à une situation où il s’agit de

parler du savoir MSP dans une langue où, sans doute, ce savoir est
inconcevable, au sens de ne pas pouvoir trouver de concepts et de ne
pas correspondre aux concepts existant.

Ce texte tente au moins de refléter cela.
Notre profession est toute nouvelle et quasi sans précédent. Cela

nous expose au risque d’être définies par d’autres que nous-mêmes,
d’en être particulièrement vulnérabilisées, d’en souffrir assez logique-
ment et, en plus, d’être de ce fait aussitôt repsychopathologisées et
neutralisées. Nous sommes très fréquemment exposées à ce « cycle »
et à cette double contrainte qui nous demande d’être professionnelles
et en même temps ne cesse de nous déprofessionnaliser pour nous
resymptomatiser.

Cela rend encore plus urgente la nécessité de ne plus laisser à
d’autres le savoir que cette place singulière expérimente.

Ces dernières années, parallèlement à la mise en œuvre du pro-
gramme expérimental des MSP dans le champ de la santé mentale
en France, on a assisté à l’émergence de deux types de discours à notre
propos :

– les discours des professionnels du champ de la santé mentale,
parlant des questions soulevées par cette nouvelle profession et parfois
des réaménagements, théoriques et pratiques, que cela soulève et se
mettant souvent en position de « tuteurs » envers les MSP ;
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– les discours des « chercheurs », en particulier en sciences sociales,
parlant des MSP sous bien des aspects, mais surtout pour (re)produire
les catégories habituelles de ces discours « savants » qui nous ont
« observées »...

Ces discours ont en commun de définir et reconnaître la spécificité
des MSP au nom du « savoir expérientiel », spécificité que les MSP
eux-mêmes s’autorisent parfois.

Le savoir expérientiel

Mais qu’est-ce qu’un savoir « expérientiel » ?

L’association du « savoir » et de « l’expérience », surtout en
Europe continentale, est depuis très longtemps pleine d’ambiguïté.
L’expérience peut être source de savoir, sans doute (cf. par exemple
Platon ou même Spinoza), mais elle est aussi très souvent consi-
dérée comme insuffisante, produisant une connaissance à laquelle
mieux vaut ne pas se fier, et finalement disqualifiée pour « empi-
risme ». Le discours de la science (exacte ou sociale) doit s’éman-
ciper de ces sources inférieures de connaissance, pour atteindre une
objectivité que le savoir empirique (et inévitablement « subjectif »)
ne peut ni ne sait produire.

Cette manière de définir notre savoir professionnel tend, parfois
explicitement et souvent implicitement, à nous soumettre à un double
lien d’une reconnaissance mais au nom d’une spécificité subtilement
« inférieure » aux yeux de ceux qui nous accordent cette reconnais-
sance et la définissent ainsi.

Cela n’est pas du tout anodin, et contribue sûrement aux difficultés
rencontrées par certains d’entre nous pour leur reconnaissance pro-
fessionnelle. On peut même penser que parfois le « malaise » de cer-
tains MSP, qui peut se traduire par des arrêts de travail et même une
démission, est en rapport avec cette reconnaissance ambiguë, au nom
d’un « savoir » subtilement, voire sournoisement, disqualifiant. Et le
passé de patient des MSP permet de masquer ce mécanisme en le
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repsychologisant. La boucle est alors (savamment) bouclée. Et les
MSP n’ont plus alors qu’à la (re)boucler ...

Comme cela a été évoqué à maintes reprises dans le travail de ce
groupe, être MSP c’est très souvent se retrouver en situation de « bilin-
guisme », entre les discours des patients et les discours des soignants,
et aussi bien entre les discours de patient(e) qu’on a été que de soi-
gnant(e) qu’on est devenu(e). Cela peut être très éprouvant et conduire
parfois à un mutisme, un faire qui ne peut pas se dire.

C’est pourquoi, en même temps que la récolte des discours MSP
sur notre savoir professionnel qu’on évoquera ici, il est également
nécessaire de déconstruire les représentations dominantes, y compris
au nom de la « science », quant à ce qui est en jeu dans le savoir
professionnel, représentations qui tendent à penser le monde du tra-
vail en termes d’organisations, de diplômes, de conventions, de pro-
tocoles, de métiers, etc.

Concevoir notre savoir professionnel en ne le confondant pas avec
les conceptions « classiques » du savoir technique paraît encore très
difficile. À cet égard, les discours des chercheurs et des collègues
non-MSP ont le plus souvent plaqué sur nous ces conceptions, par
exemple pour nous situer dans la classification (et la hiérarchie) des
métiers du secteur sanitaire et social : actuellement, l’administration
nous classe parfois en personnel administratif de catégorie C (sic !),
tandis que des chercheurs nous associent à des « moniteurs-éduca-
teurs » (re-sic !), ou des DRH à des animateurs socio-culturels... Nous
sommes défini(e)s comme médiateurs de santé, mais la fiche de fonc-
tion du MSP en formation indique que nous ne sommes pas « pro-
fessionnels de santé »... Ce flottement dans la manière de nous situer
dans le monde du travail est un vrai symptôme – non pas des MSP
mais des définitions habituelles du savoir et des compétences profes-
sionnelles, que, sûrement, nous venons troubler.
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Le savoir professionnel

On peut peut-être faire autrement en suivant la distinction pro-
posée par Jacques Derrida entre métier et profession, quand Derrida
redonne la mémoire du mot « profession ». Dans L’université sans

condition [1], Derrida écrit ceci : « Que veut dire en somme professer ?
[...] « Professer », ce mot d’origine latine (profiteor, professus sum, pro

et fateor, qui veut dire parler, d’où vient la fable, et donc un certain
« comme si ») signifie, en français comme en anglais, déclarer ouver-
tement, déclarer publiquement. En anglais, dit l’Oxford English Dic-
tionary, il n’a de sens que religieux avant 1300. « To make one’s pro-

fession », signifie alors « to take the vows of some religious order ». La
déclaration de qui professe est une déclaration performative en quelque
sorte. Elle engage par un acte de foi jurée, un serment, un témoignage,
une manifestation, une attestation ou une promesse. C’est bien au
sens fort du mot, un engagement. Professer, c’est donner un gage en
engageant sa responsabilité. « Faire profession de », c’est déclarer hau-
tement ce qu’on est, ce qu’on croit, ce qu’on veut être, en demandant
à l’autre de croire à cette déclaration sur parole. J’insiste sur cette
valeur performative de la déclaration qui professe en promettant. Il
faut bien marquer que les énoncés constatifs et les discours de pur
savoir, dans l’université ou ailleurs, ne relèvent pas, en tant que tels,
de la profession au sens strict. Ils relèvent peut-être du métier (compé-
tence, savoir, savoir-faire) mais non de la profession entendue en un
sens rigoureux. Le discours de profession [...] déborde le pur savoir
technoscientifique dans l’engagement de la responsabilité. [...] Pro-
fesser consiste toujours en un acte de parole performative, même si le
savoir, l’objet, le contenu de ce qu’on professe, de ce qu’on enseigne
ou pratique reste, lui, d’ordre théorique ou constatif » (p. 34-36).

Et, pour que cela soit plus clair, Derrida insiste plus loin : « Tout
travail ne s’organise pas selon l’unité d’un métier ou d’une compétence
statutaire et reconnue. Quant aux métiers, même là où ils sont ras-
semblés sous ce nom par des institutions légitimées, par des

184

L’EXPÉRIMENTATION DES MÉDIATEURS DE SANTÉ – PAIRS



corporations, ils ne s’appellent pas tous, pas tous aussi facilement,
dans nos langues, des professions, là du moins où ces langues gardent
quelque mémoire du latin. [...] L’idée de profession suppose qu’au-
delà du savoir, du savoir-faire et de la compétence, un engagement
testimonial, une liberté, une responsabilité assermentée, une foi jurée
obligent le sujet à rendre des comptes devant une instance à définir »
(p. 49-50).

Aller du savoir expérientiel des MSP au savoir professionnel, c’est
soutenir que notre travail n’est pas qu’un métier mais une profession.
Pourquoi ? Parce que justement, le travail des MSP « engage » et
témoigne que notre professionnalité n’est pas ici seulement définie
par notre compétence technique mais par notre savoir expérientiel car
nous avons été nous-mêmes patient(e)s. Notre savoir professionnel
n’est pas seulement technique, mais est toujours « performatif », fondé
sur cette « déclaration » : celle qui déclare qu’il y a un rapport (non
accidentel mais substantiel) entre notre « expérience » (de patient[e])
et notre savoir (de soignant[e]).

Cela trouble les dispositifs habituels du monde du travail (surtout
ceux conçus sous forme de management), qui, soit négligent les expé-
riences (subjectives) des travailleurs, soit les mobilisent pour les « ren-
tabiliser » selon les objectifs de l’organisation du travail. Et sans doute
que nous nous inscrivons pour partie dans cette logique (nous y
sommes poussées par tout l’environnement) en tentant de transformer
en compétence notre expérience. Mais cette transformation, bon gré
mal gré, n’est pas que technique : sous une forme très proche du
performatif [2], la déclaration que constitue notre savoir expérientiel
(de patient[e]) transforme celui-ci en savoir professionnel, qu’il s’agit
maintenant peu à peu d’expliciter (c’est tout le problème : convertir
notre savoir expérientiel en savoir professionnel, là où les savoirs pro-
fessionnels se construisent habituellement sur l’exclusion ou la forclu-
sion des savoirs expérientiels).
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Cela se traduit par une tension à l’égard des savoirs savants, qui
peut se dire comme ceci, selon l’une d’entre nous : « Eau plate ou eau
pétillante ? », comme elle l’explique dans le paragraphe qui suit.

« Où est la place du regard clinique dans la quête du rétablissement
et de l’empowerment ? La nature récompense la souffrance de
l’Homme, aucune formation et aucun savoir ne peuvent se substituer
à cette réalité. Erasme a dit “On ne nait pas humain, on le devient”.
Grand nombre de livres de philosophie bouddhiste attestent “Dis-moi
d’où tu viens, je te dirai qui tu es”. Albert Jacquard déclare “ce ne sont
pas les livres qui font les bons soignants”. Ce n’est pas pour rien que
lors de la rédaction de notre mémoire, on nous a demandé de raconter
notre parcours de rétablissement, donc notre chemin déjà parcouru,
et pourquoi ce savoir n’est-il pas considéré ? Pourquoi donne- t-on
plus de valeur au savoir scientifique plutôt qu’au savoir provenant de
l’école de la vie ? Personnellement, je trouve que l’adage “Trop de
communication tue la communication” peut être transposé en “Trop
de savoir tue la connaissance”. Quand on se réfère au savoir scienti-
fique, donc à son objectivité, on fait de moins en moins appel à sa
subjectivité et on en perd son humanité. Je crois que lorsqu’on passe
des années à apprendre le mécanisme de l’Homme, on arrive dans
une impasse. Parce que les livres attestent que les sentiments sont
éphémères, on donne la durée de vie du sentiment amoureux qui laisse
peu d’espoir à une vie de couple qui durera dans le temps par exemple.
Lui est programmé méchant et lui gentil. Les rapports humains per-
dent de leur magie, de leur saveur. Personnellement, je ne cherche
pas à arriver à ce stade. J’ai la réputation d’être “tout feu, tout flamme”,
même si je cherche à me modérer dans certaines situations, je ne
cherche pas à trop en savoir afin de garder ma spontanéité : j’ai tou-
jours préféré l’eau pétillante à l’eau plate !

Il paraît qu’il y a un grand taux de suicide chez les psychiatres, c’est
paradoxal, eux qui sont en quête de la bonne santé mentale. Et cer-
tains soignants se sentent à l’abri d’avoir un jour un trouble parce que
travaillant en psychiatrie : sans commentaire ! Par ailleurs, nombreux
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sont ceux qui cachent leur trouble, ce sont d’ailleurs eux qui stigma-
tisent le plus. On cherche à tout expliquer, à analyser, à tirer des
conclusions afin de créer un savoir alors que chaque personne est
unique et que, par conséquent, il n y a qu’une approche individuelle
qui puisse être pertinente. J’ai eu une conversation avec une soignante
qui me reprochait de ne pas connaître les pathologies et les conduites
à tenir adéquates. “Tu apprendras que l’on ne demande pas à un
psychotique d’enlever son manteau” par exemple. “Et pourquoi Jean
est toujours en marcel alors qu’il est schizophrène ?” “Ah, pas lui !”
Alors pourquoi tirer des conclusions générales si “Pas lui ! Lui peut
être ! Lui on verra...” ?

J’ai toujours eu en aversion les traitements médicamenteux, sou-
cieuse de faire correctement mon travail, de comprendre la gestion de
« l’insight » d’autrui, je m’y intéresse. J’ai mis une heure à apprendre
les grandes classes et quand j’ai interrogé les infirmières sur le pour-
quoi des différents antidépresseurs, on m’a répondu : “c’est selon la
mode du moment, selon les accords avec les laboratoires !” On vérifie
un peu les effets secondaires et on rectifie si le besoin s’en fait sentir,
en gros c’est tout ce qu’il y a à savoir. J’ai eu une conversation avec
une psychiatre concernant le lithium qui est un vieux médicament
efficace. On m’a répondu : effectivement avec très peu d’effets secon-
daires. Alors pourquoi changer ? “Les laboratoires”, m’a-t-on répondu.
Donc tout est dit. Mes compétences en communication qui semblent
naturelles m’ont énormément coûté, alors pourquoi ce manque de
reconnaissances ? Quand je repense à mes années sombres faisant suite
à mon burn-out, qu’est ce qui m’a le plus aidée ? Ce n’est pas vraiment
l’institution et le savoir scientifique, c’est une rencontre que j’ai faite
lors de mon séjour en psychiatrie. Un psychotique selon moi, qui m’a
appris à savourer l’instant présent et à philosopher sur le véritable sens
de la vie. Une personne qui, parce qu’ayant vécu la souffrance, a su
accueillir et légitimer ma propre souffrance.

Je lui dois beaucoup.
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Par ailleurs, de par mon séjour en psychiatrie, j’ai pu constater que
tous les psychiatres étaient en opposition. Chaque psychiatre me don-
nait un traitement différent, pourquoi ? Je me souviens qu’une psy-
chiatre m’avait prescrit du Dépakote® et, réticente à prendre ces grosses
pilules, j’ai demandé confirmation au psychiatre avec qui j’avais un
bon contact, et je n’ai pas eu à prendre ce médicament. Les savoirs,
les écoles ne sont pas les mêmes selon les divers soignants. Le savoir
scientifique n’est pas certain. J’ai l’impression que certains psychiatres
veulent un retour sur investissement de ces années sacrifiées à
apprendre, et comme me l’a judicieusement dit l’un d’eux “c’est dif-
ficile de remettre en cause un savoir qui a valu des années de sacrifice”.

Le jour où on arrivera à accueillir la détresse de l’Homme avec
dignité et humanité, on gagnera du temps. Mettre de la musique dans
les chambres d’isolement, pourquoi pas ? Ne dit-on pas dans la mytho-
logie que la meilleure façon d’amadouer Cerbère, c’est la flûte de
pan ? »

*

Il y a donc une très grande tension, au sein même de notre savoir
professionnel, entre les différents types de savoir.

Pour construire notre savoir professionnel MSP, il va donc falloir
louvoyer pour traverser les doubles liens constitués pas les conceptions
académiques du savoir « logocentrique ».

Notre savoir professionnel est en cours de construction, et nous en
donnons ici un aperçu pour l’instant épars, que nous pouvons décliner
par exemple comme ceci :

1. concevoir notre parole professionnelle, notre discours et peut-être
notre savoir, comme une expérience permanente de « traduction », de
passage entre la parole (et peut-être la langue) des « usagers » et celle
des professionnels (que nous appellerons ici « classiques ») ;

2. concevoir autrement la question de la distance thérapeutique, que
les professionnels « classiques » ne peuvent concevoir ;
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3. concevoir autrement la question du secret, de la confidence et de
la relation de confiance avec les usagers, que les professionnels « clas-
siques » peinent à concevoir ;

4. concevoir nos mal-être d’aujourd’hui comme des mal-être pro-
fessionnels et pas seulement comme des souffrances personnelles.

D’autres pistes viendront sûrement au fil de nos pratiques profes-
sionnelles et du développement de notre profession.

Dans le cadre restreint de ce texte, nous ne pouvons explorer ici
que certains aspects, puisés dans nos écrits personnels et dans les écrits
réalisés depuis notre groupe de travail sur le savoir professionnel MSP.
Nous explicitons un peu plus ces quatre premiers repères de notre
savoir professionnel.

