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Savoirs experts et profanes
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Précisions terminologiques : expert-e —
profane

* Partage traditionnel des savoirs:
=Expert-e = savoirs spécialisés (légitimés)

=Profane = non-initié-e

* Remise en question de ce partage et contestation du monopole de
I’expertise des spécialistes et chercheur-e-s (XX siécle)

* Essor associatif et diversification des rapports au monde scientifique
et médical

* Essor des savoirs et de I'expertise « profanes », et
professionnalisation (ex. pair-e-s praticien-ne:s, pair-e:s aidant-e-s)
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En sciences sociales, tout comme dans le langage ordinaire, on utilise couramment le terme
d’ « expert-es » pour désigner les professionnel-les et spécialistes du domaine de la santé et
les chercheurs ; et le terme de « profanes » pour désigner les malades, patients ou leur
entourage,

L'usage de ces termes renvoie a un partage traditionnel des savoirs : les professionnels de la
santé et les chercheurs disposeraient d’un savoir spécialisé, formalisé et légitimé, et en ce
sens d’une expertise sur la maladie et ses traitements alors que les patients seraient des
non-initiés en la matiére, ils ne disposeraient pas des savoirs détenus par les spécialistes.

(Rupture épistémologique (épistémologie francaise historique: Canguilhem, Bourdieu...)
Terme épistémologie, en France, veut d’abord dire «savoirs scientifiques / scientifisés» vs en
anglais (toutes les connaissances)

Comme on va le voir au fil du séminaire: on assiste toutefois depuis plusieurs décennies a
une transformation des rapports entre experts et profanes et a une remise en question de
ce partage entre experts et profanes. La tendance qui émerge est celle d’un certain
brouillage des frontiéres, ceci sous I’effet de la montée en puissance du malade actif qui
vient a contester le monopole de I’expertise des professionnels et chercheurs.

Ce phénomeéne s’observe en particulier dans I’essor des associations de patients et dans la
transformation et la diversification des rapports que ces associations entretiennent avec les




experts du domaine de la santé (cliniciens ou chercheurs).

Aujourd’hui, dans la prolongation de ce mouvement, on assiste méme a une
professionnalisation des usagers-éres qui ont fait I’expérience d’'une maladie ou d’'un
trouble et du systeme de soins.

Cette professionnalisation des personnes directement concernées, ainsi que I'engagement et
la mobilisation de ces personnes, soit des malades, personnes en situation de handicap, ex-
patient-e's ou usagers-éres du systeme de santé, pour défendre elles-mémes, et souvent
avec des «allié-e-s», leurs droits et intéréts sont le résultats de transformations qui ont eu
lieu au cours des 20¢ et 21¢ siecles, et en particulier au développement et transformation du
monde associatifs et des rapport entre experts et profanes. Pour bien comprendre ce
phénomeéne contemporain, il est utile de revenir sur qq éléments historiques qui en sont a
I'origine.

En effet, au cours du XXe siécle, se développe un nombre important d’associations de
proches et de patients, Dans ce contexte, on observe aussi une transformation des rapports
entre expert-e-s et profanes. Dans les premieres associations, les proches et les patient-e-s
ont tendance a déléguer I’expertise en matiére de soins, de recherche, etc. aux cliniciens et
aux chercheurs. Avec |le temps et une série de transformations qui ont lieu dans le champ de
la santé, de nouvelles formes d’associations vont toutefois émerger qui vont revendiquer la
reconnaissance de leurs propres savoirs et compétences. Certaines de ces associations vont
en outre clairement développer des formes d’activisme et de militantisme.

Ainsi, on peut dire gu’au cours du XXe siecle se dessine, avec le développement des
associations, un mouvement de fond qui va de la délégation de I’expertise par les profanes
aux experts, a une tendance a I’activisme de la part des usager-ére-s.




* Qui a acces a la vérité?

* Qui dit vrai?

* Basé sur quoi, au nom de quoi?

* Quelles sont les limites de la «Science»?

* et surtout... pourquoi cela pose-t-il probleme?

* mouvements collectifs d’'empowerment face a
* expériences de violence au nom de la science
* négation du vécu
* normativité drapée de science

* approches dites alternatives

* colonialisme et autres cosmogonies
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Les professionnel.les sont ancré.es dans une histoire et dans des rapports
institutionnels.




EpistémologieS

* Injustices épistémiques
* testimoniales
* herméneutiques

* Formes de savoir
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EpistémologieS

* Production des savoirs et des connaissances
* Construction sociale
* Rapports de pouvoir (internes / externes)
* Consensus institutionnels
* Paradigmes (T. Kuhn) ou affinement graduel (progrées) par falsification
(K. Popper)?

* Validation: processus de véridiction

TS




La médecine et la traque permanente du
charlatanisme

« En d'autres termes : la guérison ne prouve rien. [...L]'objectif
poursuivi par la médecine (guérir) ne suffit pas a faire la différence
entre pratique rationnelle et pratique du charlatan. L'impératif de
rationalité et la dénonciation du charlatan deviennent en ce sens
solidaires : le charlatan est défini comme celui qui revendique ses
guérisons pour preuves. » (p. 125-126)

Stengers, |. (2004 [1995]). Le médecin et |le charlatan. Dans T. Nathan et |. Stengers. Médecins
et sorciers (2e éd.) (pp. 117-170). Les empécheurs de penser en rond / La Découverte.
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Que comprenez-vous de cette citation?
Qu’est-ce que cela peut vouloir dire pour des savoirs qui prennent comme base et source
leur expérience — de la guérison, p.ex.?

Le troisieme et dernier élément de I'opposition traitée ici touche a la forme méme du
raisonnement médical. D'apreés I. Stengers, la médecine moderne peut étre définie non
comme un ensemble précis de pratiques ou de théories, qui sont en évolution constante, mais
comme la conscience du fait que la guérison ne prouve rien : c'est la

rationalité des explications basées sur des processus connus et compris qui fait la
médecine370. Autrement dit, ce n'est pas le résultat qui importe, ni a fortiori le vécu, mais la
compréhension, objective et objectivée, des mécanismes biologiques a I'ceuvre. C'est sur cette
base que la médecine s'oppose au charlatanisme, en ce que ces pratiques auxquelles la
médecine s'oppose, qualifiées par elle de pseudosciences, prétendent justement valider leurs
expertises en utilisant la guérison ou le mieux-étre qui les accompagne comme preuve, quand
les mécanismes sous-jacents peuvent étre tout autres que ceux qui sont revendiqués.




