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Introduction

Prenant leurs origines dans les concepts angloasadeself-helpet depeer-support eux-
mémes issus des associations de lutte contre dlidowe, les initiatives fondées sur le soutien
par les pairs entre usagers de la psychiatrie pontipalement portées en France par les
associations d’'usagers. Créées pour la plupart ldarennées 1990 et 2000, ces associations
ont progressivement acquis une place parmi lesuscttu champ de la santé mentale sous
linfluence de différents mouvements : celui dgsychothérapie institutionnelle dés la fin de
la seconde guerre mondiale, celui de la contesta#ola psychiatrie dans les années 1970, ou
encore, dans un autre champ, le mouvement des @sathd Sida (1, 2). Le développement
des associations d’usagers en psychiatrie en Feaaassi été influencé par leurs homologues
anglo-saxonnes, trés actives aux Etats-Unis etwenpeé du Nord (3). Parallélement a cet
essor, des politiques publiques récentes dansamglile la santé et du social ont favorisé la
création de dispositifs fondés en grande partidesupratiques d’entraide. Parmi ceux-ci, les
maisons des usagers, implantées dans les étabdisteme santé, offrent des espaces de
rencontre entre les associations d’'usagers et aienps ou leurs proches (4). En santé
mentale, de nouvelles structures, les Groupes diltiet Mutuelle (GEM) se sont multipliées
a la suite de la loi de 2005 dite « loi handicapLes GEM constituent des « lieux conviviaux,
ou des personnes peuvent se retrouver, s’entraidganiser ensemble des activités visant
tant au développement personnel qu'a créer des deac la communauté environnante », et
doivent aboutir, d’apres les textes, a la constitutd’'une association d'usagers. Les
associations d'usagers de la psychiatrie ménenadi#sns au niveau collectif : défense des
droits, représentations des usagers et projetsiptiar contre I'exclusion et la stigmatisation
des personnes souffrant de troubles psychiques, gie des actions au niveau individuel qui
reposent essentiellement sur I'entraide. Je neténésserai dans ce travail qu'a ce dernier

niveau d’action.

Le peer-supporten santé mentale, traduit ici par « soutien parplirs » est une forme de
soutien social qui est apporté, par des personoeffrant ou ayant souffert d’un trouble
psychique, a d’autres personnes partageant unegiexpe similaire. De nombreux travaux
scientifiques en psychiatrie, en psychologie seciat en sociologie et anthropologie ont
porté sur le soutien par les pairs: certains asta@ sont intéressés aux mécanismes

psychosociaux qui interviennent dans I'entraideéesnsagers de la santé mentale (5), d’autres

! La loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité desitdret des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées introdaitmmoent la notion de handicap psychique



ont cherché a évaluer I'impact de la participatoane association ou un programme fondé
sur le soutien par les pairs (6,7). Enfin, des eedtes socio-anthropologiques dans le
contexte anglo-saxon et francais ont apporté dameits de compréhension sur les enjeux

politiques et sociaux entrainés par le développemermes initiatives (8, 9,10).

Le soutien par les pairs entre usagers de la pHyehipeut s’exercer dans le cadre de la
participation a une association, a une activitéapeutique, ou en dehors d’'un cadre structuré.
Dans un contexte plus formalisé, la pratique dutisoupar les pairs se retrouve dans les
groupes d’entraidesglf-help groups Ceux-ci, souvent appelés « groupes de parolesein
des associations d’'usagers, sont constitués denress se réunissant régulierement pour
s’offrir une aide réciproque, a travers le partalgeleur histoire et de leurs expériences
personnelles (11). On peut aussi mentionner birdon de ce type de pratiques dans les
lieux de soin ou de prise en charge sociale, danadre de programmes ou des usagers sont
embauchés comme pair-aidants « professionnels)» CEtype d’initiative existe surtout en
Amérigue du Nord mais des programmes pilotes ossiatté lancés en France (13,14). Le
soutien par les pairs peut étre réciproque lorsqonsiste en un partage d’expérience
réciprogue, comme dans les GEM par exemple, majfeuit aussi étre essentiellement
unilatéral, lorsque qu’il est apporté par une peingo« rétablie » (voir plus loin la notion de
rétablissement) a une personne en demande d’adtke siutien (15). Ces personnes rétablies
qui apportent une aide sur la base de leur savqierentiel sont appelées dans ce
travail « pair-aidants®» Je me base sur une définition du rétablissefnecovery, proposée,

a lorigine, par des usagers de la psychiatrie 1(2)5, qui se distingue de la conception
traditionnelle, dite pathogénique, centrée sur dagression des symptbmes (18). Le
rétablissement est ici congu comme un processaprgg chacun et non linéaire, marqué par
une reconstruction de soi et un développement peesoqui permettent de vivre une vie
satisfaisante malgré les limitations liées aux lites psychiques et a leurs conséquences
(11,19). Cette conception du rétablissement est Bake du développement, dans certains
pays, de pratigues en santé mentale dites « ocgentérs le rétablissement se¢overy-

oriented, dont font partie les initiatives fondées susdeitien par les pairs.