La langue, la traduction, la frontière entre les discours
des patients et les discours des savants

« Personnellement je ne comprends pas la nécessité d’avoir deux
mots : Tristesse ou thymie basse. Logorrhée ou volubilité. Déflagra-
tion thymique ou baisse de l’humeur. Quelle est l’utilité sinon celle
de semer le trouble ? Je travaillais dans une société de transports et
selon les différents services, il y avait aussi deux mots au lieu d’un.
On disait « avoir » au service exploitation et « contre débit » à la
comptabilité, il n’y avait aucune subtilité entre les deux termes et cela
semait le trouble aussi. Je me suis toujours interrogée sur la nécessité
de ces doubles langages, sinon celle de créer une incompréhension
entre l’un et l’autre, l’instauration d’un certain pouvoir, je ne voyais
pas. Lors d’un atelier thérapeutique, un patient a posé la question :
“Est-ce que la schizophrénie c’est à vie ?”. On lui a répondu “Non
non, c’est dur ça ć’est à vie’. Non non, on dit c’est ćhronique’”.
Comme si le mot “chronique”, qui résonne à mon sens de façon
encore plus brutale, lourde, sentencieuse car médicale et manquant
d’humanité, était un édulcorant du terme “à vie”. On permet au
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patient la lecture de son dossier médical, on clame la clairvoyance et
on continue à utiliser ces termes indigestes et même effrayants car
incompréhensibles. Comment « l’usager » peut-il se défaire de son
identité de malade si on ne s’adresse à lui qu’en termes de patho-
logie ? Il doit penser “ma vie se résume à ma maladie”, cela ne laisse
pas de place à la vie. C’est évident qu’il ne fasse aucun projet de vie
alors et qu’il ne se projette pas dans l’avenir. On ne prend pas en
considération le poids des mots. Je travaille dans un hôpital de jour.
L’autre matin, j’ai interrogé une infirmière sur ces mots, et il n’y a
plus de regard clinique, on évoque les rires immotivés d’une patiente
parfois, c’est tout. Je n’ai pas à apprendre le « jargon » psychiatrique
car lors des synthèses, on n’utilise pas ces termes, cela ne nous
manque pas. Une infirmière est venue de l’extra-hospitalier, et sa
plus-value attendue par l’équipe était d’apporter ce vocabulaire : les
infirmières se sont interrogées sur la nécessité d’un tel langage ! On
travaille sans et je ne crois pas que les patients en pâtissent, au
contraire, car ma psychiatre témoigne du bien-fondé de parler aux
personnes avec un langage ordinaire, humain, qui de ce fait ne les
cloisonne pas qu’à une maladie.

Lors d’une synthèse, une infirmière, pour satisfaire la demande de
son regard de clinicienne, a dit qu’elle trouvait un patient « logor-
rhéique ». J’ai interrogé pour savoir ce que signifiait ce terme barbare,
et j’ai compris qu’il était le synonyme médical de « volubile ». Or être
volubile c’est symptomatique ? Le regard clinique et MSP est parfois
divergent : elle voyait un symptôme et moi je voyais un patient heu-
reux de s’exprimer car on lui montrait de l’intérêt. Par ailleurs, nos
états émotionnels sont parfois justifiés. De par la lecture de mon dos-
sier médical, je souffre de « dysthymie », en clair cela signifie « trouble
de l’humeur maussade à long terme ». J’ai eu une vie tellement difficile
jusqu’à présent que ce préntendu trouble est amplement justifié. En
psychiatrie, on traite le symptôme et on ne travaille pas assez sur la
cause de cet état émotif. La personne reste toujours malade et le
symptôme persistant.
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La langue médicale s’impose aux patients dans les structures de
soins, les médias. Les patients se l’approprient, oubliant leur propre
capacité à parler de leur souffrance avec leurs mots, leurs expressions,
simplifiant et appauvrissant leur identité à celle de « malades ».

Par mon rôle singulier, je remets du sens par ma subjectivité
assumée, dans les termes employés à propos du soin et du
rétablissement.

En retour, c’est l’équipe qui se réapproprie ces termes autour de
l’espoir, du mieux-être comme témoin d’un feedback positif : les
patients sont de nouveau « tristes » avant d’avoir une thymie basse, et
la sortie du patient de la structure est beaucoup plus fonction de ses
projections sociales, professionnelles hors les murs des lieux de soins
que de son amélioration symptomatique. »

*

Autrement dit, se professionnaliser ne se réduit pas à adopter et
intégrer le « jargon professionnel ». À l’égard de la langue savante et
du savoir qu’elle véhicule, nous sommes un peu dans la situation des
personnes d’origine immigrée : parler la langue du pays d’accueil, mais
penser avec une autre langue. Garder nos mots, c’est aussi garder notre
authenticité : « Je me suis inquiétée quand un patient m’a dit l’autre
jour que je parlais comme un médecin. Je suis repartie faire un stage
de 15 jours en GEM ! » dit l’une d’entre nous quand nous parlons de
cela. Nous avons l’impression que nous sommes à la frontière entre
les collègues non-MSP et les patients, et que souvent nous sommes
des interprètes : « on doit être bilingues ! » est une expression qui nous
vient souvent. Être MSP, c’est aussi une question de langue, et notre
savoir, à la différence des professionnels « techniques » qui ont une
langue bien à eux, est précisément professionnel à cet endroit, quand
nous « traduisons », et « déclarons », en passant d’une langue à l’autre,
en re-médiant.
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La distance « thérapeutique »

Cette spécificité de notre savoir (parler) professionnel a un effet sur
la question de la « distance ». L’une d’entre nous le remarque comme
ceci :

« De par mon vécu, je fais le constat que le discours des soignants
qui nous touchent est effectivement bénéfique à l’amélioration de
notre santé mentale. Je me souviens des mots justes, du sentiment
d’être écoutée et comprise par quelqu’un de réceptif et capable de
donner du réconfort. Ces soignants-là restent exceptionnels dans l’ins-
titution. Quand nous sommes en souffrance psychique, nous souffrons
de solitude, nous avons des difficultés à comprendre ce qui nous arrive,
et le besoin de parler est prégnant. Cela nécessite une générosité de
la part de celui qui écoute car écouter la souffrance n’est pas sans
impact, surtout pour nous car l’écoute de cette souffrance fait écho à
notre propre souffrance. C’est parfois difficile d’écouter cette souf-
france qui colle au moral et dont on a du mal à se défaire.

On enseigne aux soignants de garder de la distance pour éviter le
transfert et le contre-transfert, et les MSP travaillent sans filet de
protection, ils s’exposent et sont deux fois plus réceptifs de par leur
vécu personnel ; paradoxalement c’est ce vécu qui fait qu’ils touchent
et qu’ils arrivent à donner du réconfort et le mot juste. Cela nécessite
beaucoup de générosité. À chaque écoute, le MSP fait un don de soi.
Beaucoup de « soignants » ne s’en donnent pas la peine. Ils ne veulent
pas avoir le retour de cette souffrance, ils se protègent. J’aime bien
cette chanson de Camille dont les paroles sont « Je vais prendre ta
douleur, je vais jouer au docteur ». Cela nécessite l’écoute d’une per-
sonne qui a du vécu, de l’humanité. Je crois être une bonne oreille de
par ma sensibilité personnelle et mon vécu de la maladie, et le retour
des patients en témoigne. Un sourire, une marque d’affection, un
« bonheur et prospérité » quand j’éternue, et je suis récompensée !
Quand je révèle mon expérience de la maladie et mon parcours de
rétablissement, un lien se créé, la personne me voit différemment, et
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cela incite à la confidence. Elle se sent comprise et écoutée car je suis
passée par là et personne mieux que celle qui est passée par là ne peut
comprendre le cheminement qui cherche à retrouver la santé psy-
chique. Le MSP considère la personne dans son entièreté et non pas
comme une pathologie. »

On voit bien que cet aspect touche la question de la « distance »,
professionnelle, dite « thérapeutique », qui peut ici se formuler depuis
deux approches.

La parole

En général, nous ne pouvons pas concevoir cette question de la
même manière que les professionnels « classiques ». En principe, les
soignants non-MSP taisent leur expérience personnelle, leurs émo-
tions et les « neutralisent » sous forme de rationalisation (trans-
fert/contre-transfert, par exemple) ou sous forme d’objectivation
« savante ». Ce silence est impossible pour nous, qui comme « pairs »
sommes à « parité » avec les patients-usagers.

Cela ne signifie pas qu’il n’y a pas de distance ni de différence entre
les patients et nous. Mais il faut la définir subtilement : peut-être
d’ailleurs que notre distance professionnelle met en évidence une
étrange ressemblance entre les soignants (non-MSP) et les patients :
le fait de ne pas « médiatiser », socialiser ou professionnaliser l’expé-
rience vécue des questions de santé mentale. Et de laisser cela « à
distance », on pourrait aussi dire « en souffrance » : les soignants met-
tent à distance ce que les patients mettent en souffrance. Ces deux
« mises à distance » ont quelque chose de commun que, justement,
nous re-présentons.

La différence (du moins actuelle) entre nous d’une part et les
patients et les soignants classiques d’autre part, est peut-être justement
de ne pas taire l’expérience personnelle, et d’en faire un savoir d’abord
pour soi (notre savoir expérientiel) puis un savoir pour l’autre (notre
savoir expérientiel qui devient un savoir professionnel). Et c’est
comme cela, peut-être, que se constitue la « distance » entre le patient
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et nous : le fait d’incarner et représenter la possibilité de faire de l’expé-
rience (personnelle) un « savoir », qui devient professionnel du fait de
se médiatiser et se socialiser en s’assumant et en témoignant.

Là où cela est tu, aussi bien du côté des professionnels « classiques »
(au nom de la « distance ») que du côté des patients (peut-être au
nom de la « maladie » qui est une manière d’invalider le « savoir » que
l’expérience est en train de produire), nous construisons notre relation
professionnelle avec les autres soignants et notre relation thérapeu-
tique avec les patients en re-médiatisant le savoir expérientiel que la
« maladie » représente (on pourrait dire : en en faisant un « re-mède »).

Ici, la distance ne se marque pas par le « silence sur soi », mais
peut-être justement par le partage parlé de l’écho entre l’expérience
présente du patient et celle par laquelle nous sommes passées. Cela
fait que, comme le dit notre collègue, notre relation avec le patient
est à chaque fois singulière, parce qu’elle est fondée sur notre savoir
expérientiel et l’écho que cela peut produire pour l’expérience du
patient. C’est aussi ce qui fait notre sensibilité à une approche globale
de la personne et pas seulement de sa « maladie », et aussi à son his-
toire et pas seulement à son symptôme. Cela demande du temps et
passe parfois par une adaptation « on doit s’adapter et alors l’autre
s’adapte à nous » dit l’une d’entre nous : s’adapter pour s’adopter...

C’est dire que notre savoir professionnel ne peut pas s’abriter dans
une distance « objective » : nous concevons les patients bien au-delà
du « tableau clinique » qui met en exergue les symptômes (quand ce
n’est pas « un » symptôme !) et nous centrons alors la relation sur
d’autres aspects : par exemple « conforter, valoriser, féliciter », parce
que nous, on sait ce que ça demande, et cela passe parfois « par de
tout petits objectifs ».

La distance est alors tout un travail qui mobilise la savoir profes-
sionnel, parce qu’elle va varier. Nous savons, pour l’avoir vécu, qu’un
patient n’est pas toujours le même, selon les personnes, les moments,
les lieux, selon qu’il est dans une relation « thérapeutique » avec un
soignant professionnel, ou dans une relation sociale ou interpersonnelle.
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Dans les groupes d’entraide mutuelle (GEM), par exemple, les usagers
ne se comportent pas du tout de la même manière, et nous pouvons
tenir compte de ces différences dans nos relations. La distance n’est
pas toujours la même, y compris avec la même personne. Tantôt c’est
la proximité du savoir expérientiel qui va orienter notre relation, tantôt
c’est un autre savoir, ou un aspect particulier de notre savoir expérien-
tiel. La distance n’est pas « fétichisée », comme si elle était « en elle-
même » professionnelle : tantôt c’est la proximité entre l’histoire de la
personne et la nôtre qui va interagir dans la relation, tantôt c’est la
distance que nous avons mise avec notre propre expérience et notre
propre histoire qui va compter. On pourrait dire que notre rapport à
la question de la distance n’est pas mécanique mais « dialectique », et
que « LA » distance n’est pas un principe énoncé comme une règle
fondatrice de la professionnalité, comme on l’entend dire des profes-
sionnels classiques.

Et en un sens, la distance « professionnelle », pour nous, ne porte
pas tellement sur la distance entre le patient et nous mais surtout sur
la « distance » que nous pouvons avoir – ou pas – avec notre propre
histoire. Or, à la différence de ce que le mot « distance » suscite sou-
vent, ici, distance ne signifie pas silence (et refoulement ou clivage
entre le « personnel » et le « professionnel »), mais au contraire parole
depuis et sur notre expérience, qui fait médiation, remédiation (et
remède ?) entre les patients et nous, en transformant au passage notre
expérience personnelle en savoir professionnel. Du même coup, ce
n’est plus le patient qui est mis à distance, mais notre expérience
biographique qui peut alors se constituer en savoir professionnel par-
tageable avec le patient pris à son tour dans cette expérience. La dis-
tance n’est plus un silence ni un refoulement, mais passe par notre
parole qui transforme notre expérience en témoignage et ainsi la pro-
fessionnalise. Ce n’est pas une distance mais peut-être plutôt une
distanciation, selon l’expression de Bertolt Brecht...

Concrètement, cela passe aussi parfois par la place particulière que
certaines d’entre nous donnent au toucher.
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Le toucher

Notre travail sur notre savoir professionnel nous a fait remarquer
qu’une des différences (qui a parfois évolué) entre les soignants clas-
siques et nous, était que nous étions plusieurs à toucher facilement
les patients, en leur prenant le bras, les épaules, en ayant un contact
physique de rencontre. Nous n’hésitons pas à toucher les personnes,
physiquement. Ou en tous cas, ce geste semble venir facilement, ou
du moins facilement entre personnes de même sexe (le geste de tou-
cher est retenu lorsque par exemple la personne MSP est une femme
et que le patient est un homme « parce que cela peut prêter à confu-
sion »). Nous l’avions remarqué et parfois cela nous a été fait remar-
quer, les professionnels « classiques » ne touchent pas, ou pas « comme
ça ».

Nous avons réfléchi à cela, et il nous semble que cela peut s’inscrire
dans notre savoir professionnel et s’expliquer. Nous savons maintenant
que cette question du toucher, du tact et du contact peut se relier à
des réflexions philosophiques qui peuvent donner du sens profes-
sionnel à nos gestes :

On peut le lire par exemple dans un texte assez étrange de Jacques
Derrida qui a justement pour titre Le toucher, Jean-Luc Nancy [3]. Dans
ce texte, Derrida, dans une discussion des thèses de J.-L. Nancy,
remarque ceci : le toucher est un des gestes où le rapport actif/passif,
qui détermine souvent les relations humaines (par exemple : écoutant/
écouté, regardant/regardé, sentant/senti, jusqu’à dominant/dominé)
brouille justement ce rapport : lorsque je touche quelqu’un, je suis en
même temps touché(e). Par exemple, lors d’une caresse, ma main va
susciter une sensation sur le corps de l’autre, mais le corps de l’autre va
en même temps susciter une sensation de ma main (c’est d’ailleurs ce
qui fait que la caresse peut durer longtemps : le caresseur peut caresser
pas seulement pour la sensation qu’il procure mais aussi pour celle que
cela lui procure !). Le toucher, à l’inverse des autres « sens » (ou sens de
« sensation » mais aussi peut-être au sens de « signification »), n’instaure
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pas une dissymétrie (actif/passif), mais un rapport qui n’est pas à pro-
prement parler symétrique (puisque, par exemple, il y a un caressant et
un caressé, et les deux places ne sont pas symétriques), mais qui n’est
pas non plus asymétrique. C’est très particulier. On peut voir à cet
endroit que le « couple » actif/passif ne fonctionne pas, que cela ne rend
pas compte de la particularité de ce rapport.

Or on pourrait aussi remarquer, comme le mot lui-même l’y encou-
rage, que le toucher ne relève pas seulement du registre physique, mais
aussi psychique (si on croit que cette distinction physique/psychique
est pertinente). On peut dire qu’on est touché par quelqu’un, parce
qu’on est « remué » par ce que dit ou montre cette personne, alors
même qu’il n’y a aucun toucher physique.

Alors imaginons que ce que peut nous faire comprendre l’expérience
du toucher physique (le fait que toucher nous touche en même temps)
vaille aussi pour le toucher psychique : les situations qui nous ont fait
réfléchir à la place du toucher dans notre savoir professionnel ont en
commun d’avoir permis une relation thérapeutique où les patients sont
touchés par la manière implicite ou explicite dont nous mobilisons
notre savoir expérientiel-biographique pour établir le « contact » avec
les patients : parfois c’est plus implicite qu’explicite :« je sentais quelle
pouvait y arriver », et parfois, c’est plus explicite :« j’ai parlé à la per-
sonne de ma propre hospitalisation, cela l’a rassurée ». Et de même :
« la personne ne voulait pas entendre parler d’hospitalisation. Je lui ai
montré une photo de moi, prise par ma fille sur mon téléphone, d’un
moment où je n’allais pas bien ».