Epistémologies du Sud (8. de Sousa Santos, 2011, 2016)

* épistémologie occidentale est problématique, pour de nombreuses raisons:
* La perte des termes critiques

* La relation fantomatique entre théorie et pratique
* Garder une distance vis-a-vis de la tradition critique occidentalo-centriste

* La sociologie des absences
* La sociologie des émergences
* production des absents, « épistémicide »

» « fabrique de « non-existences » qui se traduit par le fait que les entités
invalidées disparaissent pour devenir invisibles ou défigurées « au point de
devenir inintelligibles. »»

Tiré de Salmon (2018) https://www.sciencesethumanites.fr/epist%C3%A9mologies-du-sud/

* probleme ontologique en fait: qu’est-ce que le monde
* et comment on en rend compte

TS

« Beaucoup de mouvements sociaux dans le sous-continent latino-américain construisent
leurs luttes sur un savoir différent de celui des pays européens : un savoir ancestral,
populaire, spirituel, qui n'a rien a voir avec le scientisme. En outre, leurs conceptions de |'étre
et du vivant sont tout a fait dissemblables du présentisme et de I'individualisme occidentaux.
Les étres sont des communautés d'étres plutot que des individus ; ces communautés incluent
les ancétres, les animaux et la Terre Mére. Nous sommes face a des conceptions non
occidentales qui, afin d'étre comprises et valorisées, requierent un travail de traduction
interculturelle.» p.14
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Epistémologies du Sud (8. de Sousa Santos, 2011, 2016)

» Deux principes pour une réévaluation des savoirs valides (scientifiques ou non):

1. «lacompréhension du monde dépasse largement la connaissance
occidentale du monde. » (par. 62)

2. «ladiversité du monde est infinie : elle inclut des maniéres tres différentes
d'étre, de penser, de ressentir, de concevoir le temps, d'appréhender les
relations des étres humains entre eux et celles entre les humains et les non-
humains, de regarder le passé et le futur, d'organiser la vie collective, la
production des biens et des services, et les loisirs. » (par. 62)

Tiré de Santos (2011), https://journals.openedition.org/etudesrurales/9351
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« Beaucoup de mouvements sociaux dans le sous-continent latino-américain construisent
leurs luttes sur un savoir différent de celui des pays européens : un savoir ancestral,
populaire, spirituel, qui n'a rien a voir avec le scientisme. En outre, leurs conceptions de |'étre
et du vivant sont tout a fait dissemblables du présentisme et de I'individualisme occidentaux.
Les étres sont des communautés d'étres plutot que des individus ; ces communautés incluent
les ancétres, les animaux et la Terre Mére. Nous sommes face a des conceptions non
occidentales qui, afin d'étre comprises et valorisées, requierent un travail de traduction
interculturelle.» p.14



https://journals.openedition.org/etudesrurales/9351

EpistémologieS

* Alors: tout se vaut?
* Attaque de «relativisme»
* tout serait fonction du contexte; pas de vérité
* Construction sociale
* Rapports de pouvoir

* internes / externes
e vérité, mais construction

» Standpoint Theory

* perspective épistémologique (Harding, 2004, 2009).

Stengers (1995)

TS
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Histoire (partielle) de mouvements
d’action collectives en santé

TS
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Eléements historiques

Un mouvement de fond (XIX®-XXI¢ siécles)
Un essor des associations de santé
Une transformation des rapports expert-e:s — profanes

Une tendance de la délégation a I'activisme

TS

(Barbot, 2002; Carricaburu & Ménoret, 2010; Hammer, 2010)
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Eléments historiques

* Les ligues de santé et associations
philanthropiques (fin XIXe-début XX¢s.)

* Lutte contre la consummation d’alcool: : La
Croix-Bleue (1877); la Ligue antialcoolique
(1890), Ligue catholique suisse d’abstinence
(1895), Ligue des socialistes abstinents (1900),
la Ligue suisse des femmes abstinentes (1902)

Y e o 2

A>(’.>
M‘
NEIN.DANKE.~

Schweizerische Krebsliga

"Nein. Danke." Ligue Suisse contre le
cancer. Source: Archives sociales
suisses, Zurich, F Ob-0001-09.
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De la délégation a I'activisme

Début du XXe : Traditionnellement, les rapports entre les associations de patients et les

experts se constituent sur le mode de la délégation.

Début XXe : institutionnalisation des ligues et associations philanthropiques (Pinell,
1992) de lutte contre I'alcoolisme, la syphilis ou le cancer par exemple.

Les membres de ces ligues appartiennent a I’aristocratie et a la bourgeoisie élevée :

médecins, députés, hauts fonctionnaires et femmes du monde.

Les objectifs de I’association, qu’ils soient sociaux, moraux ou médicaux, sont définis
par les experts du champ médical et scientifique.

Objectif des ligues : pas seulement secourir (aider) mais aussi éduquer : il faut
éduquer les populations des classe sociales populaires pour qu’elles délaissent des
comportements considérés comme déviants (ex. alcool) et adoptent des
comportements plus sains.

Ex : Dans le cadre du cancer, les membres des ligues vont promouvoir des
comportements de santé conformes a une norme médicale et se mobiliser pour
récolter des fonds en faveur de la science biomédicale (alors naissante) (= en faveur
recherche sur le cancer).

