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Introduction de la troisi¢me partie
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Le concept de pair-aidant a émergé dans les pays ayant une tradition de self-care
(ensemble des soins non dispensés par les profeéfionnels de la santé) et de self-health
(style de vie adopté pour préserver la santé). Les groupes de soutien et d’entre-aide
(self-help) se sont eux, développés dés 1930 avec les associations de malades sur le
modele des alcooliques anonymes. Ces pays sont majoritairemént de tradition pro-
testante (Faizang, 2001 ; Déchamp-Le Roux, Lozachmeur, Saki, 2010) et valorisent
'autonomie, la responsabilité de I'individu.

Le mouvement d’émancipation du patient s’ inscrit, lui, dans une mobilisation
sociale plus large. Celle des luttes contre toutes formes de discriminations et de
revendications pour les droits sociaux et civiques. Le mouvement féministe, les éco-
 logistes, les professionnels de santé publique et les usagers de la santé ont encouragé
cette philosophie du self-care. Ce courant, important entre 1970 et 1985, soutient
que les individus et les collectivités ont la capacité de prendre en charge leur corps
et leur santé. Il a favorisé I’émancipation — ou empowerment — du patient, touché
par une maladie chronique, dans tous les pays industrialisés. Cette mobilisation des
associations de patients fut particuli¢rement importante dans le champ du VIH et
a servi d’exemple dans d’autres domaines sanitaires. Progressivement, les prises de
parole des patients et leur participation 4 Iélaboration des politiques de prévention
ou de soin sont allées grandissantes. Elles auront de nombreuses répercussions sur

1.— Pour plus de détail, voir rapport intermédiaire n° 2. De [z recherche évaluative sur le programme,
o.c. p 346.
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de centres thérapeutiques privés, caritatifs et publics rend la comparaison difficile.
Généralement, | pairs-aidants (Peer Support Workers) ont été intégrés dans les
centres de santé mentale pour contribuer  'offre de services « orientés vers le réta-
blissement? ». Cette pratique institutionnelle s’est ensuite diffusée aux Erats-Unis,
en Australie, en Ecosse, en Angleterre, au Québec et aux Pays-Bas.

les politiques de santé, les services de soin, I'accompagnement des patients, les essais
cliniques, etc... : -

Dans les chapitres qui suivent, c’est en suivant le fil conducteur de la pair- '
aidance que nous aborderons les enjeux que souléve la participation des usagers au

fonctionnement de services d’accompagnement et de soins. Certains sont propres
au domaine dans lesquels elle est mise en ceuvre (addiction, cancer, santé mentale,
VIH, etc.), d’autres sont plus transversaux. Ils portent autant sur les représentations
du soin et de la maladie, que sur la dichotomie des savoirs professionnels et profanes
et leur hiérarchisation, ou I'organisation des équipes soignantes et le partage des
taches de travail. '

Cette participation va souvent de pair avec la reconnaissance d’un savoir expé-

rientiel mobilisable dans une pratique « soignante ». Ce principe vient questionnet.
la catégorie du soin et rappeler la dimension socialement construite de la dichoto-
mie cure/ care sur laquelle repose en grande partie I'opposition entre les « soignants
experts » d’un cdté et les « soignés profanes », de 'autre. Cette hiérarchisation des
¢onnaissances, entre le savoir scientifique des professionnels et le savoir d’expérience
des patients, n’est pas sans conséquence sur les relations professionnelles ou sociales
qui se jouent entre les tenants des professions soignantes plus ou moins anciennes,

les pairs-aidants et les usagers des services. '

Ainsi, I'implication de ces (ex)patients dans le fonctionnement d’institutions
pourvoyeuses de soins vient rebatere les cartes de la division du travail, question-
ner le bien-fondé des frontiéres délimitant chaque territoire professionnel et parfois
faire émerger de nouveaux espaces de travail qui n’étaient jusqu’alors pas consi-
dérés comme tels. Mais encore faut-il noter que ces rapports s’inscrivent dans des
contextes particuliers ot les acteurs en présence occupent des rdles plus ou moins
définis en fonction du type de structure et de ses objectifs.

Ces savoirs d’expérience ne seront pas mobilisés de la méme fagon et avec
les mémes objectifs dans une structure associative élaborée par et pour des pairs
bénévoles ou dans un service d’hospitalisation temps plein. De méme, les attentes
et implications ne seront pas les mémes pour les pair-aidants, les soignants et les
patients si ce travail est réalisé de fagon bénévole ou salariée. Enfin, le role attendu
des pairs-aidants dans le fonctionnement de la structure, peut varier selon la patho-
logie, le type de structure, ses objectifs et ses attentes vis-3-vis des travailleurs-pairs.
Selon la combinaison de ces éléments, les réles joués par les pairs-aidants sont sou-
vent multiples et variables (médiation, éducation thérapeutique du patient, repré-
sentant des « usagers », lutte contre la stigmatisation, insuffler I'espoir, développer
J’écoute, faire de 'accompagnement...).