À cet endroit, le partage d’expérience entre ce que les patients sont
en train de vivre et ce que nous avons vécu (alors même que les his-
toires peuvent par ailleurs être complètement différentes), établit un
« contact » spécifique, qui a des effets de « sens » pour le patient qui
en est « touché ». Ce n’est pas seulement une relation « humaine » qui
se partage là, c’est le fait que quelque chose peut se « toucher ».

C’est parce que la personne perçoit que ce qu’elle vit nous touche
(en particulier parce que nous l’avons vécu) et que nous ne le cachons
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pas, qu’elle est alors touchée par ce qu’elle a pu toucher chez nous.
C’est là qu’il y a un « déclic », dans cette symétrie qui, peut-être,
contredit la passivité où la « maladie » (et/ou sa représentation sub-
jective légitimée par la représentation savante) installe le « patient »
(c’est le patient qui fait le médecin, c’est la médecine qui nous fait
« patient » !). Le couple classique soignant/patient se redouble le plus
souvent du couple actif/passif (que le mot « patient » signifie claire-
ment), et c’est toute une représentation qui contribue à assigner les
patients à cette place d’impuissance, de perte de tout « empowerment ».
C’est cela que nous cherchons à « rétablir », à établir autrement, en
ne restant pas « intouchables ».

Les mots de soignants stigmatisant évoqués plus haut peuvent alors
être entendus comme l’effet de ce dispositif de rapport de pouvoir
entre actifs et passifs, et comme une manière d’instaurer une frontière
sécurisée entre soignants et patients, entre actifs et passifs, en affir-
mant un cloisonnement étanche entre les deux mondes : on ne peut
pas passer de l’un à l’autre.

Nous troublons complétement ce genre de frontière. Ce trouble
peut produire un déclic chez le patient (on peut repasser la frontière)
et déclenche une ambivalence manifeste chez certains soignants : on
peut passer de l’autre côté, tout soignant qu’on est, et « il ne faut

surtout pas que les patients sachent qu’une des infirmières est en arrêt

depuis des mois pour dépression » comme l’a entendu l’une d’entre
nous...

Nous pensons donc qu’un des socles de notre savoir professionnel
pourrait être la question de la place du « toucher » (au sens large) dans
la relation comme pratique de la distanciation thérapeutique...

Secret, confidence et relation de confiance

Cette question du secret et de la confiance est centrale dans notre
travail, et nous voulons continuer à l’approfondir. Elle est un des lieux,
et peut-être « le » lieu, où se condensent les doubles liens dans lesquels
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nous nous retrouvons parfois, entre les patients et les soignants, et
entre nos savoirs expérientiels et notre savoir professionnel.

C’est le lieu où tous les professionnels sont confrontés aux questions
éthiques, nous le savons, mais cela nous semble particulièrement aigu
pour nous, du fait de la singularité de notre place.

Partons d’exemples d’embarras que nous pouvons avoir devant la
manière dont les institutions tantôt restreignent la liberté des per-
sonnes (« on appellera la police si la personne ne veut pas être hos-
pitalisée ») tantôt restituent cette liberté sans (apparemment) trop
s’intéresser au devenir de la personne et au risque qu’elle encourt.
Plusieurs situations sont évoquées dans notre groupe de travail (addic-
tion à la morphine, patient hospitalisé en attente de maison de retraite
et qui refuse les médicaments – les mettre dans la nourriture, comme
en EHPAD » etc.).

Ces situations nous confrontent à ce qu’on dit et à ce qu’on ne dit
pas (aux patients et/ou aux autres professionnels) et aussi (on y
reviendra) à l’intérêt qu’il y a à clarifier les droits et devoirs envers les
« personnes de confiance » désignées par les patients quand une déci-
sion est à prendre et que ces derniers ne peuvent – occasionnellement
ou plus longuement – pas être acteurs et collaborateurs de ces déci-
sions qui les concernent directement.

Certes, tous les professionnels sont confrontés à cette question à la
fois technique et éthique du secret, de la transmission, du partage des
informations, des conflits de loyauté où cela peut conduire envers les
patients. Mais on dirait qu’il y a quelque chose à réfléchir qui nous
est particulier sur cette question.

Par exemple cette situation :
« Lors d’une de mes visites en intra-hospitalier, j’agis comme d’ordi-

naire, je passe dans chaque chambre et propose aux patients d’assister
à la réunion “parole aux usagers” que j’anime chaque semaine. Pour
ceux qui refusent, je propose de revenir les voir dans leur chambre
après la réunion.
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On a là affaire à une patiente que je rencontrerai dans sa chambre.
Elle est suicidaire.

Je l’amène à verbaliser ce qui la fait tant souffrir et elle m’explique
sa situation, à laquelle elle ne voit aucune autre issue que la mort. Elle
poursuit en me disant que, bien qu’elle soit hospitalisée, elle a un plan
qu’elle va mettre à exécution.

Un climat de confiance s’est établi lors de cette longue discussion
mais malgré cela, elle refuse de répondre à ma question. Comment
envisage-t-elle de passer à l’acte ?

Elle me demande de lui garantir de garder son secret. Cas de
conscience. Je lui réponds que je vais l’aider et ne pas divulguer son
secret.

Alors elle avoue. Le règlement de la clinique interdit aux patients,
pour leur sécurité, d’avoir un chargeur de téléphone portable. Mais
un de ses visiteurs, qui ne comprend probablement pas ce règlement,
lui en a fourni un en cachette.

Madame envisage donc de se pendre avec le fil de ce chargeur.
Dès que je la quitte, je vais voir un psychiatre, lui explique que la

patiente présente un risque suicidaire élevé. Puis je lui propose qu’on
explique aux visiteurs pourquoi le règlement interdit aux patients de
conserver leur chargeur de téléphone. Le psychiatre comprend mon
message.

Ainsi, d’une façon détournée, il sait comment la patiente pourrait
mettre fin à sa vie.

Je n’ai pas dévoilé le secret de la patiente, mais j’ai clairement donné
au médecin le renseignement essentiel dans cette situation en l’aiguil-
lant d’une autre façon.

Elle a poursuivi son hospitalisation et a fini par rentrer chez elle. »
Autrement dit : la personne se confie. Alors je cherche et trouve le

moyen d’alerter les professionnels de l’institution sans trahir la per-
sonne. Ce n’est peut-être pas toujours possible ou facile, mais ça l’est
peut-être plus souvent qu’on ne l’imagine, et c’est peut-être parce qu’il
y a ce souci et cette attention à la fois de préserver la liberté de la
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personne et en même temps sa sécurité que la trouvaille sur « comment
le dire sans trahir » a eu lieu. Il faut alors jongler entre dire et taire,
entre ne pas trahir et ne pas être complice.

Cet espace entre silence et parole, entre secret et transmission,
résonne particulièrement pour nous, avec une sorte de sensibilité par-
ticulière sur ce qui arrive là. En un sens, cet espace est aussi celui du
langage et de la frontière : lorsque nous disons « dîtes-le moi et je ne
le dirai pas », c’est peut-être parce que nous savons, pour l’avoir connu,
que le plus important ou le plus urgent parfois, n’est pas tellement ce
qu’on dit mais de le dire. Et la phrase « je ne le dirai pas » est le signe
d’une alliance avec la patiente : je me tairai pour que vous puissiez parler,
car parler est un maillon très important, souvent, de « rétablisse-
ment » : rétablir la vérité. Mais parler, pour un patient, peut aussi être
vécu comme dangereux (d’où, en premier lieu, son silence), danger
exprimé par « si je le dis vous m’empêcherez de le faire » (empêche-
ment par contrainte). « Garantir » le silence pour que la parole ait lieu
permet ainsi de sortir du silence et de son impossible.

Mais lorsque je cherche la manière de dire aux autres professionnels
pour les alerter sans trahir la personne, je cherche à mon tour une
alliance avec les professionnels pour « secourir » la personne dont je
reste amie mais non complice. Il y a donc aussi ici deux langues : celle
échangée avec la patiente (mais tue aux autres professionnels, en
n’étant pas « rapportée ») et une recherche de traduction en langage
professionnel/institutionnel qui fasse que cette parole ne soit pas restée
vaine. Il y a à la fois la proximité de la confidence et de la confiance
(qui touche la patiente qui va se (dé)livrer à la parole), mais aussi une
sorte de distance (« thérapeutique ») qui ne porte pas ici sur une mise
à distance de la personne (soit en la laissant dans son silence, soit en
la trahissant du fait de transmettre tel quel ce qui a été dit) mais qui
porte sur la manière d’alerter de ce qui est tu.

Là aussi, cela ressemble à ce qu’on appelle philosophiquement un
« processus dialectique », où ce qui est contradictoire (se taire ou
parler) est « dépassable » par un troisième terme, ici une attention à
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la manière de le dire (ou de le faire comprendre). Peut-être que très
souvent, cette « dialectique », c’est ce que nous mettons en œuvre pour
faire « médiation » entre les usagers et les pratiques institutionnelles
et sociales. On pourrait aussi y lire un exemple de « dialectique » entre
le singulier (la parole de la patiente) et l’universel (la parole partagée
avec les professionnels, l’entourage, le social, la loi, etc.).

Très souvent, quasi quotidiennement, nous sommes confrontées à
cette tension qui nous remobilise à chaque fois et les dispositifs « pro-
fessionnels » techniques (les protocoles, les conduites à tenir, les règle-
ments, voire les lois) ne suffisent pas pour construire réellement notre
savoir professionnel spécifique. La singularité des situations se lit dans
les exemples échangés entre nous, où à chaque fois se posent des
questions éthiques autour du secret et de cette ligne de partage mou-
vante entre trahison et complicité, envers un patient ou envers un
soignant.

Nous proposons des exemples pour que le lecteur prenne bien la
mesure de ce à quoi nous sommes confrontées.

Exemple 1 : secret de patiente

« Lors d’une de mes visites à domicile, j’arrive chez la patiente qui
était dans un état de crise important. Il s’agit d’une dame qui ne veut
plus voir aucun psychiatre ni aucun infirmier.

Je l’écoute avec attention, tente de la rassurer, de voir avec elle ce
qui pourrait éventuellement mettre fin ou apaiser son mal être psy-
chique. Rien à faire. Elle en vient à me dire qu’elle ne voit plus qu’une
solution pour que ses souffrances s’arrêtent. Je l’interroge : à quoi
pense-t-elle ? Elle me répond qu’elle va tuer son mari, un homme qui
est aussi très malade, puis qu’elle mettra fin à ses jours !

Je tente avec succès, après avoir beaucoup insisté, de savoir comment
elle a l’intention de s’y prendre. Après avoir longtemps refusé de me
répondre car, dit-elle, je vais l’en empêcher, elle finit par me montrer
un tiroir rempli de médicaments. Largement suffisant pour tuer plus
de deux personnes !
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Je lui propose, malgré sa réaction que je pouvais aisément anticiper,
d’appeler un PH d’astreinte. Rien à faire, refus catégorique. Démunie
sur le moment, je la quitte en lui disant tout de même que je vais
m’efforcer de lui venir en aide, de trouver une solution.

Dès que je vois un psychiatre, je l’apostrophe et lui fais part de cette
situation.

Ensemble, nous allons voir notre équipe d’urgence à laquelle
j’explique de nouveau tout en détails. On me propose de téléphoner
à la patiente pour la convaincre d’accepter notre visite.

Madame décroche, elle est exactement dans les mêmes dispositions
d’esprit, déterminée, prête à agir.

Je demande à parler à son mari et lui demande s’il sait ce que son
épouse a décidé de faire.

Il le sait, lui aussi pense que c’est leur unique moyen de mettre fin
à leur souffrance.

Je poursuis mon travail de persuasion, et me rends au domicile afin
que nous leur apportions notre aide, que nous trouvions ensemble une
solution.

Madame finira par accepter, elle sera finalement hospitalisée avec
son consentement.

Parce que je n’ai pas gardé son secret pour moi, elle et son mari
sont toujours en vie.

Malgré tout, elle m’en a voulu et m’a fait savoir dans un premier
temps qu’elle ne voulait plus de mes visites. Et un jour, j’ai reçu un
e-mail du secrétariat. Madame demandait que je revienne la voir. »

Exemple 2 : secret de soignants

« Un matin au tour téléphonique des urgences, j’entends qu’en
intra-hospitalier, face au refus d’une patiente de prendre son traite-
ment, on a décidé de le mettre dans sa soupe ! Je suis sidérée mais je
n’interviens pas à ce moment, ce n’est pas approprié.

Plus tard dans la matinée, je fais part de mes impressions au premier
psychiatre que je croise. Je le questionne : cette patiente a-t-elle

203

MÉDIATEURS DE SANTÉ – PAIRS



nommé une personne de confiance dans son dossier médical ? Si oui,
cette personne de confiance a-t-elle été prévenue de cette décision ?
Il ne sait me répondre.

Décidée à avoir la réponse à ma question, j’assiste à une réunion
médicale à laquelle tous les psychiatres assistent. Je demande à prendre
la parole, je rappelle la situation et pose la question de la personne
de confiance.

Réponse : ce n’est jamais fait. Mais le chef de pôle, du fait de cette
interrogation, est d’accord pour que cette façon de faire soit doréna-
vant modifiée. »

Exemple 3 : secret de patient

« Que faire lorsque l’on se rend compte que des patients trompent
les médecins sur leur état de santé dans le seul objectif de percevoir
des indemnités ?

J’interviens chez une dame qui vient de perdre son concubin après
30 ans de vie commune. Au départ de nos entretiens, elle était déses-
pérée, elle n’imaginait pas poursuivre sa vie sans son défunt mari. Elle
se négligeait, pleurait, avait des difficultés à s’alimenter, elle ne trou-
vait plus le sommeil, etc. Elle s’inquiétait beaucoup pour ses finances.
C’est un sujet qui revenait à chacune de mes visites. Au fil de nos
entrevues, je remarquais que cette dame “magouillait” pas mal car elle
m’expliquait en détail comment elle agissait avec les uns et les autres.
Elle avait grandement besoin de mon aide dans ses démarches pour
continuer à percevoir son salaire malgré son arrêt maladie. Enfin, à
chaque entretien son discours était le même : seule, elle pensait au
suicide.

Un jour, alors que je ne travaillais pas, je suis allée manger dans un
lieu public. À ma grande surprise, elle était dans la salle, élégante,
souriante et tenait la main d’un homme. Ils riaient et semblaient très
amoureux ! Je me suis assise de manière à pouvoir l’observer sans
qu’elle puisse me voir. Je n’en revenais pas. Lors des entretiens sui-
vants, j’ai fait très attention à ses propos et aux détails qui me
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permettraient de l’amener à dire la vérité. J’ai remarqué des habits
d’homme qui séchaient dans le jardin.

Et puis un jour, ses cheveux étaient bien coiffés et elle avait oublié,
ou n’avait pas eu le temps, d’enlever ses bijoux. Je lui en ai fait la
remarque immédiatement, la félicitant et ajoutant qu’ainsi elle sem-
blait prête pour une nouvelle rencontre, que je la trouvais plus éner-
gique. J’ai fini par lui demander si elle avait un secret. Avec l’énergie
d’une adolescente, elle m’a expliqué son changement total de situation.
Puis elle m’a fait part de ses craintes de perdre ses indemnités si on
découvrait qu’elle allait mieux. Elle a 56 ans et ne veut plus aller tra-
vailler. J’étais contente de voir qu’elle allait bien mieux mais ennuyée
qu’elle mobilise des professionnels qui ne lui étaient plus utiles. C’était
compliqué pour moi d’entendre sa psychologue et son infirmière dire
qu’elles n’arrivaient pas à l’aider. J’ai donc pris la décision de discuter
en tête-à-tête avec son psychiatre référent.