15



Eléements historiques
Les années 1930-1950:

* Transformations épidémiologiques: augmentation des maladies
chroniques

* Nouvelles associations et diversification des formes associatives

* Objectifs et organisations encadrés par des spécialistes, mais les
malades y sont de plus en plus actifs et actives

* Création des organisations d’entraide (vs assistance): les intéressé-e-s
défendent par elles/eux-mémes leurs droits

TS

Plus tard, dans les années 30-50’, se développent de nouvelles associations autour des
maladies chroniques.
Les progrés thérapeutiques permettent au patient de vivre plus longtemps. Ceci a un impact
tout d’abord épidémiologique : le nombre de maladies et de malade chroniques augmente.
Mais cela a en plus un impact sur le rapport que les malades et leurs associations
entretiennent avec le monde médical.
Les nouvelles associations qui se créent gardent pour un temps un caractére médico-centré,
mais le modele associatif est cependant en train de se diversifier.
Les membres de ces associations ne sont plus tout a fait les mémes qu’auparavant : bien
gu’encadrées par des médecins spécialistes des pathologies concernées, les malades y sont
de + en + actifs.
Sur le plan de la relation thérapeutique et des prises en charge aussi les patients prennent de
plus en plus une part active notamment en gérant au quotidien leur maladie.

L’idée gui s'impose dans ces collectifs : est que le malade est le premier spécialiste de sa
maladie parce qu'’il en fait I’expérience a la fois dans son corps et son esprit, et dans sa VQ,
et, gu’ainsi confronté a des problemes que les spécialistes ne connaissent pas pour ne pas
I’avoir eux-mémes expérimenté, le malade développe des savoirs spécifiques.

Les expériences de la maladie deviennent en outre I’objet de discussions et d’échanges
collectifs qui invitent les malades a repenser leur identité de « patient » et dans certains cas a
redéfinir leur relation de dépendance au monde des spécialistes.

La revendication qui apparait progressivement : les patients sont ceux qui savent le mieux ce
gu’ils vivent et sont ainsi les plus a méme de décider de la nature de leur prise en charge.
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Eléments historiques

Exemples (handicap, 1930-1950) procap

» Procap (ex-Association suisse des invalides,
ASI, 1930)

» AGILE.CH (ex-Fédération suisse des
organisations d’entraide pour malades et
invalides, ASKIO, faitiere fondée en 1951) INCLUSION.

HANDICAP

» |nclusion Handicap (ex-Fédération suisse pour
I'intégration des handicapés (FSIH) crée en 1951
a l'initiative de Pro Infirmis)

TS
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Eléments historiques
Les années 1960-début 1980:

Mouvements et associations contestataires (en psychiatrie);
antipsychiatrie; activisme civique (droit d’accéder au dossier médical, droit | LASUATON OUR LES DROMTS

Y : | _ cal, DES USAGERS DE LA PSYCHIATRIC
de choisir et refuser un traitement, contestation des internements psychiatriques, AR
contestation de certains traitements, etc.) GRAND DEBAT PUBLIC
sur
ol e ]

Publications a la méme époque:
Asiles de Goffman (1961 [fr. 1968])
Histoire de la folie a I'age classique de

PSYCHIATRIE

Foucault (1962) alo Ta prochaine révision de a loi g

Le pSVChanalysme de Castel (1973) m(radmtpu‘!q’jgg::nh:ng?:hﬁ'ﬂwﬁazmmlm

Cooper: Villa 21 (1962-1966) VENDREDI 23 NOVEMBRE 1979 20¥30
MAISON DES JEUNES S, RUE DU TEMPLE

Laing — antipsychiatrie (1960s + )
Szasz - The Myth of Mental lllness (1961)

S. n., s. t., Genéve, novembre 1979, Archives contestataires, Fonds Rolf
Himmelberger, Cote : CH CH-002049-8 027_RH. En ligne :

S. ., image de I'autocollant produit par I’Adupsy, Genéve, s. d., <m|£ﬂ.ﬂ|)@2.ﬂzﬁi%.lﬁﬁ.i%gl
Archives contestataires, Fonds Rolf Himmelberger, Cote : CH CH- consuitéle = .
002049-8 027_RH-510. En ligne :

002049-8 027_Rit: gne e TS

rolf-himmelberger>, consulté le 22 février 2021.

jres.ch/index.ohp/rolf-himmelberger-2>,

Années 1960+: mouvements droits civiques

«Problemes secondaires» pris en compte: folie, prison, sexualité.. (Secondaire au regard du
«1er probleme» qu’est la Lutte des classes)

Foucault: se déprendre des identités auxquelles on nous assigne; celles-ci sont construites a
partir de savoirs hégémoniques liés a des formes de pouvoir qui en sont les conditions de
possibilités (savoir-pouvoir)

[Ce n’est pas «faux», mais imbriqué.]
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Eléments historiques

Les années 1960-début 1980:
Contexte: Etat-providence, 30 glorieuses (1945-1975)

puis choc pétrolier (1973), néolibéralisme, désengagement de I'Etat

Post-1980

Passage de Advocacy a Empowerment (voir plus loin agidd-smq)
désengagement de I'état; idéologiquement pertinent d’encourager des
individus autonomes et responsables

Mouvements alternatifs en santé mentale

défense de droits
survivants de la psychiatrie
fiertés (Mad Pride; Handi; Cripples ...)

TS
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Eléements historiques

* « Self-help revolution » (années 1970-1980)

* Diversification des formes organisationnelles et associatives et des engagements
(surtout a partir des années 1980)

* Activisme scientifique: thérapeutique et recherche fondamentale (Sida,
myopathie, etc.)

TS

Dans les décennies qui vont suivre vont apparaitre une grande variété de rapports entre
profanes et experts et les associations vont investir différents domaines. Jusque-I3, les

associations de malades étaient trés centrée sur le pole de I’entraide et du soutien mutuel :

autour des années 70-80 on assiste méme a ce que des historiens et sociologues appellent
parfois la « self-help revolution » : autrement dit a une augmentation des groupes et
mouvements d’entraide et a I'idée que les personnes atteintes dans leur santé, en
échangeant sur leur expérience, développent des savoirs et des stratégies qui leur
permettent de gérer de maniére responsable et autonome leur maladie au quotidien.