L’objectif principal de ce travail est de propostgs é€léments de réflexion sur I'apport
spécifiqgue des actions des associations d’'usagmrs Ips personnes souffrant de troubles

psychiques, a partir de I'expérience et des pratqie membres de trois associations de la

2 Bien que provenant de I'expérience québécoisdraitiant réseau », qui vise & embaucher des usager
dans les services de soins en santé mentale,nge téest pas défini ici dans le sens d’'une
professionnalisation du soutien par les pairs, mars un sens général



Maison des usagers (qui son nommeées ici assogaforB, et C) du Centre hospitalier
Sainte-Anne a Paris.

Le constat du décalage entre la forte demande rdenpaiat avec les équipes de soin venant
des associations de la MDU (essentiellement eneteithe référence réciproque) et le peu de
liens créés en pratique a été a l'origine d’'un®sde enquéte, réalisée cette fois-ci aupres des
professionnels de I'établissement. L'objectif denljuéte était de recueillir des données sur
les attitudes et pratiques des psychiatres visal@ila MDU et plus largement des initiatives

fondées sur I'entraide.



|. Méthodologie

La méthodologie de I'enquéte principale, de typalitative, a consisté en des entretiens
semi-directifs et une observation participante Miison des usagers du Centre Hospitalier
Sainte-Anne (MDU). Afin d’étoffer le corpus de d@as, 'enquéte de terrain a été élargie
aux séances de groupes de parole (6 séances lxuoigianisés par les associations A et B, en
adoptant la méthodologie de I'observation non pigadinte. L'approche ethnographique a été
choisie dans le but de se situer au plus prés déaldaé du terrain et d’associer analyse des
discours des acteurs et description de leurs pietig.’enquéte principale a porté sur les trois
associations dont les permanences a la MDU étassrées, au moins en partie, par des
personnes se présentant comme usagers, ou exsjsagda psychiatrie : deux associations
spécialisées dans des troubles psychiques spésfifpommeées ici association A et
association B), et une association destinée alésussagers de la psychiatrie qui a le statut de
GEM (association C). Jai réalisé des entretiensiglrectifs avec huit membres
d'associations, usagers, ou ex-usagers, de laipgyehayant un réle de « pair-aidant ». Les
notes de terrain et les textes de retranscriptesneshtretiens enregistrés ont été analysés selon
la méthode de I'analyse thématique. L’accord desgmmes, pour la participation a I'enquéte
et le traitement des données les concernant, soéiéité et obtenu de maniére individuelle
avant le démarrage de I'enquéte. Le respect deryanat leur a été garanti et a justifié
'anonymisation des noms des associations. Toujalass un souci de respect de la
confidentialité, les noms des troubles psychiqlasqu’ils étaient cités dans les récits des
personnes, ont été remplacés par le terme généritjoable(s) ».

En ce qui concerne I'enquéte aupres des professimnecelle-ci devant étre réduite dans le
temps, jai choisi de ne m’intéresser qu'a une esgqubfession et ai choisi de réaliser des
entretiens semi-directifs avec des psychiatreseritfetiens semi-directifs (cf annexe 2) avec
des psychiatres de 9 services différents de I'Stsdainent ont été réalisés et analysés selon la
méthode de la thématisation séquentielle.

Description des lieux de I'enquéte : Le Centre Hiadipr Sainte-Anne, dont le siege principal
est situé dans le ¥ arrondissement & Paris, comporte des servicesids de psychiatrie
adulte et infanto-juvénile, ambulatoires et hodigita, ainsi que des services de neurologie et
de neurochirurgie. La Maison des usagers (cf anriexest située dans un espace de
convivialité, a proximité d’une cafétéria et d’'ubibdliotheque ; elle est composée d’une salle

d’accueil ou se trouve I'offre documentaire (broas) revues, borne internet), du bureau de
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la coordinatrice, et de deux pieces pour les peemezes des associations. Au moment de
'enquéte, 14 associations y assuraient des pemaase 8 associations spécialisées dans une
pathologie (troubles obsessionnels compulsifs blieribipolaires, schizophrénie, troubles du
comportement alimentaire, alcoolisme, accidentwages cérébraux, sida), en général
représentées par des usagers et des prochesgcktenss « généralistes », destinées a tous
les usagers de la psychiatrie ou encore aux prodkRepersonnes souffrant de troubles
psychiques ; et enfin deux associations dites eodite ».