Il était, lui aussi, très content que cette dame aille mieux. Il a
continué à lui faire des certificats médicaux, des prolongations d’arrêts
maladie et il n’a pas diminué sa prise en charge. Il a fait comme s’il
ne savait rien. Quant aux autres professionnels qui se chargeaient aussi
de cette dame, ils n’ont pas été mis au courant. Je les ai tout de même
encouragés à espacer leur rendez-vous, en leur assurant que la patiente
n’allait plus si mal, que je pouvais le constater car j’avais avec elle de
longues discussions à son domicile. Voilà un secret partagé avec le
psychiatre mais pas avec la sécurité sociale... »

Exemple 4 : secret de patiente

« Dernièrement, une jeune patiente qui n’est pas dépressive mais
qui souffre de schizophrénie m’a donné, pendant notre entretien, une
enveloppe en me demandant de ne l’ouvrir que plus tard. Ce que j’ai
fait. Quelle ne fut pas ma surprise de découvrir qu’elle m’indiquait ses
volontés pour son enterrement ! Un peu saisie, je lui ai téléphoné et
lui ai dit que c’était à sa mère, avec laquelle elle vit, qu’elle devait
confier ce courrier. J’ai ajouté que nous aurions de nouveaux sujets de
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conversation lorsque nous nous reverrions. Puis, je lui ai dit qu’elle
ne devait pas penser à la mort car elle est jeune. À ce jour, je sais que
je vais lui rendre ce qu’elle m’a donné, mais je ne sais pas si je dois
informer sa mère que je n’ai jamais rencontrée. Secret pour ne pas
inquiéter cette femme, ou révélation ? »

Exemple 5 : secret de soignant

« Ne faudrait-il pas, dans certaines situations appropriées, garder
secret le diagnostic, ou en tous cas, s’intéresser aux problèmes posés
par les mots savants ? Certains patients sont soulagés de mettre un
nom sur leur maladie, mais pas tous. La révélation du diagnostic peut
aussi être ressentie comme une condamnation à vie et entraîner un
suicide, comme cela est arrivé récemment dans le service où je
travaille. »

*

Autrement dit, depuis ces exemples : ni traître ni complice. Comme
pour la distance évoquée plus haut, le secret affirmé comme principe
univoque du savoir professionnel nous paraît très ambigu. Notre
double identité (médiateur de santé et pair – et réciproquement) nous
rend peut-être très sensibles au trafic qui sous-tend bien des secrets
(comme on le sait des secrets de famille), et nous avons nous-mêmes
souvent subi toutes sortes d’effets destructeurs de ces trafics dans nos
histoires personnelles et maintenant professionnelles.

Le secret est une protection (y compris juridique), mais il peut aussi
être une « mise au secret »... Et notre posture professionnelle frontière

rend très sensible l’envers des secrets, aussi bien ceux des soignants
que ceux des patients, comme le montrent les exemples ci-dessus, et
aussi de l’entourage, du milieu social et finalement de la société elle-
même, quand c’est la loi du secret qui domine, secret entretenu ou
secret dévoilé. Nous avons été amenées à remarquer, dans notre travail
de réflexion sur notre savoir professionnel, que nous étions autant
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marquées par les problèmes posés par les secrets des soignants que
par ceux des patients, et cela est sûrement en lien avec notre savoir
expérientiel.

Nous savons que cette question du secret est un enjeu éthique auquel
la plupart des professionnels (du moins ceux qui se posent des ques-
tions) sont confrontés, et nous savons aussi que les réponses techni-
ques, institutionnelles, réglementaires ou juridiques ont toutes leurs
limites de validité, et en particulier lorsqu’une situation fait exception.
Or il y a toujours une situation qui fait exception (comme on l’a vu
dès le début de ce texte avec « le manteau du psychotique »...). Et
peut-être même que, dans notre travail, l’exception c’est la règle...

Cette question du secret (de ce que nous disons et ne disons pas)
est un des chantiers importants de la construction de notre savoir
professionnel en cours, ce qui sera sans doute facilité quand nos statuts
seront plus assurés. L’alliance avec d’autres professionnels qui, eux
aussi, travaillent sur ces questions (par exemple autour des questions
de « méta-éthique ») serait ici très utile.

Cela est d’autant plus important que lorsque ces enjeux n’arrivent
pas à se professionnaliser correctement, alors nous, MSP, payons cela
d’un réel prix, comme le suggère la dernière piste mise à jour sur notre
savoir professionnel.

Concevoir nos mal-être d’aujourd’hui
comme des mal-être professionnels et non seulement
comme des souffrances personnelles

Pour donner une idée concrète de ce qu’il se passe quand le savoir
expérientiel remobilisé par les situations professionnelles ne peut pas
se « faire savoir », voici ce qu’une d’entre nous a vécu (nous pourrions
écrire bien d’autres exemples) :

« On me demande de rencontrer un monsieur qui a fait une ten-
tative de suicide. Dans le dossier que je consulte auparavant, je lis les
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commentaires des infirmiers, tous semblables : « Fort sentiment de
culpabilité mais ne dévoile rien ».

Lors de l’entretien, je recours à ma « stratégie » de MSP : expliquer
que nous, les malades, nous sommes comme des personnes qui se
déplacent avec un sac à dos rempli de parpaings parce que nous avons
beaucoup de choses à évacuer, à verbaliser. Après, nous nous sentons
mieux, je le sais pour l’avoir vécu. Donc je me présente, parle de mon
rôle, de mes années d’expérience de la maladie et en viens à utiliser
mon exemple du sac à dos.

Et là, ce monsieur me révèle son secret d’un bloc. Il commet des
actes pénalement répréhensibles d’autant plus de par sa fonction...

Je suis restée professionnelle mais j’ai été complètement boule-
versée. À la fin de l’entretien, il a demandé à poursuivre son suivi avec
moi. Je lui ai demandé si son psychiatre savait tout cela. Il m’a répondu
oui. Après cet entretien, j’étais frigorifiée, je n’arrivais plus à tenir un
stylo ou à rédiger des notes sur l’ordinateur !

Je dois dire que lors de notre formation à Paris-8, on nous avait
demandé s’il y avait des cas pour lesquels nous ne souhaiterions pas
intervenir. J’avais répondu : les personnes pédophiles.

La raison, sans doute, de cette réticence, est le fait que dans mon
expérience personnelle, familiale et sociale, des événements de sévices
sexuels ont eu lieu à plusieurs reprises autour de moi.

Après ce premier entretien, j’ai informé le psychiatre qui suivait ce
patient que moi aussi, je connaissais la nature de son problème.

Deuxième entretien avec le patient à son domicile : il avait tendance
à parler de tout mais pas du sujet. Il faisait diversion et je le ramenais
au sujet. À bien l’écouter, j’ai compris qu’il n’éprouvait aucun senti-
ment de culpabilité, non, il avait seulement craint un moment d’avoir
été découvert dans le cadre de son travail. C’est cette peur qui l’avait
amené à attenter à ses jours.

Nous faisions le tri dans sa vie. Qu’est-ce qui pouvait l’aider à ne
pas reproduire les faits ?

– Arrêter de s’alcooliser car il était alors désinhibé.
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– Trouver d’autres moyens de satisfaire ses besoins sexuels.
– Accepter de voir un psychologue.
Pour sa consommation d’alcool, elle fut réduite car il vivait à présent

chez ses parents, des personnes respectables. Pour satisfaire ses besoins
sexuels, il est allé voir des prostituées. Pour le psychologue, il n’a
consenti qu’à un entretien puis a décrété que le courant n’était pas
passé et qu’il ne voulait plus la voir.

Deux jours après une de nos rencontres, j’ai été mise en accident
de travail : dos bloqué. J’ai fait deux IRM qui n’ont pas permis de
savoir pourquoi je souffrais autant. J’ai reçu deux infiltrations qui ne
m’ont pas soulagée.

J’avais honte d’être contrainte à m’occuper de ce patient. Je me
disais : et si ton entourage savait que tu tentes d’aider ce genre de
patients ? J’avais aussi le sentiment d’être dépositaire d’un secret que
la loi, à ma connaissance, demande de lever, et que je n’avais aucune
autorité à le faire. J’avais aussi l’impression de revivre, sous une autre
forme, certaines choses vécues antérieurement, et en particulier la
question du secret et de quelque chose que je n’avais pas le droit de
« faire savoir » et qui avait une emprise sur moi.

Plus tard, lors d’un autre rendez-vous, il était chez lui, seul avec
son neveu âgé de 3 ans ! Puis lors d’un autre entretien, il m’a expliqué
qu’il s’était violemment emporté contre sa mère car depuis une heure,
il était dans la chambre avec ce petit neveu. Il essayait de le faire
dormir sans tétine, quand elle est entrée sans prévenir. Une autre fois,
il était très mal car il explique qu’il voulait surfer sur un site de call-
girls et qu’il s’était retrouvé sur un site pédopornographique...

C’est moi qui ai finalement vu une psychologue, et j’ai expliqué la
situation lors de mon entretien d’évaluation... »

Cela nous paraît très parlant...
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Conclusion

Nous disions au début de ce texte qu’il allait être difficile de rendre
lisible notre savoir professionnel, en particulier quand ce savoir n’est
pas conforme aux formes académiques des savoirs, des professionnels
et des savoirs professionnels. Nous supposons qu’à la fin de ce texte,
le lecteur aura mieux compris pourquoi nous écrivions cela.

Nous aimerions faire dialoguer Jacques Derrida et Erwing Goffman
en disant ceci : la trace de la différance, dans le champ de la santé
mentale, se transforme très souvent en stigmate. Le stigmate se marque
et remarque, au fer rouge, sur les personnes, marque que l’institution
psychiatrique « atténue » ( ?) alors en « maladie », ce qui nous a fait
historiquement passer de « folles à enfermer » à « malades à soigner ».

La conversion que nous opérons lorsque nous passons de patientes
à soignantes donne une autre version possible à cette histoire terrible
de la stigmatisation, lorsque notre savoir professionnel interroge la
frontière entre les deux langues, des patients et des soignants. Cela
produit parfois même une inversion de la « maladie » du discours
savant des soignants qui, par exemple, peut même tuer en
« diagnostiquant ».

Au cours des 50 dernières années, on a vu qu’il n’était pas toujours
facile de faire tomber les « murs de l’asile ». Il y a certaines forteresses.
Mais notre savoir professionnel butte parfois sur une forteresse invi-
sible mais encore plus redoutable : la forteresse des « mots de l’asile »,
les mots savants, la « nosographie », toute cette langue du savoir pro-
fessionnel des soignants qui ont expurgé leur savoir expérientiel qu’ils
ignorent.

Nous disons parfois entre nous que, nous, nous n’avons pas de
savoir « de » soignant mais un savoir soignant.

C’est peut-être cela qui travaille notre savoir professionnel : juste
cette différence du « de » qui sépare trop souvent savoir et soignant...

Les logiques « savantes » étayent les logiques administratives, qui
étayent les logiques sociales qui étayent les logiques subjectives... Ces
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logiques s’épaulent alors l’une l’autre et produisent et reproduisent les
hiérarchies entre les professionnels à travers les hiérarchies entre les
savoirs, et réciproquement. Les « classifications », aussi bien savantes
qu’administratives, en sont l’expression la plus manifeste.

Des patients aux savoirs « impurs », supposés ignorants, aux soi-
gnants-savants, au supposé pur savoir, il y a tout un système de filtrage
qui produit une rupture et un clivage entre les savoirs expérientiels et
les savoirs professionnels.

Nous sommes témoins des effets parfois catastrophiques, aussi bien
pour les patients que pour les soignants, de cette rupture et cette
discontinuité des savoirs, là où, en tant que MSP, nos deux savoirs,
expérientiels et professionnels, s’infiltrent de plus en plus l’un l’autre.

Depuis ces deux savoirs, nous savons que la maladie est aussi sou-
vent un mal à dire, et que parfois patients et soignants s’entendent
pour maintenir cela dans un patient et savant malentendu !

Alors, les sacs à dos de notre savoir expérientiel, quand le savoir
professionnel n’en veut rien savoir, se transforment à nouveau (peut-
être) en maux de dos...
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Chapitre 15

Bilan qualitatif de l’expérimentation

Lise Demailly

Introduction

L’équipe signataire de la « recherche qualitative » sur le programme
« Médiateurs de santé – pairs » (MSP) appartient pour l’essentiel au
Clersé (CNRS/Université Lille-1)1, qui a mené plusieurs travaux
scientifiques sur les politiques et pratiques de santé mentale. La
recherche a consisté en un dispositif d’évaluation externe, même si la
présentation orale et la mise à disposition des deux rapports intermé-
diaires au CCOMS, aux équipes de site et aux MSP eux-mêmes, ont
pu lui donner un certain caractère partenarial.

L’équipe a réalisé :
– une évaluation de faisabilité qui constituait en quelque sorte un

préalable par rapport aux objectifs du CCOMS. Était-il possible
d’insérer en tant que professionnels des anciens malades dans des
équipes de psychiatrie publique ?

– une évaluation de l’effet sur le rétablissement des MSP
eux-mêmes ;

– une évaluation des effets sur les équipes en termes de modifica-
tion des représentations ;

1. Cette équipe comprenait, outre C. Béhart, D. Cassan, C. Déchamp et J. Soudé qui inter-
viennent dans cet ouvrage, O. Dembinski (UTB Belfort), C. Farnarier (Centre Norbert-
Elias) et N. Garnoussi (U. Lills Ceries). Le présent texte est une synthèse des trois rapports.
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– une description des rencontres MSP-patients. L’évaluation du
rétablissement objectif des usagers n’était pas accessible dans le cadre
du budget prévu.

Il n’était pas possible de faire une évaluation des effets de l’action
des MSP sur le rétablissement des patients dans le cadre du budget
consenti. En revanche, nous avons pu recueillir les représentations des
usagers quant aux MSP et à l’aide apportée et, parallèlement, recueillir
l’avis des MSP quant au rétablissement des patients qu’ils ont suivis.

Des objets de recherche non liés de manière directe à la demande
d’évaluation, mais dont l’exploration paraissait nécessaire pour l’ana-
lyse de l’expérimentation, ont pu être explorés : les enjeux de profes-
sionnalisation du groupe des MSP, leur savoir expérientiel ainsi que
leurs styles relationnels [1].

Méthodologie

La méthodologie d’ensemble de la recherche est socioanthropolo-
gique, qualitative. Elle se distingue des études qui s’appuient essen-
tiellement sur des entretiens en ceci qu’elle repose sur l’observation in

situ comme méthode principale, auxquels s’ajoutent de nombreux
entretiens semi-directifs, le plus souvent enregistrés et ayant donné
lieu à transcription pour analyse. Les outils standardisés d’enquête ont
été fournis dans les rapports intermédiaires. La diversité des techni-
ques d’investigation permet d’échapper aux biais d’une méthodologie
qui ne reposerait que sur le recueil de discours ou de représentations,
alors même que l’on sait qu’il y a souvent un écart important entre le
dire en situation d’enquête et le faire ou l’être.

L’insertion des médiateurs de santé – pairs

La mise en rapport des études de terrain ainsi que du travail sur les
sorties du programme (par démission du MSP ou non-renouvelle-
ment de son contrat), suggère une typologie des situations des MSP
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au regard de leur insertion dans les équipes d’accueil. Celle-ci exige
un nombre assez élevé de types pour rendre compte des trajectoires
d’insertion (qui pourraient même être subdivisées). Cette dispersion
du devenir des MSP est en accord avec le fait que la mise en œuvre
effective du programme est dépendante, d’une part des personnalités
et compétences diverses des MSP et, d’autre part, des caractéristiques
organisationnelles et cliniques des services, lesquelles sont, elles aussi,
particulières2. Le cas de Dorine, en échec dans un premier site et
réussissant bien son insertion professionnelle comme MSP dans un
second, montre que l’ajustement entre la singularité des MSP et les
caractéristiques des lieux de travail est essentielle mais peu prévisible
au démarrage des contrats de travail. Depuis le début du programme,
6 médiateurs ont eu une trajectoire similaire faite de réaffectations.

Six configurations interactives
couvrent les 29 cas initiaux

– Configuration 1 : le MSP est bien intégré dans l’institution et
remplit, à ses propres yeux et au regard de l’équipe, sa fonction plus
ou moins développée, avec plus ou moins de travail à accomplir (nous
définirons ainsi « la fonction » : appui sur l’expérience personnelle de
la maladie et du rétablissement dans le cadre d’activités dont certaines
sont spécifiques au médiateur) : 7 cas.

– Configuration 2 : le MSP bénéficie d’une insertion profession-
nelle, tout en développant une activité dans laquelle soit il euphémise
son passé de malade, soit il est dépourvu d’autonomie et d’initiative,
soit il est sous-occupé : 7 cas.

– Configuration 3 : le MSP déploie des activités relevant du rôle
propre des MSP, mais sa façon de travailler, « trop autonome », et les
caractéristiques du site font qu’il est en conflit avec l’institution ou
l’équipe. Cette situation de conflit peut ne pas être stable : 1 cas.

2. Cette diversité est inhérente à la psychiatrie française.
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– Configuration 4 : de l’avis de l’équipe, le MSP a du mal à remplir
de façon convaincante. Sa fonction et suscite des conflits larvés avec
l’institution ou l’équipe (et il court le risque à moyen terme d’un
contrat de travail non renouvelé ou de devoir opérer un changement
de site) : 1 cas3.

– Configuration 5 : le MSP a abandonné le programme dans une
trajectoire neutre ou positive de rétablissement, et ce, indépendam-
ment du rapport positif ou négatif au temps passé dans l’expérimen-
tation : 9 cas. Il a repris son ancien métier, a trouvé un nouvel emploi
ou commencé une formation pour devenir psychologue par exemple.