A partir des années 80’, les luttes associatives vont s’élargir pour investir tous les secteurs
de la maladie (et non plus exclusivement le plan de I’entraide.)
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Eléments historiques

Actu up: un activisme
thérapeutique

BATTEMENTS
PAR MINUTE

TS

Trailer du film « 120 battements par minute » du réalisateur frangais Robin Campillo sorti
en 2017. 2’min.

Synopsis (wikipedia, 13.11.2019):

Au début des années 1990, le sida se propage depuis prés de dix ans. Les militants d'Act Up-Paris
s’activent pour lutter contre l'indifférence générale. Au cours des « R.H. » (réunions hebdomadaires
menées par deux médiateurs se chargeant de donner les tours de parolest) se décident les actions
pour que soient mises en ceuvre les trithérapies pour les malades atteints du sida, spécialement les

« zaps »2 (irruption au sieége du laboratoire pharmaceutique Melton Pharm, aspersions de faux-sang,
notamment contre le directeur de I'Agence francaise de lutte contre le sida), les die-in, les
distributions de préservatifs et de brochures d'information dans les lycées, les tracts dont chaque
slogan provocateur est débattu et approuvé par I'assemblée32, Les scénes militantes alternent avec les
scenes de féte dans lesquelles les militants dansent au son de la house, leur énergie sur la piste faisant
s'élever au-dessus d'eux la poussiere qui se transforme « en molécules et virus se multipliant et se
contaminant? ».

L'histoire débute au sein d'Act up autour de 19922 lorsque Nathan, un nouveau militant, y rencontre
Sean, et est bouleversé par la radicalité de ce dernier, séropositif et qui consume ses dernieres forces
dans I'action. Sean est en conflit avec Thibault, médiateur des « R.H. » et qui privilégie I'expertise et la
discussion avec les autorités et les laboratoires, a I'instar d'AIDES?. Nathan tombe amoureux de Sean
et se lance dans les actions coups de poing d'Act up. Leur histoire d'amour est interrompue en 1995
par la mort de Sean : affaibli par la maladie, hospitalisé puis ramené dans le nouvel appartement que
Nathan voulait pour euy, il est soigné par son amant et sa mereé. Sean choisit d'étre euthanasié par
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NathanZ. Respectant la volonté de Sean, ses amis militants jettent ses cendres sur les petits-fours d'un
banquet des assureurse.

Réalité historique

120 battements par minute reprend des actions, sujets de débats, et personnalités d'Act Up mais
demeure une ceuvre de fictiong.

Le personnage de Nathan est probablement I'alter ego de Robin Campillo®. Thibault, un des
médiateurs qui réprouve la violence, représente Didier Lestrade, le premier président d'Act Up-Paris.
Le personnage de Sean a vraiment existé. Second président d'Act Up-Paris de 1992 a 1994, Cleews
Vellay est mort du sida a 30 ans en 1994. La scéne de ses cendres jetées au banquet de I'Union des
Assurances de Paris (pour dénoncer la discrimination des porteurs du VIH par leur refus d'accorder une
assurance aux personnes séropositives), a également existét24,

Le premier « zap » sur le jet d'une poche de faux sang sur le directeur de I'Agence francaise de lutte
contre le sida, et de son menottage « est le produit de deux interventions distinctes. En 1991, pendant
un colloque intitulé «Homosexualités et sida», deux militants tentent, sans succes, de menotter
Dominique Charvet, le directeur de I'AFLS, I’Agence francaise de lutte contre le sida. Un an plus tard, il
y a I'action menée contre le docteur Bahman Habibi, le directeur médical et scientifique du CNTS,
Centre national de transfusion sanguine, impliqué dans I’affaire du sang contaminé. Les militants I'ont
traité d’«assassiny, lui ont jeté du faux sang et I'ont menotté sur la scéne de I'amphithéatre de
I’'hopital de la Pitié Salpétriere devant un parterre de 300 spécialistes scientifiques? ».

Melton Pharm est une société imaginée a partir de 3 laboratoires : Roche qui refuse en 1992 de
diffuser les résultats des essais de son anti-protéase ; laboratoire Glaxo qui établit des restrictions
d'accés a l'antirétroviral 3TC en 1995 ; Abbott objet d'un zap de vengeance en 1996, « parallelement a
un lobbying aupres du Comité national d'éthigue, contre la mise en place d'un tirage au sort et pour
I'élargissement de |'acceés compassionnel a I'antiprotéase Ritonavir »2.

Messages politiques

Le film reprend de nombreuses luttes politiques d'Act Up, comme la responsabilisation des autorités
publiques dans la lutte contre le SIDA, la nécessité des politiques de prévention publique a
destination des publics marginalisés (LGBT, travailleurs du sexe, étrangers, prisonniers, usagers de
drogues) et d'une éducation sexuelle compléte pour les mineurs, de |la reconnaissance des malades
comme interlocuteurs légitimes des laboratoires pharmaceutiques, la dénonciation des pratiques
anti-éthiques de ces derniers, ou la nécessité de recherches sur les interactions entre les traitements
et les drogues ou les thérapies hormonales. Pour Robin Campillo, son film permet de réaliser la phrase
de Sean « Voila a quoi ressemblent des malades du sida, si vous n'en aviez jamais vu ! »2. Le film
évoque aussi les contradictions internes sans les résoudre, comme le fait que soutenir un proces pour
I'affaire du sang contaminé revient a souhaiter envoyer des personnes en prison, lieu de
contamination ou I'acces aux soins est insuffisant.
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https://www.youtube.com/watch?v=2fhO2A4SL24

Situation contemporaine

* Un renouveau militant (tendance)

* Une catégorie de « profane » recouvrant une pluralité d’acteurs-trices (malades,
handicap-é-s, (ex-)patient-e-s, usagers-eres, ...) ; proches ; allié-e-s)

* Parmiles « profanes » et les allié-e's : des expert-e-s (juristes, chercheur-e's en
sciences sociales ou politiques, des professionnels de la santé ou du social)

* De nouvelles définitions de la posture et du positionnement des allié-es inspirés
de conceptions politiques et identitaires présentes au sein de mouvements
féministes, de lutte contre I’homophobie ou le racisme («Black matters»), et
appuyée sur la notion de «capacitisme» ou «validisme» («ableism»)

TS

Jusqu’a maintenant j’ai surtout abordé quelques éléments socio-historiques
essentiels pour comprendre la nouvelle place que peuvent prendre les
associations de patients et plus généralement le patient actif qu’elles tendent a
représenter de différentes maniéres.