Dans le champ de la psychiatrie, la mobilisation des patients débute en 1970
avec le mouvement des « survivants de la psychiatrie » et le Front de libération des
malades mentaux (Mental Patients Liberation Front) dont Judi Chamberlin (1978)
est I'une des plus célebres représentantes. Mais les premitre sexpériences de pair-
aidance sont peu documentées et le contexte nord-américain, avec sa multitude

Aujourd’hui, la trilogie qui fonde la pair-aidance est le self-care, le self-health et
la valorisation des acquis expérientiels. Le programme EMILIA (Empowerment in
Mental Health ; Jouet, Favriel, Greacen, 2011) sous I’égide de la commission euro-
_ péenne promeut cette figure du pair-aidant dans 'objectif d’en faire un partenaire
incontournable du « rétablissement » en santé mentale. Depuis une vingtaine
d’années, le concept d’éducation thérapeutique centré sur une délégation des savoirs
 professionnels, avec une prise en compte de U'expertise du patient (Déchamp-Le
Roux, 2004) sur la gestion quotidienne de la maladie, donne une nouvelle impul-
. sion & ce concept. Il faudra néanmoins attendre quelques années pour que la France
s’engage dans ces expérimentations. ’

On peut définir deux types d’intégration des pairs-aidants professionnels : sala-
rié d’une association ou employé par une structure médico-sociale. L’intégration
 des pairs-aidants professionnels dans les services de santé mentale est déterminée
par plusieurs variables que sont : le systéme de protection sociale, le systéme de santé
mentale (public/privé, hospitalier/ extra-hospitalier), les philosophies thérapeu-
tiques, la mobilisation des associations d’usagers, I'impact de ’OMS et de diverses
instances institutionnelles sur les innovations, la division du travail thérapeutique
(équipe pluridisciplinaire polyvalente). Néanmoins, le concept de pair-aidance a
inspiré de multiples organisations de santé mentale sans qu’il n’y ait de standardisa-
tion du statut de MSP.

Les quatre premiers chapitres de cette partie relatent différentes expériences de
pair—aidancc menées en France, au Ql_éb ec ou en Suisse (M. Dos Santos, E. Gardien,
B. Godrie, C. Niewiadomski). En faisant varier les pays, et donc les contextes socio-
politiques, les types de structure et les pathologies concernées, ce premier ensemble
de textes offre un regard ouvert sur la diversité des pratiques et des situations ol
s’active ce concept générique de pair-aidance.

Les deux chapitres suivants sont rédigés & partir de I'expérimentation des
Médiateurs de Santé Pair conduite en France par le CCOMS. Un premier chapitre
(J-L.Roelandt) vient faire un bilan de cette expérimentation aprés deux ans et demi
de fonctionnement et le suivant (L. Demailly) vient tirer quelques fils d’analyse per-
mettant de comprendre les raisons pour lesquelles un tel programme a pu se monter
en France et les enjeux auxquels ils se confrontent.

Enfin, les deux derniers chapitres sont des témoignages directs, 2 la premiére per-

sonne, de deux médiateurs participant au programme du CCOMS. Loin de tout
discours théorique, ces témoignages viennent montrer d’une part, comment une

2.~ Traduction québécoise de recovery, reprise en France du concept utilisé pour qualifier une amélio-
ration et une stabilisation de I’état de santé apres 'épreuve de la maladie.
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expérience de pair-aidance profcssionncﬂc vient s’inscrir.c d:, L une t{a)ectoxiesi;
graphique et en influer le cours et, d’autre part, ce que s1gn1ﬁed concretzmzr;l ,1 dans
le quotidien de la pratique, étre pair-aidant, ce que cela demz.\\n ;:f comme q

comme compétences, pour quelles activités et dans quels objectifs.
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“_

Le programme « médiateurs de santé-pairs » (MSP) a consisté & former 4 la
- médiation en santé mentale 30 personnes ayant (eu) des troubles psychiques,
rétablies ou en voie de rérablissement, et & créer les conditions favorables 2 leurs

embauches dans des établissements de santé mentale. Une formation en cours
_ demploi d’un an (8 semaines de cours et 36 de stage dans un service de psychia-
trie) menait & 'obtention d’un Dipléme universitaire de médiateur de santé/pair
(Université Paris 8), 4 la suite duquel les MSP poursuivaient leur travail dans les
_ équipes de soins, tout en bénéficiant de modules de formation continue et de réu-
nions réguli¢res d’échanges de pratiques entre pairs.

‘Cette expérimentation repose sur 'idée que les personnes qui ont connu Ja
pathologie psychiatrique, et notamment I’hospitalisation dans le contexte de leurs
troubles, puis qui sont parvenues & récupérer une vie qui les satisfait, ont développé
des compétences spécifiques. Ces connaissances qui ont été rassemblées sous le
yocable « savoir expérientiel » constituent un corpus de compétences utilisables
dans le contexte de la relation d’aide 4 un niveau professionnel.

Genese

Le programme a été congu par le Centre collaborateur de I’Organisation mondiale
de la santé pour la recherche et la formation en santé mentale de I'établissement
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