– Configuration 6 : le MSP a quitté le programme sur la base d’un
rapport négatif et d’une rechute liée au travail de MSP (soit à cause
du rapport aux patients, soit à cause du rapport à l’institution hospi-
talière) : 4 cas.

Ces configurations restent dynamiques. Plusieurs MSP ont vu leur
situation changer, en progression ou en dégradation. Les nombres
donnés renvoient à une configuration à un instant T et évolueront
sans doute encore. Cependant, au terme de la phase expérimentale, il
n’y a que quatre personnes recrutées comme MSP dont on peut dire
que l’abandon est dû à une rechute mais aussi que le programme a
joué, en ce qui les concerne, contre le rétablissement personnel. C’est
relativement peu en regard de certaines craintes qui s’étaient expri-
mées lors du lancement du programme.

Sur les 29 MSP de départ, 15 sont en activité aujourd’hui (confi-
gurations 1 et 2), ce qui n’est pas négligeable. Après deux années et
demie d’expérimentation, la moitié des médiateurs est donc parvenue
à trouver une place dans les services, même s’ils ne se sentent pas tous
intégrés de la même manière que leurs collègues non MSP. De fait,
l’encadrement reste souvent leur interlocuteur privilégié et leur prin-
cipal soutien dans les services.

3. La configuration 4 (comme la 3) est de fait une configuration de passage vers plus d’inté-
gration ou vers une éviction ou une démission.
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Cette insertion a des effets sur le rétablissement des MSP

De nombreuses dimensions de l’expérience de travail des MSP
jouent sur leur processus de rétablissement, que ce soit positivement
ou négativement, à côté d’autres facteurs extraprofessionnels ne
concernant pas l’expérimentation proprement dite.

Pour illustrer ces propos de manière idéal-typique, nous pouvons
regarder l’évolution de l’utilisation du support médicamenteux chez
deux MSP, en supposant que l’utilisation de ce support serait un indi-
cateur de rétablissement. L’un a réduit son traitement au fur et à
mesure que son expérience professionnelle réussissait (structuration
plus grande du rythme de vie, reconnaissance institutionnelle au sein
de son secteur, reconnaissance personnelle par ses collègues de travail
et les usagers, valorisation de ses compétences, sentiment d’utilité et
d’éthique). À l’inverse, l’autre MSP a repris un traitement qu’il n’avait
plus depuis longtemps, puis a arrêté l’expérience, tout en nous indi-
quant clairement que cela était lié aux problèmes de son expérience
professionnelle (hostilité personnelle des collègues, manque de recon-
naissance institutionnelle, impossibilité d’exercer son travail au contact
des usagers, manque de sentiment d’utilité, d’éthique, de sens positif
du travail).

L’insertion des médiateurs a aussi des effets sur les équipes

Les effets sur les équipes provoqués par l’implantation des MSP
s’observent à différents niveaux : organisation des services, pratiques
professionnelles, représentations de la maladie, du soin ou de l’éthos
professionnel. Ces effets sont d’une assez faible intensité et sont très
inégaux d’un service à un autre, intensité et domaine étant fortement
corrélés à l’intégration que les MSP ont connue dans leurs services
respectifs. Par ailleurs, du fait de la dimension expérimentale de ce
programme et des contraintes temporelles de cette étude, il est difficile
de dire si les effets constatés seront durables ou s’ils seront amenés à
s’accroître ou à s’atténuer avec le temps.
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L’éventuelle professionnalisation
des médiateurs de santé – pairs

Dans ce contexte, parler de « nouveau métier », ou même de « pro-
cessus d’invention d’un nouveau métier », au lieu des termes plus neu-
tres « nouveaux emplois » ou « nouvelles fonctions », s’est révélé
contre-productif en créant dans les équipes, et parfois chez les MSP
eux-mêmes, l’attente d’une définition des tâches du même type que
celles qui concernent les métiers établis, c’est-à-dire avec des juridic-
tions, des droits et des devoirs, des référentiels de compétences homo-
gènes d’un établissement à l’autre, alors que l’ajustement s’est vraiment
fait au cas par cas.

La professionnalisation des MSP, au sens de la construction d’un
groupe professionnel constituant un nouveau métier, est incertaine
(sans être impossible), pour des raisons diverses et indépendantes les
unes des autres. En premier lieu, il faudrait que le nombre des MSP
augmente fortement et qu’il y ait une diversification de statuts
d’emploi, ce qui n’a pas été envisagé jusqu’ici. Ensuite, les revendica-
tions salariales des MSP induisent un certain flou sur le profil possible
d’emploi dans la fonction publique. De plus, le savoir-faire est difficile
à décrire dans les langages des modes les plus courants de profession-
nalisation, de la compétence ou de la qualification, qui sont, puisqu’ils
impliquent une « qualité », que la personne ait été malade. Enfin les
groupes professionnels voisins n’y trouvent pas un intérêt stratégique4.

Les pratiques

L’usage du temps de travail

L’approche quantifiée des activités des MSP a été menée sur la base
d’un questionnaire standardisé auto-administré, ce qui présente bien
sûr, à côté de l’intérêt d’une vue d’ensemble, certaines limites

4. À la différence des médiateurs familiaux qui ont su gérer des alliances avec des groupes
professionnels auxquels ils rendaient des services. Voir Demailly [1].
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méthodologiques, tant du côté de l’auto-administration que de celui
de la finesse des catégories.

Les 14 MSP5 déclarent une somme totale d’heures travail par
semaine de 443 heures sur la période visée par l’enquête, ce qui cor-
respond à une moyenne de 29,5 heures par semaine (avec un minimum
pour les mi-temps, un maximum pour les pleins temps, de 17 à
37 heures).

Le temps travaillé par activité, en heures, totalisé sur l’ensemble des
MSP pour une semaine, met en évidence que 28 % du temps de travail
se fait hors contact avec les usagers. Les activités sont diverses, dont
certaines avec des occurrences faibles, la diversité étant liée à celle des
services en termes d’organisation du travail et de culture clinique et
organisationnelle. Une interprétation plus sanitaire du rôle de MSP
en Île-de-France (comprenant du travail en intrahospitalier et très peu
de visites à domicile – VAD) s’oppose à une interprétation plus sociale
en Provence – Alpes – Côte-d’Azur.

Les déterminants de la rencontre MSP-usagers
et leur cadre commun

La nature et le cadre organisationnel de l’unité de psychiatrie
publique dans laquelle travaillent les MSP influencent fortement la
forme et le contenu des rencontres, à la fois par leurs règles, leurs
coutumes, l’autonomie laissée par l’équipe au MSP et par le style des
autres professionnels que rencontre le patient et auxquels il compare
spontanément le MSP. Le type de patientèle est évidemment très
déterminant également, ainsi que le type d’activité que mène le MSP
durant les rencontres. Il y a cependant des éléments communs6 que
l’on retrouve (mis à part de rares exceptions) dans toutes les rencontres
MSP-patients et qui les spécifient par rapport aux rencontres autres
professionnels-patients :

5. En exercice au moment de l’enquête par questionnaire.
6. Sur le cadre commun des rencontres et leurs effets sur les représentations de la maladie
et du soin, voir Demailly et Garnoussi [2].
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– leur caractère volontaire pour le patient, qui n’y est jamais obligé ;
– une normativité moindre sur les comportements de la vie quo-

tidienne, par opposition aux soignants psychiatres et infirmiers « qui
font la morale » (suivant les propos des usagers) ;

– du temps, de la disponibilité ;
– un rapport distant à la médicamentation ;
– un certain décloisonnement vie privée/vie professionnelle, une

certaine familiarité dans le contact.
Les rencontres ont tendance à se faire au rythme d’une fois par

semaine ou une fois tous les quinze jours, pour gérer la bonne distance.

Les effets des rencontres sur les représentations
de la maladie et du soin des usagers

La présence des MSP contribue à diffuser l’idéologie du rétablis-
sement auprès des usagers, auprès de ceux qui sont découragés aussi
bien qu’auprès de ceux qui ont l’espoir de guérir. Dans le premier cas,
c’est par son exemple personnel que le MSP contribue à prouver que
le rétablissement est possible. Dans le second, c’est par les discussions
avec le MSP que l’usager apprend qu’il ne doit pas espérer ou viser la
guérison, mais le rétablissement, autrement dit qu’il ne sera pas guéri,
mais pourra tout de même mener une vie correcte.

Du fait de leurs rencontres avec les MSP, les usagers s’autorisent à
formuler certaines critiques vis-à-vis d’autres professionnels ou vis-
à-vis du système de soins. Ces critiques sont souvent nuancées et font
des exceptions pour des personnes particulières, n’aboutissant jamais
à un réel dénigrement du groupe professionnel dans son ensemble.
Globalement, les entretiens dénoncent la faiblesse de l’offre psycho-
thérapeutique et disent que les usagers trouvent difficilement des
espaces-temps pour verbaliser leur passé alors qu’ils en ressentent le
besoin, les soignants ne s’intéressant qu’au présent ou au futur, alors
que le MSP en revanche, plus disponible, écoute aussi la parole sur le
passé et accepte d’en discuter. Il écoute aussi ce qu’il en est de la vie
ordinaire.
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Les effets thérapeutiques vus par les usagers

On emploiera ici « thérapeutique » au sens large. D’après les propos
des usagers, le bienfait thérapeutique apporté repose sur deux
mécanismes :

– Un certain plaisir affectif dû à une relation de confiance et de
proximité, d’une camaraderie, avec souvent une bonne humeur conta-
gieuse et une écoute (dont l’efficacité thérapeutique est inégale, mais
qui est toujours présente et précieuse). Sous cet angle-ci, le processus
thérapeutique est l’écoute plutôt que l’expérience de la maladie.

– La rencontre d’un modèle qui donne espoir. Autrement dit, en
termes plus techniques, le MSP fonctionne comme un support d’iden-
tification positive : c’est quelqu’un qui s’en est sorti et, surtout, pour
les usagers soucieux de cette question, qui a trouvé du travail.

Nous pouvons, à partir de nos données, dégager une hypothèse (qui
reste à valider) quant aux situations dans lesquelles les usagers parlent
pour eux-mêmes d’un certain rétablissement et l’attribuent (en général
de manière non exclusive, mais cependant spécifique) au MSP. Il
s’agit des cas où le MSP voit régulièrement le patient (par exemple
une fois par semaine) en face-à-face, assez longuement (au moins une
heure), que ce soit dans le cadre d’entretiens en VAD, au centre
médico-psychologique (CMP), ou à la rigueur, lors de démarches ou
d’activités en ville. Il faut donc que le MSP suscite et soutienne un
certain plaisir à la relation permettant que les rencontres deviennent
un levier de changement. Chez le MSP, c’est le savoir expérientiel du
rétablissement (plutôt que celui de la maladie) qui est alors opérant7.
Mais toutes les situations et toutes les personnalités ne sont pas à
même de soutenir une telle démarche.

7. La part du savoir expérientiel qui provient de l’expérience de la maladie sert surtout à
créer le lien.
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Les savoirs faire des médiateurs de santé – pairs :
savoir expérientiel et style

Le savoir-faire des MSP est pour l’essentiel issu de l’expérience.
Mais cette expérience a pu être « conscientisée » avec les sociologues,
avec les chargés de mission employés par le CCOMS, et enfin au sein
des équipes. Nous allons voir ce que ces savoirs recouvrent.

Les « savoirs expérientiels » de la maladie
et du rétablissement

Avoir été un malade, avoir été un patient, s’être rétabli. Pour être
mobilisables dans le travail, ces « savoirs expérientiels », qui sont plus
que de l’affect brut, demandent un minimum de réflexivité et des
conditions subjectives particulières.

Les savoirs d’expérience antérieurs

Ils jouent un rôle important dans l’insertion des MSP : savoirs liés
aux professions antérieures, savoirs liés à la vie et ses difficultés sociales
antérieures.

Les savoirs d’action acquis en cours de fonction

Ce sont les savoirs de médiation, au sens de savoir-faire sur la mobili-
sation pertinente du « savoir expérientiel », savoir-faire d’animation de
groupes, savoir-faire d’accompagnement ave la bonne distance propre
aux MSP (beaucoup plus proche que la bonne distance propre aux
infirmiers) et socialisation professionnelle : apprendre à respecter des
horaires, des règles, la hiérarchie, à ne pas heurter, à se faire reconnaître,
à distinguer vie privée et vie professionnelle, à respecter les secrets, etc.

Les savoirs d’expérience sont inégaux, les savoirs expérientiels aussi,
et ils sont diversement utilisés. Les familles de styles des médiateurs
correspondent à différentes façons de mobiliser le savoir expérientiel
dans différentes configurations concrètes. On a pu identifier trois
familles de style, que l’on a nommées : le « mimétisme soignant », la
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« disponibilité bienveillante » et « savoir user de son charisme » (pour
une description détaillée du contenu du savoir expérientiel et des
familles de style, voir [3]).

Conclusion : évaluations et suggestions

Le programme expérimental des MSP a été une initiative contro-
versée, ambitieuse, en rupture institutionnelle avec l’existant, et qui a
démontré sa faisabilité (sa capacité à fédérer des énergies institution-
nelles et professionnelles), son aptitude à susciter des débats sur la
maladie et le soin dans les services psychiatriques. Elle a fait avancer
concrètement et en pratique l’idée du développement des approches
sociales dans le soin et a clairement démontré le rôle de l’accès à
l’emploi dans le rétablissement en santé mentale. Enfin, c’est une
innovation accompagnée d’un dispositif de recherche externe, une
expérimentation réflexive, ce qu’on ne peut que saluer.

Divers points faibles ont concerné en revanche les modalités de
mise en œuvre, rendant l’opération coûteuse, mouvementée et diffi-
cile. Il est souhaitable que de nouvelles modalités d’opérationnalisa-
tion du projet, pour lesquelles nous avons indiqué des pistes, soient
testées, ce qui nous a incités à ne pas préconiser une généralisation,
mais une continuation du processus de recherche-action, une exten-
sion d’innovation en quelque sorte, dans un cadre de volontariat et
dans de nouveaux territoires.

J’ajouterai quelques remarques personnelles : il resterait indispen-
sable de mener une recherche à la fois socioanthropologique, clinique
et quantitative sur les effets de l’action des MSP en termes de réta-
blissement des usagers.

Différents points restent flous et se préciseront probablement en
cours de processus : le mode de professionnalisation des MSP et
l’orientation de leur éthique et déontologie professionnelles, leur posi-
tionnement symbolique et pratique par rapport à l’institution psychia-
trique (en résistance critique à elle ou non).
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Une question ouverte est celle du devenir professionnel des MSP.
Leur travail se prête-t-il à la durée ? La durée permet, certes, une
accumulation d’expérience et le développement d’une expertise, mais
les ambiguïtés de la fonction créent aussi une lassitude qui invite les
MSP à reprendre des études ou chercher un emploi ailleurs (ce qui
ferait du programme un tremplin pour le retour à l’emploi plus qu’un
outil de transformation de la psychiatrie publique). La durée des
emplois menace de routinisation l’exercice de la fonction qui peut
perdre de son charisme et de son inventivité, sans lesquelles il risque
de perdre son sens.
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Chapitre 16

Heurs et malheurs de l’évaluation
quantitative du programme
« Médiateur de santé – pair »

Isabelle Maillard, Lyre L’Épée, Agnès Bensussan,
Julie Ledrich

Dès le départ, l’évaluation a été pensée comme un outil indispen-
sable à la mise en place du programme « Médiateurs de santé – pairs »
(MSP), afin d’en mesurer l’impact et les effets, tant pour les usagers
bénéficiant des prestations des MSP que pour les professionnels et les
services engagés dans l’expérience. Sa conception reposait alors plus
sur un modèle socio-anthropologique que biomédical. Toutefois, suite
aux résistances que le programme a suscitées, plus particulièrement
dans les milieux psychiatriques et syndicaux, et aux conséquences qui
en ont découlé, la nécessité de solliciter un avis du comité de protec-
tion des personnes (CPP), exclusivement de type biomédical, s’est
imposée. L’évaluation quantitative du programme MSP s’est alors
articulée autour de deux protocoles de recherche visant à mesurer
l’impact des MSP pour les usagers des services qui bénéficient de leurs
prestations : l’un en termes de stigmatisation internalisée (STIGMA),
l’autre de recours aux soins (RECAUS). Après une brève description
de leurs objectifs et de leurs méthodologies respectifs, puis des temps
de recueil (période, taille des échantillons) et d’analyse des données
(à venir), revenir sur l’accueil que les équipes ont réservé à cette
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évaluation, les effets qu’elle a produits sur le programme et les condi-
tions qui l’ont rendu possible, ou au contraire freiné, dans un contexte
d’expérimentation traversé par l’instabilité et la vulnérabilité, per-
mettra de mieux saisir la complexité à laquelle elle s’est trouvée
confrontée : tout à la fois les difficultés rencontrées, étroitement liées
au degré d’avancement du programme, variable selon les expériences
engagées, et aux contraintes propres à une évaluation considérée
comme une recherche de type biomédicale ; et les solutions recher-
chées pour tenter de les dépasser. Si un apport de l’évaluation mérite
d’être souligné, c’est l’amorce d’un questionnement sur la stigmatisa-
tion auquel a contribué l’utilisation de ses outils dans les services.