Précision : Je précise encore que si la plupart des associations promeuvent I'idée
d’un « patient actif », il existe différentes maniéres de concevoir ce qu’est un
patient actif, autrement dit il existe différentes figures du patient actif.
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Situation contemporaine

e «Le clitoris en Occident : une "excision mentale"»

*  Entrée dans les manuels... en 2017. Absent depuis 1880 — et
jamais complétement étudié...

https://www.radiofrance.fr/franceculture/clitoris-pourquoi-avoir-attendu-2017-pour-le-
representer-dans-les-manuels-scolaires-2852703

e Role d’associations et de mouvements

*  Associations «identitaires»: personnes noires, autochtones,
LGBTAl ...
e accompagnement, information, défense des droits et des
intéréts » ) )
*  production de savoirs LA fulleiul1 2664932201 20lling

TRANSGENDER

NETWORK PINK

SWITZERLAND G%JUPEATRANS
CROSS [ o L°¥ )
TG N s Au service de notre diversité TS

Jusqu’a maintenant j’ai surtout abordé quelques éléments socio-historiques essentiels pour
comprendre la nouvelle place que peuvent prendre les associations de patients et plus
généralement le patient actif qu’elles tendent a représenter de différentes manieéres.

Précision : Je précise encore que si la plupart des associations promeuvent I'idée d’un « patient
actif », il existe différentes maniéres de concevoir ce qu’est un patient actif, autrement dit il
existe différentes figures du patient actif.

https://www.radiofrance.fr/franceculture/clitoris-pourguoi-avoir-attendu-2017-pour-le-representer-
dans-les-manuels-scolaires-2852703

«En 2010, la gynécologue et obstétricienne Odile Buisson avait consacré une conférence de 15
minutes a I'organe clitoridien et a sa mise au ban par la médecine sexuelle. France Culture
Conférences |'avait rediffusée en aolt 2016. “Le clitoris est probablement la terreur des Homo sapiens,
car il faut savoir que 130 a 150 millions de femmes ont été excisées dans des conditions
épouvantables", lancgait-elle en guise d'introduction. Et ce depuis la nuit des temps, puisque des
momies excisées ont été retrouvées, précisait-elle. Et en Occident ? "On a fait moins sanglant mais on
n’a pas fait moins sournois, car le clitoris a été un organe complétement oublié des traités d’anatomie."
Le clitoris en Occident : une "excision mentale"

Durant ses études de médecine, Odile Buisson a tres vite noté que lorsque le clitoris était représenté,
ou traité, il I'était de fagon erronée : "Je me rappelle que quand j’ai fait ma gynécologie, c’était deux
petites pages, vite expédiées, et du reste on ne I'apprenait pas parce qu’on n’était jamais interrogés
dessus et qu’en fait, tout le monde s’en foutait."»

voir aussi Clint’info de Odile Fillod, chercheuse indépendante https://odilefillod.wixsite.com/clitoris
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Situation contemporaine

Des revendications portées sur trois plans par les mouvements d’entraide :

* Epistémique: les expériences échangées entre usagers-eres ou malades (entraide)
ainsi que le travail entrepris par les associations sont producteurs de savoirs et
doivent étre considérés comme des connaissances a part entiére sur les affections
(maladies, handicap, etc.) et leurs traitements ou prise en charge

* Politique: appel a la prise en compte des problemes (et savoirs) par les autorités
politiques et les professionnels de la santé

* Identitaire: étre reconnus comme des partenaires a part entiére, dans leur condition
et spécificité

TS
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Antipsychiatrie: suites contemporaines

« [L]e legs le plus radical de cette époque n’est peut-étre pas la
critique du modéle médical, la négation de la réalité de la folie ou
la dénonciation du pouvoir psychiatrique. La fagon la plus radicale
de «détacher le pouvoir de la vérité des formes d’hégémonies |[...]
a l'intérieur desquelles [...] elle fonctionne » [Foucault] est peut-
étre alors tout simplement d’affirmer que les sujets de la
psychiatrie doivent avoir le droit, le pouvoir en fait, de participer
a la mise sur pied des traitements qu’ils recoivent.»

Rose (2006)

TS

N’y a-t-il pas qqch qui se perd, la-dedans?
On peut faire ce constat — mais en faire un programme?
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Situation contemporaine

gvBLE!

A nciLe.cH

t
pECIDONS e

Col

des pl etp 2021:
Mobilisation et militantisme: rien sans les allié-es!

Samedi 13 novembre 2021,
4 la Maison des générations, Bahnhofplatz 2, & Bee

Toutes ot tous, To rospoct dos handicapéos,
s principos généraux de la Conventin do FONU rlative aux drols des personn
handicapées (CDPH). Pou rappel,cos principes généraux sont:

5 propros choi. ot de findépendance des personnes;
+ La non-dicriminaton
+ La particpation o intégraton plenes ot offectves

o la dvorsité humaine ot do Ihumant;
Lgaits dos chancos;

Laccossibité

Liégaits entra t0us ls dtres humains

onfants handicapés & présorve lour denti.

alié os?

Programme

09h30  Accusil café

1000 Ouverture do la conférence par Stophan Hiser, président
GAGILE.CH

10h05  Introduction
Raphaé! do Riedmaton, directour

10h20  Labécsdairo dolamobilisation
Présontation do ias Panchard, ancien coordinateur romand do
Tintiatve pour des mulinationalos responsabios, spécialisto en
communicaton

11h10 Pause

TS
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BLE!
A nGILE.cH 1pONS gNSEW
Die Organisationen von Menschen mit Behinderungen DE

Les organisations de personnes avec handicap
Le organizzazioni di persone con andicap

Conférence des présidentes et présidents 2021:
Mobilisation et militantisme: rien sans les allié-es!