Les groupes de parole sur lesquels a porté I'eedo@ctionnent selon un méme modéle : ils
sont animés par un ou plusieurs membres de l'assmt) ils accueillent a la fois des
« habitués » et de nouveaux participants, « patiergt « proches », et ont comme théme
principal le vécu de la maladie, des soins, et desséquences de ceux-ci sur la vie
quotidienne.

[l. Revue de la littérature

1. Etudes sur le soutien par les pairs

a. Les études ayant évalué I'efficacité des groupestdiide

Une équipe de recherche londonienne (6) a effegh@revue de la littérature des études
évaluant l'efficacité des groupes d’entraide damgidbmaine des troubles psychiques. Les
études portant sur des associations ou des stesdbasées sur I'entraide et le soutien par les
pairs n'ont pas éte incluses afin de limiter lahexche a I'impact du groupe de parole en lui-
méme. Les études incluses incluaient au moins W@ ndesures suivantes : symptomes
psychologiques, nombre d’hospitalisations, adhésiam traitement médicamenteux,

fonctionnement social. Les études devaient comgargarticipation au groupe d’entraide

avec un autre type de groupe, ou bien réalisemtEsires a au moins deux ou trois temps
différents dans le cas d’études longitudinales.dresipes devaient étre exclusivement meneés
par des usagers (ou comporter au maximum une ox déances animées par un

professionnel). 7 des 12 études inclues dans laerede la littérature rapportent des

changements positifs en lien avec la santé memlkade participants, les autres études ne
trouvaient pas de changement notable sur les étémmesurés. Par exemple, les résultats de
I'étude longitudinale de Roberts et al (20) portsunt des groupes d’entraide pour personnes

souffrant de troubles mentaux sévéres montrentanm&ioration sur un an des symptémes



psychiatriqgues et du fonctionnement social. Cesumsssont réalisées a partir d’auto-
guestionnaires standardisés et d'un entretien dewtif.

Powell et al (21) ont réalisé une étude randomiséer évaluer l'efficacité de groupes
d’entraide pour personnes hospitalisées pour d&ipresinipolaire ou bipolaire. Les résultats
de I'étude montrent que seules les personnes rgmpame grande implication dans le groupe
avaient une meilleure gestion de la maladie qugdepe contrble. Les auteurs notent aussi
que le taux de participation au groupe était miidtipar trois lorsqu’un « ancien » venait faire

la promotion de celui-ci.

Une étude randomisée récente a évalué l'effet dhanpe d’entraide bihebdomadaire guidé
pour des personnes souffrant d’'un trouble psychetisur leur réseau social, leur soutien
social, leur confiance en leurs capacités, leumestle soi et leur qualité de vie (22). Ce
groupe est défini comme «guidé » du fait de las@mée d'un infirmier apportant une
« guidance minimale » afin d’éviter la dissolutipmogressive du groupe qui avait été
constatée lors d’'une expérience précédente. Lesisujustifient ce choix par les difficultés,
cognitives et relationnelles, rencontrées par kesgnnes atteintes de schizophrénie, mais
insistent sur la prévalence des principes de bedér et du soutien par les pairs dans le
fonctionnement du groupe. Le groupe contréle &w@itstitué de personnes inscrites sur une
liste d’attente pour la participation au groupentfaide. Les deux groupes recevaient aussi
des soins « classiques » : traitement médicamentesychothérapie de soutien, psycho-
éducation. Les résultats de l'étude suggerent qujuoupe d’entraide réunissant des
personnes est globalement efficace pour renfor®rcbntacts entre pairs et révelent des
différences de résultats selon le taux de participa une amélioration significative du
soutien social, de la confiance en ses capacitde & qualité de vie n’est relevée que pour
les personnes ayant participé a plus de 9 séabeeplus, l'intervention apparait étre plus
efficace pour les personnes ayant une longue dlé®elution des troubles et des symptomes

plus séveres (négatifs ou positifs) a la base.