Présentation des protocoles :
objectifs et méthodologies

L’objectif premier du protocole STIGMA est de mesurer les effets
des MSP sur la stigmatisation internalisée, la qualité de vie et le fonc-
tionnement global des usagers ; l’objectif secondaire de les analyser
selon les troubles des patients (psychotiques, de l’humeur et autres
troubles). Il repose sur la combinaison de trois échelles d’évaluation
standardisées en psychiatrie prenant la forme de questionnaires. Deux
d’entre elles étaient à remplir par les usagers ayant bénéficié d’au moins
une prestation d’un MSP (en plus du questionnaire sociodémogra-
phique) : l’Internalized Stigma of Mental Illness scale (ISMI) déve-
loppée par Boyd Ritsher et al. en 2003 avec la participation d’usagers,
cherchant à évaluer l’expérience subjective de la stigmatisation à partir
de cinq sous-échelles (aliénation, internalisation des stéréotypes, dis-
crimination perçue, retrait social et résistance à la stigmatisation) ; et
l’Euro Quality of life – 5 dimensions (EQ-5D-5L) destinée à mesurer
la qualité de vie associée aux problèmes de santé à partir de cinq
dimensions (mobilité, autonomie, activités courantes, douleurs/gêne
et anxiété/dépression). Le troisième outil, une échelle d’évaluation
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globale du fonctionnement (EGF) des usagers, devait être coté par le
psychiatre traitant. Chacun de ces outils devait être renseigné par et
pour un même patient à trois temps distincts : avant l’intervention du
MSP (T0), 6 mois après (T6) et à 12 mois d’intervalle (T12), afin de
mesurer l’évolution de l’impact des MSP au fil du temps. Afin de
comparer deux populations, l’une au contact d’un MSP, l’autre non,
ces mêmes outils devaient également être renseignés sur une échelle
de temps identique par des usagers suivis dans des secteurs témoins
(sans MSP). Le nombre d’inclusions pour chacun de ces groupes était
initialement fixé à 300.

Le principal objectif du protocole RECAUS est d’appréhender
l’impact du programme sur le recours aux soins des usagers ayant
bénéficié d’une ou de plusieurs prestations d’un MSP, à partir de
critères permettant d’approcher les parcours et les trajectoires de soins
tels que le nombre de consultations et d’hospitalisations à temps
complet et/ou partiel, la durée moyenne de séjour, le nombre de
contacts dans une autre structure de secteur, etc.1. Son objectif secon-
daire est d’étudier le coût de la mise en œuvre du programme et du
recours aux soins sur un an. La méthodologie s’appuie essentiellement
sur le recueil et l’analyse des données informatisées anonymisées des
patients relatives à leurs séjours/passages hospitaliers, soit par leur
extraction du recueil informatisé médical en psychiatrie2 dans le cas
des sites comportant un MSP, soit par leur transmission par l’Agence
technique de l’information sur l’hospitalisation (ATIH) dans le cas
des sites témoins.

1. Entre le 1er janvier 2013 et début juillet 2014, pour se caler sur la même temporalité que
celle définie pour le protocole STIGMA.
2. L’équivalent du programme de médicalisation des systèmes d’information (PMSI) en
médecine-chirurgie-obstétrique (MCO).
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Période du recueil de données, constitution
des échantillons et temps de l’analyse

Le recueil des données STIGMA a démarré en juillet-septembre
2013, soit 6-8 mois après le recrutement des MSP dans les secteurs
de psychiatrie, et a pris fin à l’automne 2015. Afin de répondre à la
demande des équipes de prendre en compte les usagers rencontrés par
les MSP durant les premiers mois de leur activité, un avenant visant
à élargir les critères de recrutement a été apporté au protocole (validé
par les instances de protection des droits des personnes), permettant
d’inclure des patients à T6 et/ou T12 selon la première date de ren-
contre avec le MSP. Ce réajustement a permis de parvenir à un échan-
tillon de taille acceptable, composé de plus de 180 usagers (dont plus
de 60 % inclus dès T0). Ces deux groupes d’usagers seront comparés
entre eux et au groupe des 245 usagers recrutés dans les 8 sites témoins
participant à la recherche.

Après reconstitution a posteriori de la « file active » des usagers
rencontrés par les MSP pour chaque site concerné, RECAUS concer-
nait potentiellement un nombre élevé d’usagers (plus de 700 rencon-
trés par les MSP). Pour ne pas mettre la pression sur les équipes et
les MSP, STIGMA a été priorisé. Engagé plus tardivement, le recueil
des consentements RECAUS s’est révélé être un travail particulière-
ment compliqué et fastidieux à organiser de manière rétrospective
pour les services de psychiatrie. Afin de remédier au faible nombre
d’inclusions (+ ou – 20 % selon les sites), un avenant a été adressé à
la CNIL et au CCTIRS afin de modifier le protocole de recherche
qui prévoyait – par erreur – le recueil d’un consentement alors que
l’analyse de ce type de données recueillies « en routine » n’en requiert
pas. Renoncer à l’exploitation des données de traçabilité des actes des
MSP3 (non recueillies « en routine »), un autre volet que comportait
RECAUS, en était la contrepartie.

3. Travail auquel que se sont efforcé de faire les MSP, bon an mal an, pour les usagers suivis
entre janvier 2013 et juin 2014.
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Les données recueillies dans le cadre de ces deux protocoles seront
analysées par l’Unité de recherche clinique en économie de la santé
(URC-Eco) de l’Assistance publique-Hôpitaux de Paris (AP-HP)
(site Hôtel-Dieu) associée à ce projet dans le cadre d’une collaboration
partenariale avec le Centre collaborateur de l’Organisation mondiale
de la santé (CCOMS). Les premiers résultats seront disponibles au
premier semestre 2016 dans le cas de STIGMA [[2e trimestre

plutôt ?]], un an plus tard dans le cas de RECAUS, avec un rapport
de fin d’étude attendu pour le premier semestre 2017.

Des expériences en proie à l’incertitude,
l’instabilité et la vulnérabilité

Le démarrage de l’évaluation quantitative aurait dû coïncider avec
la mise en œuvre du programme, mais l’obtention tardive des finan-
cements nécessaires au recrutement du personnel chargé de son suivi
a conduit à en différer la mise en œuvre. Si cette évaluation était
attendue4, son arrivée n’en a pas moins suscité des réactions ambiva-
lentes. S’il n’y a là rien de surprenant dans un contexte où l’évaluation,
devenue un leitmotiv des politiques publiques, suscite souvent la
méfiance voire la défiance des professionnels eu égard les visées de
contrôle ou de gestion qui lui sont parfois assignées, dans le cas pré-
sent, une raison nous apparaît essentielle : l’évaluation venait pointer
la vulnérabilité des expériences engagées du fait du caractère tout à la
fois expérimental et innovant du programme.

Évaluer l’apport des MSP impliquait que leur place et leur rôle dans
les services d’affectation soient suffisamment définis et relativement
stabilisés. Le décalage de calendrier aurait pu laisser penser que cette
période de temps aurait été profitable au développement de leurs mis-
sions et de leurs activités. C’était sans compter sur le caractère

4. Les équipes en avaient été informées dès l’engagement des services dans l’expérimentation
et les protocoles de recherche et des outils de recueil de données leur avaient été présentés
avant même son démarrage.
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expérimental du programme fragilisant les expériences engagées.
Celles-ci, loin d’avoir trouvé leur vitesse de croisière et une certaine
stabilité, en étaient à leurs balbutiements. Sans repères ni référentiels
d’action clairement établis, elles demeuraient traversées par de nom-
breux doutes, hésitations et incertitudes. Qui dit expérimentation dit
aussi tâtonnements, tentatives, essais, erreurs, etc., ainsi qu’une marge
de manœuvre et de souplesse laissée aux équipes, autant que de la
créativité et de l’inventivité, tant dans l’appropriation de la démarche
que dans sa déclinaison pratique dans les services, fonction de nom-
breux paramètres (porteurs du projet au sein de l’institution, degré
d’adhésion des équipes au programme, rôle et place des « alliés » au
sein de l’institution, fonctionnement et organisation des services,
orientations théoriques privilégiées, etc.). Comme l’affirmait le
CCOMS, « tout était à construire », et il revenait à chacun (chaque
équipe, chaque MSP) de trouver sa propre place ou son propre fonc-
tionnement (selon les spécificités du service, comme celles du MSP).
Le temps est alors une donnée essentielle pour que l’expérience prenne
forme et corps.

Si le propre de toute expérimentation est d’être traversé par la vul-
nérabilité, celle-ci nous semble avoir été renforcée par la spécificité
de son innovation. L’ambition d’intégrer dans les équipes de psychia-
trie d’« anciens » ou « ex-usagers », « rétablis » ou « stabilisés », repré-
sentait une véritable gageure, dans un contexte où la reconnaissance
des usagers de la santé mentale comme des citoyens à part entière est
tout à fait récente dans le droit positif français, et ses déclinaisons
pratiques encore peu développées – si des avancées existent, ils sont
encore rarement inclus comme des citoyens à égalité avec d’autres.
Un pari d’autant plus incertain qu’il s’est trouvé fragilisé par l’insuf-
fisante préparation des équipes en amont, que ce soit par le CCOMS
ou par les établissements – la responsabilité est partagée. D’une part,
la direction des établissements de s’engager dans l’expérimentation a
rarement cherché à associer les équipes à qui elle a été imposée – ce
qui est caractéristique d’une institution au fonctionnement somme
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toute fort peu démocratique. D’autre part, la mise en place du pro-
gramme n’a pas suffisamment associé les équipes dès la phase de for-
mation des MSP – ce sont là des enseignements à tirer pour les pro-
chaines expériences.

Si le rôle et les missions des MSP définis à la lumière des expé-
riences de peer-support développées outre-Atlantique étaient relative-
ment clairs dans l’esprit des promoteurs et accompagnateurs du pro-
gramme, tout en étant théoriques, il ne pouvait en être de même pour
la majorité des équipes qui découvraient tout ou presque de la pair-
aidance en étant invitées à prendre en main l’expérience, quand la
plupart de leurs chefs, ceux-là mêmes qui avaient pris la décision de
s’y engager, avaient matériellement assez peu de temps pour s’y consa-
crer. Comme l’observe cette cadre de santé : « À nous de construire
le métier, mais c’est trop vaste. Il devrait y avoir un cadre plus clai-
rement défini ». Pour la plupart, ces questions apparaissaient entière-
ment nouvelles et venaient comme faire irruption dans leur quotidien,
bousculer et remettre en cause les pratiques, les conceptions et les
valeurs les sous-tendant. Non sans susciter des questionnements et,
bien sûr, des craintes (perte de territoire, d’identité professionnelle,
voire de contamination, etc.)5 et des positionnements différenciés,
parfois opposés et contradictoires voire conflictuels, au sein même des
équipes, a fortiori au-delà, entre résistance et ouverture au change-
ment6. L’adhésion d’une minorité de professionnels au programme
en est la conséquence. Le temps est là aussi nécessaire à l’évolution

5. Crainte de voir la folie pénétrer et circuler au sein des équipes, jusqu’à les contaminer
alors que jusque-là elles en étaient à l’abri, préservées et protégées, comme par un écran –
comme si les « MSP » faisaient partie d’une caste avec laquelle d’aucuns ne voudraient se
confondre, ni même se frotter, à la manière des « intouchables » en Inde, ces castes consi-
dérées comme les plus basses et si impures qu’un simple contact physique est susceptible de
contaminer toute la communauté. Voire crainte de révéler sa propre folie, autant que celle
de l’institution. Crainte également de voir émerger une réserve de nouveaux professionnels
concurrents qui viendraient supplanter et prendre la place d’autres.
6. Il n’est qu’à voir les réactions que suscite la perspective de « rétablissement » en psychiatrie,
impossible à envisager pour certains professionnels acquis à la notion d’incurabilité, conce-
vable pour d’autres.
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du regard porté, au fil de l’expérience, sur la pair-aidance et son apport
à l’institution.

L’instabilité, la diversité et la vulnérabilité des expériences est une
réalité à laquelle s’est d’emblée confrontée l’évaluation7. Dans quel-
ques sites l’intégration et l’activité des MSP dans les services où ils
étaient affectés paraissaient plus engagées8, dans d’autres, elles étaient
nettement moins assurées, au point parfois de générer un sentiment
de sous-occupation, voire d’inoccupation et d’inutilité parmi les MSP
concernés, tandis que dans d’autres sites encore, plus rares, les MSP
n’étaient tout bonnement affectés à aucun service de secteur, ce qui
les plaçait d’emblée dans les marges de l’institution (les couloirs, les
espaces de rencontre...). Dans ce contexte, l’arrivée de l’évaluation
quantitative a suscité des réactions contrastées et produit des effets
non dénués d’ambivalences.

Accueil et impact de l’évaluation quantitative

Dans certains sites, notamment les plus « avancés » ou les plus
« confiants » (moins nombreux) mais pas nécessairement, l’évaluation
a pu être investie comme un moyen de valoriser et de légitimer l’expé-
rience engagée – voire être plébiscitée en contrepoint de l’évaluation
qualitative parfois mal vécue et/ou peu légitimée car toujours suspectée

7. L’accueil réservé aux MSP par les équipes s’est révélé fort variable selon les sites, en
fonction de leur degré d’adhésion au programme, de leur propension à considérer d’anciens
usagers comme de possibles collaborateurs et à interroger et remettre en question leurs pra-
tiques. Au gré de leur persévérance et de leur expérience au fil du temps, les MSP ont
généralement pu établir des alliances avec quelques professionnels dans les services où ils
étaient affectés et bénéficier de leur soutien. Cependant, tous se sont aussi heurtés, peu ou
prou selon les sites, aux réticences et aux résistances d’autres professionnels. Certains ont pu
être dépassés, d’autres non... (2 ans après y compris). Dans certains cas, les MSP ont fait
l’objet de véritables « maltraitances » institutionnelles. Face aux violences, symboliques et
réelles, exercées à leur encontre (absence de considération, indifférence contribuant au ren-
forcement du stigmate, de l’étiquetage comme patient malade incurable, etc.), leur maintien
dans les services – là où des salariés « lambda » auraient plus facilement « craqué » et démis-
sionné – témoigne d’une grande capacité de résistance, d’adaptation et de résilience.
8. Sous différentes modalités d’action plus ou moins bien identifiées et formalisées selon les
cas (entretiens individuels, activités de groupes, accompagnements et suivis).
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de subjectivité9 (versus l’objectivité prêtée au quantitatif). A contrario,
dans les sites où l’intégration des MSP était moins assurée, leurs mis-
sions et leurs activités encore peu développées, l’évaluation a pu sou-
lever des craintes de contrôle, de jugement et de perte de légitimité
– en donnant à voir des failles ou des résultats peu valorisants en
comparaison des expériences engagées ailleurs. Quant aux sites où
l’insertion des MSP paraissait des plus incertaine, voire compromise,
ils ont fait le choix soit de se retirer de l’évaluation (un site en Île-
de-France – IDF), soit de mettre fin à l’expérimentation (un site en
Provence – Alpes – Côte-d’Azur – PACA). C’est ce qui explique que
le volet quantitatif de l’évaluation a concerné 12 des 14 sites engagés
dans l’expérimentation, et 14 MSP.

Dans le même temps, les objectifs et les exigences du protocole
STIGMA ont pu produire des effets tantôt dynamisants, tantôt
contraignants sur la mise en œuvre du programme. Le nombre
d’inclusions visé a pu générer une certaine pression, mettre en ten-
sion les équipes. Dans les conditions décrites ci-avant, notamment
les sites où l’adhésion des professionnels au programme était faible,
l’intégration des MSP mal assurée et/ou leur activité peu déve-
loppée, cet objectif pouvait apparaître difficile à atteindre – même
si, comme nous le verrons plus loin, bien d’autres paramètres
influent. L’évaluation a forcé des équipes à « mettre au travail » les
MSP, aussi bien développer et étendre leur champ d’action, chercher
à favoriser leur insertion dans les services et leur fonctionnement
routinier (participation aux réunions, etc.), que susciter une dyna-
mique de mobilisation et de réflexion sur le rôle et les missions des
MSP dans les équipes, du moins à une échelle micro (parmi les
professionnels adhérant au programme). D’une certaine manière,
l’évaluation a constitué un levier pour (re-)dynamiser l’expérience
engagée et/ou la repositionner dans un sens attendu. Ce faisant, elle

9. À l’image du culte voué au chiffre dans la société française et, plus largement, dans nos
sociétés occidentales modernes.
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a contribué à légitimer et à valoriser la place des MSP dans les
services10.