Samedi 13 novembre 2021,
a la Maison des générations, Bahnhofplatz 2, a Berne

Toutes et tous, nous avons un but commun: le respect des droits des personnes handicapées,
au sens des princij éné de la C ion de 'ONU relative aux droits des personnes
handicapées (CDPH). Pour rappel, ces principes généraux sont:

Le respect de la dignité intrinsé del ie indivi y compris la liberté de faire
ses propres choix, et de l'indépendance des personnes;
La non-discrimination;

. La icipation et I'intégration pleines et i a la société;
« Le respect de la différence et I’ ion des i ées comme faisant partie
de la diversité ine et de I'

L’égalité des chances;

L'accessibilité;

L’égalité entre tous les étres humains;

Le respect du dé des ités de I'enfant i é et le respect du droit des
enfants handicapés a préserver leur identité.

Nous toutes et tous savons qu'il est indi: de nous iliser pour que ces princij soient
mis en ceuvre et respectés en Suisse. Mais quelle que soit la forme de mobilisation, les personnes
en situation de handicap ont besoin d'allié-es pour faire valoir leurs droits. Mais qui sont donc nos
allié-es?

TS
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Une initiative souhaite améliorer
I'inclusion des personnes handicapées

—e

P «10 30» P 00:03/00:29

Une initiative souhaite améliorer I'inclusion des personnes en situation de handicap / Le Journal horaire / 29 sec. / le 15
septembre 2021

Des personnes en situation de handicap ont réclamé mercredi devant le Palais fédéral a
Berne une plus grande participation politique et une vie autonome. Elles ont présenté leur
nouvelle initiative nationale pour l'inclusion.

https://www.rts.ch/info/suisse/12494735-une-initiative-souhaite-ameliorer-

TS

linclusion-des-personnes-handicapees.html
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Expertise profane
/ \

Expertise expérientielle Expertise médico scientifique

(Borkman, 1976)

* Appropriation par des associations en
santé (ex. Sida, myopathies/maladies
rares, etc.)

* Par le biais: contacts et informations des
expert-e-s (médecins, soignant-es),

* Lexpérience: s'exprime par l'intermédiaire du
récit a la premiére personne (témoignage)
* Le savoir expérientiel: suppose une

appréhension mentale plus élaborée surla ~ e—mnv-ows
nature et la signification de I'expérience (réle

important des processus collectifs d’échange,
par ex. Groupes d’entraides, associations)

L'expertise expérientielle: se traduit par une

ouvrages, articles scientifiques, base de
données, (collaboration a des recherches)
etc.

Favorisée par le développement d’Internet

compétence a mobiliser le savoir expérientiel (site consacré 2 la santé, forum, blog, etc.)

pour apporter des réponses a des problemes (appropriation et diffusion dans leurs
formulés en termes généraux ou spécifiques réseaux)

Travail des associations:
articulation des deux dimensions de I'expertise profane

(Akrich & Rabeharisoa, 2012) TS
et mobilisation de I'expertise « profane »

++ dans texte de Akrich et al.

Comment I’expertise profane est-elle produite et mobilisée ?

Groupes de parole, forums internet, permanence téléphonique (=>> personnes

concernées)

Production, recueil, mise en forme et diffusion de récits

Mise en relation et confrontation aux savoirs expert-e-s (médicaux)

Production de graphiques, statistiques: production de « faits » jugés plus robustes,

par ex sur:
Les parcours de soins (délais pour accéder a certains soins, diagnostiques,
interventions spécialisées, etc.)
Effets de certains traitements non pris en considération par les soignant-es
La maladie elle-méme et ses manifestations (ex. douleurs et expériences
corporelles dans le cas de troubles psychiques)

Vers quels publics I’expertise profane est-elle mobilisée ?

mobilisation de cette expertise dans des actions (individuelles et surtout collectives) dirigées :
Vers des patient-e-s individuels
= renforcer leur capacité d’action
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Vers le monde socio-sanitaire
Soignant-e-s, travailleurs sociaux
Etablissement, réseaux de soins, administrations socio-sanitaires
Vers le monde politique
Vers le monde médiatique
=Peser sur la politique de santé au sens large
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La mobilisation de I'expertise
profane

Travail des associations: articulation des deux dimensions de I'expertise profane
(expérientielle et médico-scientifique)

Mobilisation de cette expertise dans des actions dirigées a la fois :

— Vers des patient-e-s individuel-le-s pour renforcer leur capacité d’action

— Vers le « monde de la santé » (professionnel-le-s, établissements, réseaux de

soins, administrations socio-sanitaires, politiques) pour peser sur la politique
de santé au sens large

TS

= L'articulation de ces deux dimensions (expérientielle et médico-scientifique) se situe au
fondement méme du travail politique des associations. (Auteurs parlent méme d’Evidence
Based Activism).

= L’expertise profane contribue ainsi a la démocratie sanitaire, CAD a la participation des
individus aux décisions qui les concernent et a la participation de leurs représentants a
la gouvernance de la santé.

= Lecture: si intérét et pour approfondir, cf. texte de Madelein Akrich et Volonoa
Rabeharisoa (2012), L’expertise profane dans les associations de patients, un outil de
démocratie sanitaire.

Remarque : attention article fait parfois référence a des éléments propres aux contexte de la

France (ex. inscription de la notion de démocratie sanitaire dans un cadre juridique (loi du 4
mars 2002).

31



LI & by

Un exemple d’enjeu contemporain lié a
I’expertise profane

La reconnaissance de la fonction de pair praticien'-ne en santé mentale
(PPSM) en Suisse romande:

* Quelle formation?

* Quelle expertise ?

* Quelle fonction et taches au sein des institutions et équipes ?

* Quelles collaborations et intégration ?

* Quels risques, défis ?

* Quelles recommandations, précautions ?

* Quels pieges de la professionnalisation? Quels impacts de celle-ci?

