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  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 quelques-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 expérimenter 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 concevons, doit contextualiser chacune des expérimentations. Dans le cadre de ce travail, nous n'avons eu pas la possibilité matérielle d'étudier les 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 transformations 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 pratique 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 médicale. 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 responsabilise 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 mentaux (MPLF) a été fondé, en 1970, à partir d'une mobilisation de patients se qualifiant de survivants de la psychiatrie. Une des 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 médicalisation 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, permettant 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 responsabilité 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 Crawford, 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 critique 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 prescriptions est un enjeu majeur pour les professionnels de la santé, car la 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 rapportent que près de 50 % des patients ne respectent pas les prescriptions, 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 rapport de forces émerge avec les associations de malades, et cette prise de pouvoir est favorisée par la situation de coopération mutuelle caractéristique de la maladie chronique. La négociation [13] est centrale dans la relation thérapeutique. Les malades chroniques, de par leur expérience, 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'Université 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-partenaire à la Faculté de médecine de l'Université de Montréal.


  En Europe et aux Pays-Bas, Wilma Boevink, survivante de la psychiatrie [19], a intégré, en 1991, l'Institut Trimbos d'Utrecht en tant que chercheur en sciences sociales et est devenue professeur de rétablissement 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 politique 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 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 systèmes 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'expérience des métiers de la relation et observe : « Quand un domaine de savoirs d'expérience tacite ou invisible se formalise, c'est potentiellement 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'universités spécialisé dans les soins, la formation et la recherche en santé mentale 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. C'est une relation fondée sur la réciprocité et l'égalité. La professionnalisation implique une formation spécifique ainsi qu'un suivi de cette formation. On trouve des pairs-aidants dans le domaine de l'éducation, 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 psychiques par d'anciens patients. Ces expériences lui donneront la possibilité de contribuer à créer le premier centre national d'empowerment1 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 émancipation (empowerment), quels que soient leur maladie ou leur handicap.


  La pair-aidance, sous des formes diverses, est maintenant institutionnalisée 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 expérimentations mise en place par le projet EMILIA se font sur innovation thérapeutique non stabilisée.


  ¦ 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 Massachussetts, 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 couverture sociale, le reste de la population dépend des assurances privées ou proposées par l'employeur. Les patients atteints de troubles psychiques 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 définissent 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 proposé 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 ces groupes est difficile à réaliser en raison de leur très grande hétérogénéité, 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 Medicaid. 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'Australie, 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 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'intégration dans les équipes varient. Les pratiques orientées vers le rétablissement 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 politiquement [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 associations de patients s'organisent en s'inspirant d'une militance des associations créées autour de l'épidémie du sida. Le réseau européen 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 participants 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 Foundations Mental Health Initiative (George Soros) soutiennent les initiatives visant à mettre un terme à l'institutionnalisation des malades mentaux, en particulier en Europe de l'Est, et à promouvoir les alternatives 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 collaborer à la recherche en tant qu'usagers actifs de la psychiatrie en impulsant 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 médiateurs de santé - pairs (MSP) en France, la Fnapsy a critiqué les conditions 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 psychiatrie-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 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'accompagnement au logement ou assurent une présence à l'hôpital. Ils ont été sélectionnés par un coordinateur qui a évalué leur expertise expérientielle, 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 territoires 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 concernant les pairs-aidants, de même que le plan psychiatrie et santé mentale 2011-2015 en France ne les mentionne pas. On peut alors s'inspirer 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 expérience 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.


  - Malgré des problèmes liés à la confidentialité et au partage des informations, les pairs-aidants ont pu intégrer les équipes pluridisciplinaires 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
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