A contrario, elle a aussi pu produire des effets inverses et apparaître
comme un élément perturbateur de l’activité telle qu’elle avait été
conçue et mise en place dans les services, voire restreindre le champ
d’action des MSP, en particulier dans les sites où l’accès au MSP
n’était pas conditionnée à une prescription médicale et/ou leur inter-
vention reposait sur des activités peu formalisées, afin de satisfaire aux
exigences du protocole (qu’une prescription médicale soit nécessaire
à l’inclusion des usagers dans l’enquête excluait potentiellement tout
un pan de leur activité – l’informel).

Enfin, si l’arrivée des chargées de mission responsables de la mise
en place et du suivi de l’évaluation quantitative en région a parfois
pu introduire de la confusion compte tenu de la multiplicité des
équipes intervenant autour du programme (en plus de celle dédiée
au suivi du programme et de celle en charge de l’évaluation qualita-
tive), elle a aussi participé à la dynamisation du programme. Leur
implantation dans chaque région offrait une présence continue aux
équipes, une ressource supplémentaire qu’il était possible d’inter-
peller, au besoin, en soutien, ce qui fût plus particulièrement le cas
dans les régions souffrant alors d’un défaut d’interlocuteur pour le
suivi du programme (IDF, PACA). Leur présence a ainsi offert un
espace d’expression privilégié aux équipes et aux MSP, concernant
tant le vécu du programme que des modalités de son accompagne-
ment, sous formes de satisfactions ou de doléances. Elle a ainsi permis
de faire remonter à l’équipe en charge du suivi du programme au

10. La traçabilité des actes des MSP prévue dans le protocole RECAUS y a plus particu-
lièrement contribué. En permettant d’objectiver le nombre d’usagers rencontrés par les MSP
(près de 800) et de qualifier les différents types d’activités effectués par le MSP (entretien,
démarche, groupe, accompagnement, réunions) et leurs objectifs (accès aux soins, accompa-
gnement orienté vers l’insertion sociale, soutien relationnel, éducation à la santé), il a permis
de donner une certaine visibilité au travail des MSP. En outre, si la traçabilité des actes dans
les établissements de santé s’inscrit dans le quotidien des professionnels, il en était tout
autrement pour les MSP pour qui l’exercice était tout à fait nouveau et impliquait une certaine
organisation.
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CCOMS les difficultés rencontrées par les uns et les autres, les points
d’achoppement, les besoins et les attentes (sur le plan de la réflexion
– sur les savoirs expérientiels par exemple –, ou encore sur les moda-
lités de soutien et d’accompagnement des équipes), qui ont parfois
permis de réajuster les modalités de suivi et d’accompagnement des
équipes et des MSP11.

Des protocoles de recherche contraignants
et faiblement adaptés

Considérée comme une recherche de type biomédicale, les proto-
coles à la base de l’évaluation imposaient un certain nombre de condi-
tions. D’abord l’inclusion des patients était soumise à une visite dite
de pré-inclusion nécessaire à leur information conçue comme un
préalable au recueil d’un « consentement éclairé » (après un délai de
réflexion d’une semaine minimum), afin d’assurer la protection des
droits des personnes participant à ce type de recherche, conformé-
ment à la loi du 6 janvier 1978 relative à l’informatique, aux fichiers
et aux libertés. L’évaluation reposant sur deux protocoles distincts
faute d’une élaboration simultanée qui aurait permis de les articuler,
l’inclusion d’un usager dans l’un n’impliquait pas systématiquement
son inclusion dans l’autre. Les usagers devaient donc être destina-
taires d’une information différenciée et signer en double exemplaire
un consentement propre à chaque protocole. Ensuite, chacun de ces
protocoles positionnait les psychiatres (traitant ou non) comme les
principaux « investigateurs » de la recherche, à ce titre investis de la
capacité à assurer les différentes étapes de l’inclusion des patients
dans la recherche. Enfin, devait être nommé un référent recherche
par site, positionné comme un interlocuteur majeur, à l’interface

11. Leur formation de chercheur en sciences sociales, le fait qu’elles soient moins directement
impliquées dans le programme que l’équipe en charge de sa mise en œuvre, donc en capacité
de porter un regard à la fois plus distancé et critique, la proximité qu’elles ont su établir, peu
ou prou, avec les équipes, ainsi que leur stabilité dans le temps, n’y sont pas étrangers.
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entre les équipes de secteur et l’équipe du CCOMS en charge de la
mise en œuvre et du suivi de l’évaluation quantitative, dont la fonc-
tion devait être de favoriser l’engagement d’une dynamique de mobi-
lisation collective des équipes autour de l’évaluation, d’assurer le suivi
des inclusions (tenue des fichiers) et de relancer les psychiatres inves-
tigateurs et les patients afin d’assurer le recueil longitudinal des
données.

Ces conditions et exigences se sont révélées plus contraignantes
que facilitantes, impactant à la baisse le nombre d’inclusions des
patients dans l’enquête. Plusieurs paramètres ont joué. En premier
lieu, les notes d’information, longues (4 pages) et rédigées dans un
langage soutenu et spécialisé (celui de la recherche en santé mentale),
sont apparues complexes, pas nécessairement adaptées aux spécifi-
cités des troubles des personnes auxquelles elles s’adressaient, et donc
pas toujours facilement appropriables et compréhensibles – en par-
ticulier en cas de troubles sévères s’accompagnant de difficultés
cognitives plus ou moins importantes (difficultés de concentration,
d’attention, de compréhension, de mémoire, etc.). Les médecins et
les MSP s’en sont fait l’écho. Et les MSP de suggérer qu’associer
des usagers à leur élaboration aurait contribué à favoriser leur appro-
priation. Il a parfois été nécessaire de les simplifier (adopter un lan-
gage plus usuel, des phrases courtes...) et de les raccourcir pour les
rendre plus accessibles. On voit alors toute l’importance d’une infor-
mation orale individualisée, en parallèle, pour en favoriser la compré-
hension. Une opération dont le temps a souvent été sous-estimé
(10-15 mn). En pratique, cette phase s’est révélée beaucoup plus
chronophage qu’imaginé (‰ heure), loin d’être une simple forma-
lité. La présentation de cette enquête a parfois soulevé parmi les
patients un ensemble de questions (sur les conséquences du refus/de
l’acceptation sur leur suivi, les implications de l’engagement dans
l’enquête, dans la relation avec le MSP, etc.) et de demandes de
précisions qui n’avaient pas été soupçonnées. Avec la nécessité, à
chaque fois, de prendre le temps d’expliquer et de rassurer la
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personne. Du même coup, le temps à consacrer à chacun s’en trouvait
démultiplié, mais jugé comme un luxe difficile de se permettre. C’est
un des arguments avancés par certains psychiatres impliqués – avec
souvent peu de soutiens dans leur service – pour justifier un nombre
d’inclusions pas aussi élevé qu’imaginé, en dépit de leur bonne
volonté.

En second lieu, la signature du formulaire de consentement a sou-
vent été perçue par les patients comme un acte venant formaliser un
engagement aux implications toutefois peu évidentes12 car peu ras-
surantes, source de craintes de renforcement du stigmate que produit
l’inscription dans la filière psychiatrique, parfois anxiogènes voire
vécues sur le mode de la persécution et de la paranoïa. De là, des
questions récurrentes soulevées par plusieurs d’entre eux : celle des
conséquences à long terme d’une participation à une enquête longi-
tudinale ou encore celle de l’utilisation des données informatisées les
concernant, dont une part découvrait leur existence non sans sur-
prise, voire stupéfaction (quels types de données, médicales ou
autres ?). Si les refus sont relativement peu nombreux, ce qui tient
aussi aux critères de recrutement des personnes (les choix des psy-
chiatres d’adresser untel plutôt qu’untel vers le MSP) ainsi qu’à la
force de persuasion des psychiatres investigateurs (présenter la
recherche, l’intérêt à y participer), mais non négligeables13, les motifs
avancés n’en témoignent pas moins : « méfiance », « réticence »,
« angoisse », crainte d’être « un cobaye », « sentiment de persécu-
tion », « refus de signer », « faible intérêt », idée de n’être « pas
concerné », pas confronté à un « handicap »... Les refus sans motif14

comme les refus « passifs » (une manière de ne pas donner suite sans
avoir à se justifier), peuvent aussi être considérés comme d’autres

12. Certains professionnels ont notamment invoqués le cas des usagers entretenant un rap-
port ambivalent aux soins, pour qui l’engagement dans l’enquête peut ajouter une certaine
pression.
13. En IDF le taux de refus à T0 (STIGMA) dans les sites expérimentaux comme les sites
témoins est de 30 %.
14. Les protocoles ne l’exigeaient pas.
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modalités d’expression. Si certains usagers ont vu le CCOMS comme
un organisme trop officiel pour s’engager, pour d’autres, c’était au
contraire un gage de confiance et d’assurance suscitant l’adhésion.
Des usagers ont aussi pu trouver un intérêt à participer à une enquête
du CCOMS, tirer une forme de satisfaction, de valorisation et de
reconnaissance de se voir interrogés par cet organisme et leur point
de vue singulier pris en compte. Une autre dimension à ne pas
négliger sur le taux d’acceptation est la dissymétrie de la relation
entre l’auteur de la proposition de participer à la recherche et le
patient. Que cette proposition émane d’un professionnel du secteur,
le plus souvent le psychiatre traitant, introduit nécessairement des
biais de sélection et de recrutement. Ainsi, on ne peut exclure que
des patients aient accepté de participer à la recherche par crainte que
leur refus ne se répercute sur leur suivi ou, à l’inverse, dans l’idée
d’en tirer des bénéfices secondaires (l’accès à une prestation, etc.).
On voit combien la protection des droits des personnes, théorique-
ment garantie par ce type de documents pourtant validés par des
CPP, est en réalité loin d’être assurée. Ce constat interpelle et sou-
lève des questionnements éthiques. Il souligne la nécessité d’engager
une véritable réflexion éthique sur ce que signifie et implique la pro-
tection des droits des personnes confrontées à des troubles
psychiques.

Enfin, que tout ou partie de la recherche repose sur les profes-
sionnels de secteur a davantage constitué un frein à l’inclusion des
patients qu’un atout. Plusieurs limitations ont été sous-estimées. La
faible acculturation de la psychiatrie de secteur à la recherche, peu
ou prou selon les secteurs, moindre dans le cas des services hospi-
talo-universitaires, peut être vue comme l’une d’elle. Ce n’est pas la
principale mais sans doute l’une des raisons qui explique que, dans
aucun des sites, les professionnels ne disposaient d’un temps entiè-
rement dédié à la recherche et reconnu comme tel par l’institution.
L’évaluation tendant alors à s’imposer comme un surcroît d’activité
faute de disponibilité professionnelle dans un contexte de surcharge
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de travail, elle s’est retrouvée reléguée au dernier rang des préoccu-
pations, la priorité étant donnée aux activités routinières des services
dont il convenait d’assurer la continuité. Avec pour conséquence la
difficulté d’une partie des professionnels pour s’approprier les pro-
tocoles (dans la plupart des sites), accrue au gré des avenants contri-
buant à en brouiller la lisibilité et à en rendre plus ardue la
compréhension.

Mais c’est surtout le degré d’adhésion des professionnels au pro-
gramme qui a joué. Le programme ne faisant pas l’unanimité parmi
les équipes, l’inclusion des patients dans la recherche a pâti du
nombre relativement restreint de professionnels (psychiatres, psy-
chologues, infirmiers...) engagés et investis dans l’expérience. Dans
chacun des sites, qu’il comporte un ou plusieurs médecins investi-
gateurs, les inclusions ont le plus souvent reposé sur un petit nombre
de médecins plus impliqués (un ou deux), avec ou sans le soutien
d’autres professionnels (le référent recherche, une psychologue, une
secrétaire...). Non pas que les autres médecins étaient nécessairement
tous opposés au programme, mais plus distants, s’interrogeant, avec
une faible connaissance du travail de MSP, en quoi il peut être aidant,
et in fine à l’origine d’un assez faible nombre d’orientations vers les
MSP et, donc, d’inclusions15. « La visibilité sur ce qu’est un MSP,
les enjeux de la recherche, ce n’est pas clair pour eux et n’a pas de
sens » (psychiatre). D’autres y pensaient, mais oubliaient... Comme
le fait remarquer ce psychiatre : « Il y a un côté nez dans le guidon,
et comme ça change de la routine de penser au MSP, certains ne
prennent pas le temps de se dire que ça pourrait être bien. On a tous
du mal à faire le travail classique, donc prendre du temps pour réflé-
chir à ça, on ne le fait pas » (médecin investigateur). Certains se sont
aussi montré réticents à participer à l’évaluation, jugeant trop
complexe la procédure qu’elle impliquait. Enfin, les empêchements
(arrêts maladie, raisons familiales, congés...) et le turnover du

15. C’est ce qui explique que le nombre d’inclusions dans STIGMA est deux fois plus élevé
dans les sites témoins (sans MSP) que dans les sites expérimentaux.
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personnel ont contribué à démobiliser les équipes, notamment avec
le départ de chefs de service et de médecins engagés dans le pro-
gramme et l’arrivée de nouveaux pour qui la pair-aidance pouvait
apparaître « abstraite ».

Quant aux « référents recherche », différentes catégories de profes-
sionnels ont occupé cette place (secrétaire, cadre de santé, psycho-
logue, psychiatre). D’un site à l’autre, leur investissement s’est révélé
fort inégal : certains (notamment parmi les psychologues et secré-
taires) ont pleinement joué le rôle attendu du début à la fin, d’autres
(en particulier les psychiatres) n’ont pu s’y investir autant qu’ils
l’auraient souhaité, là où d’autres encore se sont progressivement faits
des plus discrets jusqu’à parfois complètement disparaître de la scène
(sans pour autant être remplacés). Les motifs évoqués sont divers :
intérêt pour la recherche, sans exclure des enjeux de reconnaissance,
dans le cas de ceux qui se sont maintenus à cette place ; charge de
travail difficilement compatible avec l’activité quotidienne, dans le cas
de ceux qui auraient souhaité faire plus ; faible adhésion au pro-
gramme ou désenchantement croissant au fil de l’expérience, dans le
cas de ceux qui se sont désengagés. Dans certains sites, aucune res-
source ne s’est présentée.

Les rôles des chargées de mission en région, dans une forte relation
de dépendance aux référents recherche censés être leurs principaux
interlocuteurs avec les médecins investigateurs, ont fortement variés
selon les sites : du « coach », à la manière de l’entraîneur sportif qui
motive une équipe, accompagne, soutient et apporte son aide,
recherche des solutions à partir des ressources disponibles et mobili-
sables des services, etc. ; au « substitut » au rôle de référent-recherche
auquel il a été nécessaire de pallier quand celui-ci faisait défaut ; en
passant par des rôles intermédiaires oscillant entre ces deux pôles,
entre proximité et distanciation. Ces rôles, non exclusifs les uns et des
autres, ont parfois coexisté, ou se sont succédé. Ce constat vaut pour
toutes les régions, même si une figure prédominante tend à s’imposer
et à caractériser chacune d’elle : celle de « coach » en IDF, celle de
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« référent recherche » en PACA et celle d’« intermédiaire » dans le
Nord-Pas-de-Calais (NPDC)16.

Autres éléments de contingence : le nombre et le type de structures
d’affectation des MSP sont des paramètres qui ont influé, le potentiel
d’inclusions dépendant de la taille des files actives (plus élevée dans
les centres médico-psychologiques [CMP] que dans les hôpitaux de
jour [HDJ] par exemple) et de leur taux de renouvellement (plus faible
dans les HDJ). Enfin, autre difficulté témoignant de la complexité de
mettre en œuvre une étude longitudinale dans les secteurs de psychia-
trie : le taux de déperdition des usagers au fil du suivi (40 % à T6 et
30 % à T12 pour les usagers inclus à T0), pour différents motifs (état
de santé mentale incompatible, rendez-vous non honoré par le patient,
patient injoignable, ne donnant pas suite, volontairement ou par oubli
ou inertie, rupture de soins, changement de secteur, décès, problème
d’organisation du recueil dans le service, etc.).