« Etc.
TS

Aujourd’hui, dans la prolongation de ce mouvement, on assiste méme a une
professionnalisation des usagers-éres qui ont fait I’expérience d’'une maladie ou d’'un
trouble et du systeme de soins.
Un exemple proche de nous est la formation de « pair praticien » qui a été mise en place en
formation continue a I'éésp, qui s’adresse a d’anciens patient-e-s en psychiatrie. Les pair-e-s
praticien-ne-s ,ou « pair aidant-e-s » comme on les appelle aussi, sont des personnes qui ont
fait I'expérience du systeme de soins psychiatriques et qui choisissent de suivre une
formation en vue d’exercer ensuite une fonction de pair-e aidant-e au sein des hopitaux ou
dans d’autres types d’organisation socio-sanitaires (associations, enseignement dans la santé,
etc.).
La formation des pair-e-s praticien-ne-s en Suisse romande a lieu a la hetsl/éésp, au service de
la formation continue. La premiére volée, constituée d’une quinzaine personnes, a été
terminé sa formation en 2014 (été). Une seconde volée, également d’une quinzaine de
personne, est actuellement en cours de formation et la terminera a I'été 2017.
L’un des critéres de sélection des candidats parmi d’autres, était d’avoir vécu une
hospitalisation en psychiatrie ou en tous les cas d’avoir fait I’expérience de soins dans une
institution ou un centre psychiatrique.
Parmi les canditat-es ayant terminé leur formation en 2014 :
certains travaillent actuellement (a temps partiel) dans des équipes de soins,
d’autres exercent une fonction dans des groupes de travail chargés par les
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institutions de soins de réfléchir a la fonction et au cahier des charges des futur-es
pair-es praticien-nes,

d’autres encore répondent a des mandats d’enseignement ou participent a des
projets de recherche dans les Hautes école de santé de Suisse romande.

L’émergence de cette nouvelle fonction de pair-e praticien-ne en santé mentale, tout comme
les discours sur la place centrale a accorder désormais a I'usager et a sa participation au sein
du systéme de santé, sont le résultat de transformations qui ont eu lieu au cours du 20eme
siécle, et en particulier au développement des associations et a la transformation des
rapports entre expert-e-s et profanes qui ont eu lieu au cours de cette période.
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« Quand des ex-patients deviennent des soignants »
Emission Faut pas croire, RTS, 21 avril 2018

https://www.rts.ch/play/tv/faut-pas-croire/video/pairs-praticiens--des-ex-patients-deviennent-soignants ?id=9503715

xtrart UU:50-07:077

TS

Caroline Suter, dernier cours. CE N’EST PAS UN TéEMOIGNAGE!

https://www.rts.ch/play/tv/faut-pas-croire/video/pairs-praticiens--des-ex-patients-
deviennent-soignants?id=9503715

* Intro: 00-00:50

* Alaclinique Belmont (Claudio Pollio): 00:50-07:07

* Ala Maison Béthel (PPSM Nicolas absent car rechute): 07:07 — 10:38 (env.)
* Débat: Dr. Huguelet et I. McCluskey (10:40-28:47)

* (extraitisolé = 21:4'min.)
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https://www.rts.ch/play/tv/faut-pas-croire/video/pairs-praticiens--des-ex-patients-
deviennent-soignants?id=9503715

* Intro: 00-00:50

* Alaclinique Belmont (Claudio Pollio): 00:50-07:07

* Ala Maison Béthel (PPSM Nicolas absent car rechute): 07:07 — 10:38 (env.)
* Débat: Dr. Huguelet et I. McCluskey (10:40-28:47)

* (extraitisolé = 21:4'min.)
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Inclusion institutionnelle et
changements: des contradictions

TS
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ETP: 2 courants

* Tensions au sein du «kmouvement» de I'’éducation thérapeutique des
patient.es (ETP)

* vers patient.es pour mieux les éduquer

* se centrer sur le vécu pour bien introduire les bonnes connaissances et
recommandations, scientifiques

* expert.es relaient; aducation «a» la santé
* «de + en + de maladies chroniques: il faut donc les accompagner»
* 3 partir des patient.es, de leurs expériences de la maladie

* tirer des savoirs légitimes(/és) des expériences de vie avec des maladies chroniques,
notammen

* plus ancré dans les mouvements self-help, DIY, d’associations; éduc. «pour» la santé
* «apprenons de ce qu'ils et elles font pour 'apporter a d’autres»

Tourette-Turgis et Thievenaz, 2014

TS
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La question «morale» de l'inclusion

¢ Devoir d’inclusion

* cf Hocking (2017), Hammell, Kirsh (2015 - texte semaine prochaine) — des ergo
du Canada anglais quoi ;)

* «pourquoi des associations de patients ?
Il sagit de s’écarter des réponses traditionnelles :

* Elles fourniraient une aide « pédagogique » confirmant le réle du corps médical : consulter plus
souvent, bien suivre son traitement. Cette réponse est la plus obscene mais pas la moins
fréquente. De nombreuses associations dirigées par des médecins (en particulier dans le

domaine du cancer) fonctionnent sur ce modele.

* |l faudrait en accepter a contrecceur I'existence mais elles ne feraient que traduire la montée en
puissance du consumérisme. On ne ferait que reconnaitre un rapport de forces qui oblige.

* Les reconnaitre serait une question de « bonne volonté », une question morale comme celle qui
s’est imposée quand on a adopté I'idée qu'’il fallait dire la vérité aux patients.»

(Pignarre, 2006, p. 1-2)
TS
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Daria
(MTV, 1997-2002)

TS
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Tokenism

the practice of doing
something only for
symbolic appeal,
especially the
recruitment of people
from underrepresented
social groups in order to
give an impression of

n--. .

diversity and equality — ‘\ Qg X g" -3
The office’s hiring of y & o 000 VO O
Jane over Joey is - g L

nothing but tokenism.
geste

symbolique - ouverture
symbolique aux
minorités [... tokénisme]
(Antidote 10)

TS

Isn't it great how they keep electing us homecoming king and queen every year?
N'est-ce pas formidable qu'ils continuent a nous élire roi et reine du bal chaque année ?

Yes. It's such a generous and enlightened gesture. It completely makes up for the town's utter
lack of diversity in my mind.

Oui. C'est un geste tellement généreux et éclairé. Cela compense complétement le manque
total de diversité de la ville @ mon avis.

And we're playing into it.
Et nous jouons le jeu.

Damn college applications.
Foutues demandes d'inscription a I'université.

This is so humiliating.
C'est tellement humiliant.
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Tokenism

tokénisme:

Pratique d’efforts
d’inclusion de
groupes minoritaires
servant a cacher une
situation

déplorable.

TS

Maybe we should start waving again.
Peut-étre devrions-nous recommencer a saluer de nouveau.

Why play into this stupid charade any more than we have to?
Pourquoi participer a cette stupide mascarade plus qu'il ne le faut ?

We don't have to do anything. Hell, we don't have to be up here.
Nous ne sommes obligé es a rien. On n'a méme pas besoin d'étre ici.

That's actually a good point. What's the worst they could do to us?
C'est un bon point. Quel est le pire qu'ils puissent nous faire ?

What happened?
Qu'est-ce qui s'est passé ?

Oh, what the hell. We may be tokens, but we're damn good looking ones.

Oh, et puis zut. Nous sommes peut-étre des pions, mais nous sommes de sacrément beaux
pions.

Can't argue with that.

On ne peut pas contester ¢a.
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La question morale de l'inclusion

* se sentir puissant VS avoir du pouvoir effectif

* «inclure»
* sans transformer les rapports
* |utte contre la discrimination
* buts?
* équité? justice? ...
* voire en les renforgant

* Intentions VS Effets

AOTA (Wilson, 2020)
Loignon et coll., 2022

TS
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our une pratique
AGIDE-SMA le:n santé mentale

i droits
pasée sur lexercice des .
ion du pouvolr

\ riati
Advocay et 1’approp

De l’adVOCacy au

Empowerment , .
rétablissement,

Appropriation du pouvoir

la dérive

des mots
'Tk

Recovery

= .§-v\_\--

Rétablissement

TS

Advocay
années 1960-1972

Empowerment
années 1950-1960: explosion 1973-1990

Appropriation du pouvoir
années 1990-2004
p.11: «Trois conditions entourent son application :
e Le support pratique, moral et le mentorat : la personne a des aides
concreétes pour régler certains problémes d’ordre matériel (ex. : logement,
sécurité du revenu), mais également psychosocial (ex. : résolution de conflits).
Le support moral aide la personne a faire confiance a ses réves, ses intuitions,
ses croyances, ses capacités, ses forces, ses possibilités. Elle peut également
étre aidée par un mentor (un modele, un guide).
e L’acces a des ressources valorisantes : c’est capital pour la personne (ex. :
le travail, le bénévolat, le militantisme). La personne ne se sent pas traitée
comme un numeéro, le fonctionnement de la ressource est souple et favorise
les capacités et I'autonomie des personnes.
e La participation : elle permet d’augmenter I'estime de soi et valide la
démarche amorcée par la personne. Elle favorise également le passage de
I’action individuelle a I'action collective.»




Recovery
p. 14 «Le recovery est une méthode profondément personnelle et unique de

changement de ses propres attitudes, valeurs, sentiments, buts, compétences et réles.

C’est une fagon de vivre pleine de satisfaction, d’espoir et de partage, méme avec les
limites causées par le probléme de santé mentale. Le rétablissement entraine le
développement d’une nouvelle fagon de penser sa vie et son but, au-dela des effets
catastrophiques du probléeme de santé mentale.14 14. ANTHONY, William A.,
Recovery from Mental Illiness: The Guiding Vision of the Mental Health Service System
in the 1990s. Reprinted from Psychosocial Rehabilitation Journal, 16(4), 11-23, 1993.

Rétablissement

devient politiques officielles

certain-es considérent qu’il s’agit d’'une appropriation par les

professionnel-les d’'un mouvement de patient-es (et de sa dépolitisation, sans changements
de fond).

inclut maintenant «la reconnaissance de la maladie» et «la diminution des
symptomes»!

p. 17 «ll a aussi été traduit par réhabilitation, réadaptation, résilience 26 et
aussi, dernierement, par « I'aller mieux 27 ».»

42



Inclusion vs transformation
Luttes de pouvoir

* se sentir puissant VS avoir du pouvoir effectif

* intéréts des patient.es et des professionnel.les: en partie
contradictoires

* rapport social: 'un dépend de I'existence de l'autre
* l'autre est créé par I'un
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Questions a se poser durant le séminaire
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Principales thématiques et questionnements
abordés dans ce séminaire

* La transformation des rapports entre les professionnel-les et les (ex-)patient-es via la
mobilisation des associations et du « patient expert »

* La diversité des besoins, attentes et intéréts des (ex)patient-e:s et des collectifs
auxquels ils participent (associations)

* Les effets et questions posées aux savoirs reconnus, légitimés: la science, ses limites?

* Participation des « usagers-éres », empowerment, collaboration, partenariat et role
des ergothérapeutes dans la défense des intéréts de leurs « client-es »

* La définition et I'adoption d’une posture d’ « allié-es »
* etses limites

* L’intégration de patient-es expert-es, de pair-es aidant-es ou PPSM dans les équipes de
soins, dans I'enseignement et la recherche
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Les séminaires

* Lire les textes qui seront présentés

* Ecouter activement la présentation de vos pair.es (env. 30")
* celle-ci doit étre ancrée dans le texte

* Evaluer individuellement la présentation (15’)

* Développer 2 a 4 questions pour vos collegues qui ont présenté
* pas principalement «qu’avez-vous pensé de» (vécu, expérience), mais
des interrogations basées sur le texte
* Participer a la discussion (30’)

* mon role: facilitateur + ramener au texte + ramener aux théemes du
séminaire (dont Introduction)

* Rétroaction (10’)
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MERCI!
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