Différents leviers ont été recherchés pour contourner ces difficultés :
diversification des structures (CMP, centres d’accueil thérapeutiques
à temps partiel [CATTP], etc.) et des modalités d’inclusion (entretien,

16. Il ne s’agissait ni de s’imposer aux équipes, ni de leur imposer une manière de faire
– méthode contreproductive ou susceptible de produire des effets inverses à ceux recherchés –,
mais bien plutôt de s’entendre sur les termes de la coopération qu’il était possible de mettre
en place. La posture adoptée a consisté à se positionner comme une ressource mise à leur
disposition, afin de les soutenir et de les accompagner dans la mise en place de l’évaluation
et de l’organisation du recueil de données. Cette posture a impliqué l’adoption d’une attitude
bienveillante, compréhensive et respectueuse de l’organisation de chacun des sites, mais aussi
des attentes et des desiderata des équipes. Il s’est d’abord agi de comprendre comment fonc-
tionnaient les services avec les médiateurs, de mieux cerner la place et le rôle du médiateur
(différenciés selon les sites), les types d’activités mis en place ; ensuite de réfléchir, de recher-
cher et de définir ensemble, de manière concertée, les modalités pratiques de la coopération
autour de ce travail et la manière dont il était possible, dans cette organisation ou dans ce
cadre, de constituer une ressource facile à interpeller, à solliciter, etc. selon ce qui leur appa-
raissait le plus pertinent et, surtout, conciliable avec leurs activités et leur organisation de
travail – et supportable pour les équipes –, mais aussi le plus efficicaces (pour l’évaluation).
L’intérêt étant que cela présente du sens et de l’intérêt pour elles, et que ce ne soit pas vécu
comme une contrainte insupportable. La démarche de concertation engagée selon cette orien-
tation a ainsi permis de définir avec chacune des équipes les rythmes des échanges (à une
fréquence plus ou moins régulière) et des modalités de rencontre (par téléphone, de visu,
etc.).
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groupe), assouplissement du protocole (mise à disposition des psy-
chologues pour la cotation des EGF, etc.), tentative de mobilisation
des médecins et des équipes par information et sensibilisation dans le
cadre de diverses réunions, affichage dans les bureaux de consultation
médicale d’une présentation simplifiée du protocole de recherche, pré-
paration des outils de recueil de données en amont des rendez-vous
des patients avec les médecins, multiples relances (par mail, télé-
phone) des référents recherche pour rappeler les dates de recueil des
T6 et des T12 auprès des patients concernés, relance (par téléphone,
courrier) des médecins et des patients par les référents recherche, etc.
Ces stratégies ont été mises en place selon des combinaisons variables
selon les sites, en collaboration avec les référents recherche et/ou les
acteurs impliqués dans le programme (quand c’était possible), avec
plus ou moins de bonheur.

Des protocoles de recherche aussi contraignants et rigides présen-
tent un ensemble de biais et de limites qui nous semblent sympto-
matiques de leur faible adéquation avec l’objectif visé : l’évaluation
d’une action en train de se chercher, de se construire, non sans ques-
tionnements, par tâtonnements, essais-erreurs...

Un élément positif : l’introduction
d’un questionnement sur la stigmatisation

Un aspect plus positif de l’évaluation mérite d’être souligné. Il s’agit
de l’introduction nouvelle, dans les services – les sites expérimentaux
comme les sites témoins –, de l’une des thématiques au cœur d’un des
protocoles : la stigmatisation ou l’autostigmatisation des usagers en
santé mentale. Les professionnels de secteur qui ont fait le choix de
s’engager dans l’évaluation ont manifesté l’intérêt d’approcher la
manière dont les patients « se vivent eux-mêmes et s’autostigmatisent »
– pour reprendre l’expression d’un psychiatre – ou s’approprient et
intègrent le stigmate, tant cette question demeure trop peu abordée
en psychiatrie. Un psychiatre ajoutait qu’il était plus rare encore de
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poser les questions contenues dans les échelles d’évaluation de manière
aussi directe et frontale. Les professionnels qui se sont plus particu-
lièrement impliqués dans la phase de passation des questionnaires aux
usagers, en leur apportant une aide ou un soutien17 et en les accom-
pagnant dans le remplissage des échelles d’évaluation18, ont aussi sou-
ligné combien les outils utilisés avaient constitué des supports
d’échange, de discussion et de réflexion privilégiés avec les personnes.
Non seulement c’était offrir aux usagers la possibilité de se situer par
rapport à cette question, de s’exprimer sur leur ressenti, mais c’était
aussi pour les professionnels une opportunité d’aborder des questions
et d’appréhender des problématiques jusqu’alors peu explorées, a for-

tiori prises en compte. « On est surpris par plein de choses », observe
un médecin. Plusieurs ont souligné combien ces échanges avaient été
riches et leur avaient permis de découvrir et de comprendre des facettes
du vécu des personnes méconnues ou insoupçonnées ; combien aussi
cette ouverture nouvelle sur cette dimension de la vie des personnes
leur avait permis de nouer un lien plus proche avec elles ; combien
enfin ces outils pouvaient constituer des supports d’évaluation,
d’observation, d’analyse et de traitement, et les matériaux recueillis
des supports d’échange et de discussion avec la personne. On voit tout
l’intérêt que présenterait l’introduction plus systématique dans les ser-
vices de psychiatrie de questionnements sur ces problématiques, pro-
pices à l’engagement d’une réflexion sur le regard porté sur les usagers
au sein de l’institution et en dehors par les professionnels du secteur
et au-delà, à même d’interroger les pratiques et de susciter des repo-
sitionnements plus favorables à l’inclusion des personnes dans la cité.

17. Que ce soit pour apporter des précisions, expliciter certains points, favoriser la compré-
hension des questions (pas toujours claires), lever quelques confusions possibles (par exemple
au niveau de la cotation : du pas du tout d’accord au très d’accord, parfois inversée) ou etc. ;
ou que ce soit pour réconforter ou rassurer les personnes qui pouvaient parfois être très
affectées ou remuées par les questions (tout autant que les soignants).
18. Peu ou prou selon les situations, c’est-à-dire selon le niveau de compréhension et le
degré d’autonomie de la personne.
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Chapitre 17

De l’expérimentation
à la dissémination :
création d’un nouveau métier ?

Philippe Maugiron, Jean-Luc Roelandt,
Bérénice Staedel

Philippe Maugiron
L’expérimentation des médiateurs de santé – pairs (MSP) a prati-

quement toujours été observée, étudiée et analysée avec l’éclairage du
savoir dit « expert » ainsi que des savoirs institutionnels ou académi-
ques. Cette expérimentation en santé mentale est en rupture totale
avec l’existant car il ne s’agit pas d’intégrer une autre compétence à la
même famille de savoirs mais d’associer deux formes de savoirs dif-
férents et complémentaires pour créer un autre territoire, un autre
champ de connaissances et de possibles dans la prise en charge des
usagers. Il s’agit de la rencontre du savoir expert avec le savoir profane.
Du savoir de la maladie avec le savoir du rétablissement. Et l’enjeu
de cette rencontre est la reconnaissance du savoir expérientiel et de
son intégration dans les équipes soignantes.

Avant l’arrivée des MSP, il y avait une frontière claire et définie
des domaines de compétences. À présent, on change d’espace. Le
MSP est un nouvel acteur professionnel du monde de la santé qui
relie les rives de la prise en charge de la maladie et de l’accompagne-
ment vers l’autonomie pour vivre avec une maladie chronique dans la
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cité. Nous avons pu constater combien la notion de rétablissement est
encore une notion floue pour de nombreux professionnels. C’est un
processus lent et long. Pour se rétablir, l’usager doit devenir acteur de
sa vie, ce qui implique qu’il doit à un moment ne plus uniquement
compter sur les prises en charge proposées par le milieu institutionnel
au risque de tomber dans ce que nous nommons : « le rétablissement
institutionnel ou la tentation de la chronicisation ». C’est-à-dire
confondre rétablissement et une accumulation des prises en charge
dans les différentes structures institutionnelles ou non. Avec le risque
de se retrouver captif, asservi et dépendant de ce manège institu-
tionnel. Dans le rétablissement, une fois la stabilisation atteinte, il y
a une phase nécessaire qui consiste à oser s’ouvrir vers l’extérieur et à
continuer à cheminer, à expérimenter en dehors de tout encadrement
soignant.

Oui, dans l’accompagnement au changement par l’intégration de
MSP de la première promotion dans les équipes, des erreurs ont été
commise et des lacunes identifiées. La bonne nouvelle, c’est que nous
sommes disposés à nous améliorer pour faciliter l’intégration des MSP
dans les équipes pour le bénéfice des personnels et des usagers. C’est
essentiellement l’ignorance et la stigmatisation qui ont généré les résis-
tances par manque de sensibilisation, de formation et d’information
des équipes. L’arrivée d’un MSP doit se préparer. La méconnaissance
de la fonction et de la formation génèrent de la méfiance quant aux
compétences des MSP ainsi qu’un sentiment d’insécurité pour les
équipes, équipes qui adoptent une posture de défense de leurs terri-
toires professionnels faisant l’objet d’une identification reconnue et
acceptée. C’est une expression exacerbée des corporatismes, de la
défense de ses prés carrés et d’un repli sur soi. Tout changement génère
de la peur, bien que ce soit le changement qui fasse grandir. Recon-
naître et intégrer comme des professionnels et des collègues de travail
d’anciens usagers ne se fait ni spontanément, ni naturellement. Le
MSP vient bousculer les représentations symboliques des soignants et
il suscite chez eux une remise en cause qui peut être déstabilisante. Il
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ne s’agit pas de confronter les savoirs mais de s’enrichir mutuellement
des savoirs et des points de vue de l’autre. Lorsqu’il n’y a plus de
confrontation des savoirs et que la reconnaissance du savoir expérien-
tiel est acquise, l’équipe peut alors constater qu’il y a une intersection
commune entre les savoirs et des bénéfices dans la compréhension des
problématiques des patients grâce au regard du MSP. Chacun peut
conserver ses spécificités et respecter les compétences de l’autre. Les
savoirs des soignants et des MSP se potentialisent et permettent une
meilleure prise en charge des usagers. À présent, la plupart des équipes
qui ont accueilli un MSP ne s’imaginent pas pouvoir travailler sans lui.
Collaborer avec un MSP permet aux équipes qui l’ont intégré d’amé-
liorer leur pratique et de s’enrichir d’un autre regard et d’une meilleure
compréhension des patients. Ils se complètent. Le MSP donne de
l’espoir, encourage au changement, insuffle de l’énergie et même du
désir aux patients et à l’équipe. L’effet de leur présence est difficilement
quantifiable comme tout geste solidaire et altruiste.

Dans un hôpital de jour, trois mois, puis six mois après l’arrivée du
MSP, deux temps de rencontre ont été organisés entre les patients et
les soignants pour entendre leur avis sur la présence du MSP. Les
principaux intéressés sont souvent les derniers consultés ! Ils en ont
observé les bénéfices suivants :

– il donne l’espoir de s’en sortir ;
– il peut nous comprendre ; il y a de l’authenticité ;
– il explique avec d’autres mots, compréhensibles et ne fait pas de

jargon médical ;
– il est à l’écoute et disponible ;
– il est de bon conseil.
L’équipe a identifié les bénéfices suivants :
– enrichissement de la philosophie de soins pratiquée à l’hôpital de

jour par le savoir expérientiel du MSP ;
– changement de posture professionnelle ;
– changement de l’espace, ouverture d’un autre territoire, d’un autre

espace de communication ;
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– retour vers l’humain sans laisser tout le pouvoir aux modèles
théoriques ;

– potentialisation des savoirs empiriques et cliniques des infirmiers
et des autres professionnels du champ de la santé et expérientiels du
MSP.

Un nombre croissant de demandes d’embauche et de formation de
MSP arrivent au CCOMS. La graine a été semée. Il lui a fallu plus
de 24 mois pour germer, et à présent les diaspores se dispersent. Le
champ va fleurir. C’est une promesse ainsi qu’un immense espoir pour
tous les usagers et les équipes de bonne volonté.

Bérénice Staedel
Le CCOMS souhaitant continuer à accompagner le développement

du métier de médiateur de santé – pair en santé mentale en France,
une seconde formation est en cours de création, toujours en collabo-
ration avec l’université Paris-8. Un cursus de formation initiale est en
effet indispensable au parcours professionnel du médiateur car il vient
étayer son savoir expérientiel et lui permettre de construire ses propres
outils d’intervention.

En 2017, le CCOMS proposera ainsi une licence professionnelle
de médiateur de santé – pair, ce qui permettra à cette seconde pro-
motion de médiateurs d’obtenir une meilleure reconnaissance de son
diplôme, de ses compétences, de ses savoir-faire. Les contenus péda-
gogiques de ce futur diplôme seront sélectionnés en cohérence avec
les résultats des évaluations rendues par les MSP au sortir de la pre-
mière formation, mais aussi avec les besoins d’apports théoriques et
de compétences techniques qui ont pu émerger au cours des quatre
dernières années.

Ce second projet bénéficiera des nombreux enseignements du pre-
mier programme ; nous savons aujourd’hui qu’il sera indispensable
d’aller à la rencontre des différents acteurs de ce prochain projet, primor-
dial d’investir du temps dans la préparation de l’intégration des média-
teurs, nécessaire d’écouter les réserves, résistances et appréhensions de
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chacun afin de travailler au long cours avec ceux qui auront pu les
exprimer. Il s’agit ici de la poursuite du mouvement d’acculturation à la
notion de pair-aidance professionnalisée, mouvement débuté en France
en 2011, ce qui est fort récent.

Ce que l’on sait aujourd’hui, c’est que pour que l’arrivée d’un MSP
puisse se dérouler au mieux, il ne faut pas imposer, pas décréter
l’intérêt de la démarche. Le CCOMS a pu constater qu’avant même
l’arrivée d’un MSP au sein d’un service de soins, dès lors que la pos-
sibilité de cette intégration à une équipe est évoquée, la préparation
débute, de façon presque sous-jacente. Les lignes de fuite évoluent
déjà : les discussions amenées par la simple explication du rôle du
médiateur permettent aux soignants de se projeter dans un quotidien
de travail avec un médiateur. Cela n’empêche en rien qu’ils puissent
y être encore opposés, mais à minima, la question est posée. L’exis-
tence de cette nouvelle pratique, parfois à peine connue des équipes
de soins, existe en tant qu’objet de débat. Car le médiateur opère dans
une fonction de passant, de transmetteur, il intervient en tant que tel
à une période de sa vie qui lui permet de regarder avec le recul suffisant
son parcours de vie avec son trouble, puis son chemin de rétablisse-
ment. Pourtant, le paradoxe de la situation du médiateur est qu’il lui
est sans cesse rappelé dans le cadre professionnel ce qui constitue le
fondement de sa compétence : il a été malade, il a compris comment
il pouvait se rétablir, il connaît sa propre fragilité. Alors oui, il reste
concerné par sa pathologie, elle n’a pas disparu, et c’est aussi pour
cette raison qu’il occupe cette place. Et c’est ce paradoxe qu’il faut
faire accepter à l’institution pour laquelle il est complexe de ne pas
pouvoir attribuer à ce médiateur une place de soignant total ou de
patient complet.

Jean-Luc Roelandt
Cette expérimentation, conçue comme une recherche action, n’a

pas été simple à mettre en place. Elle défriche le large champ des
savoirs profanes, communs à tous les humains concernant leurs
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expériences de la maladie. Elle la met encore plus à l’épreuve ici car
il s’agit d’utiliser ces expériences pour en faire la base d’un nouveau
savoir professionnel, qui plus est, en santé mentale, domaine et champ
particulièrement vaste, allant de la prévention, au self help, aux soins
informels, à l’entraide, à l’hospitalisation et à la réinsertion psycho-
sociale. Sans compter la stigmatisation très forte dans ce champ et
qui entoure et influence aussi bien patients que professionnels, voire
familles et amis. Une expérimentation qui questionne les préjugés de
façon radicale. On comprend qu’elle ait suscité des réactions passion-
nelles et que la polémique ait enflé dans tous les champs du savoir
professionnel qu’elle a pu toucher. Pourtant, elle a montré qu’elle était
viable, pas partout, pas pour tous, mais possible, voire porteuse d’inté-
rêts, et ceci dans le temps. La tâche reste immense : continuer et
disséminer, faire de ce savoir expérientiel un objet d’enseignement et
assoir cette nouvelle profession de l’aide à autrui dans le champ des
métiers du sanitaire, du social et du médico-social. Cette tâche durera
des années, voire des décennies. C’est un changement de paradigme
complet qui se traduit, depuis l’épidémie du sida, par l’émergence des
associations d’usagers en santé, la mise en place de la démocratie sani-
taire et la reconnaissance du savoir expérientiel. C’est un signe fort
de « l’empouvoirement » des citoyens concernant leur santé. C’est le
signe aussi de la co-gestion des questions de santé et de la maladie,
entre la médecine et les patients usagers citoyens que nous sommes
tous, à tour de rôle, et suivant les moments de notre vie. C’est aussi
la reconnaissance du rétablissement, pour une vie en « bonne santé »
tout en ayant des troubles psychiques au quotidien, paradoxe tant s’en
faut. Cette expérimentation montre, malgré tout, les capacités du sys-
tème de santé à se réformer et à appliquer en son sein les principes
qu’il revendique dorénavant, haut et fort, de participation des patients,
de transparence quant aux soins, du partenariat avec les associations
d’usagers et de la reconnaissance réciproque.
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