b. Les études évaluant I'impact de la participationrge association ou a un programme

basés sur le soutien par les pairs

Une équipe canadienne (23) a souhaité évaluer daingde la participation a une association

d’'usagers en comparant des données recueilliestdaagyroupes : un groupe de personnes



identifiées comme toujours actives dans l'assamiatapres 36 mois de participation a
'association, un groupe « actif » & 9 et 18 mo@ismon actif & 36 mois, et un groupe
« inactif » (I'activité est définie selon le nomhittheure passées a I'association en moyenne
par mois). Les mesures effectuées, outre des dsrsoé®-démographiques, ont concerné: le
soutien social, lintégration sociale, I'empowerrmguersonnel (mesuré par une échelle
d’estime de soi), la qualité de vie, la souffrapsgchique, I'utilisation des services de soins,
'engagement dans un emploi ou une formation. l&ssiltats sont les suivants : le groupe
toujours actif au bout de 3 ans présente des sqbussélevés d’intégration sociale que le
groupe inactif. Le niveau d’activité dans l'assticia était aussi corrélé positivement au
niveau de satisfaction dans les activités quotithsret a 'engagement dans un emploi ou une
formation, et corrélé négativement au niveau ddfsmce psychique. Les auteurs notent que
leurs résultats confortent I'idée que le processrsétablissement au sein d’'une association
d'usager est non linéaire. Cette étude ne retrquage d'impact de la participation a une

association d’'usager sur le taux d’hospitalisatiorsur I'estime de soi.

Rogers et al (24) ont mené une étude longitudimalkticentrique pour évaluer les effets de la
participation a une structure ou une associatiogédasur I'entraide et ont trouvé un
renforcement de I'empowerment personnel chez lesopaes les plus impliquées.

Schutt et Rogers (25) ont utilisé des méthodesitgtiaes (entretiens et des focus-groups)
pour rendre compte du processus d’empowermentlesemembres d’'une structure basée sur
'entraide. Les participants témoignent de I'effiet « peer-support » sur le renforcement de

leur confiance en leurs capacités et de leur pidigsityobtenir un soutien social.

Une équipe de Chicago (26) a évalué I'impact dealdicipation a un programme basé sur le
« peer-support » par le biais d’'une étude translers’étude a inclus 1750 personnes ayant
recu un diagnostic de « trouble mental grave » (oerta schizophrénie, le trouble bipolaire,
ou encore |'épisode dépressif majeur). 45% descjgzanhts ont déclaré avoir participé a un
programme de « peer-support » durant les 4 dermeis. L'étude retrouve une association
significative entre la participation a des init$ de soutien par les pairs et 4 des 5 facteurs
de «recovery » (la confiance en soi et I'espar,vblonté de demander de l'aide, étre
« orienté vers le succes », et avoir confianceesnalitres) et les 5 facteurs d’évaluation de
'empowerment (I'estime de soi et la confiance es sapacités, la conscience de ses forces et
de ses faiblesses, l'action dans la communaut&@iohomie, 'optimisme, et la « colére

vertueuse »).



Les résultats des études présentées suggerentgdenia participation a un groupe
d’entraide peut avoir une influence dans différafdmaines : la réduction des symptéomes et
de la souffrance psychiques, I'amélioration du fammement social, de la gestion de la
maladie et de la compliance au traitement médictan&nle renforcement de la confiance en
soi, et I'amélioration de la qualité de vie. Comzert la participation a une association
d’'usagers ou a une structure basées sur le sqareles pairs, celle-ci pourrait avoir comme
effet une meilleure intégration sociale, plus dés&ection dans les activités quotidiennes, une

réduction de la souffrance psychique ou encoreenforcement des facteurs d’empowerment.

2. Littérature sur les liens entre les professionmtlées associations ou structures

fondées sur le soutien par les pairs

Stewart(27), dans une revue de la littérature &'agsant aux interactions entre professionnels
et groupes d’entraide, fait référence a la forimaede de partenariat des membres de groupes
d’entraide avec les professionnels. Ce partenasiatoncu en termes de référence réciproque
(c'est-a-dire le fait de s’adresser mutuellemestmirsonnes) et de complémentarité entre les
groupes et les professionnels. D’autre part, lautapporte les freins a l'interaction entre
professionnels et groupes d’entraide mis en évilelans cing études : ceux-ci seraient, par
exemple, le « protectionnisme » des professionetelsur besoin de controle, le manque de
temps, ou encore I'existence d'une confusion déssréntre professionnels et associations

d’'usagers.

D’aprés Powell et al (28), qui ont réalisé une @étguauprés de psychiatres prenant en charge
des patients bipolaires, certains psychiatres pomdents par rapport au fait d’adresser des
patients a des groupes sur lesquels ils n‘'ont awantréle et d’autres pensent que les
professionnels de la santé mentale devraient @d@&rement les patients pour qu’ils aient
acces a ces groupes. Sans ce soutien, les pagtmntsient n'entendre parler des groupes
gu’'apres un long délai, voire pas du tout. D’apessauteurs, méme sans les recommander a
leurs patients, les psychiatres pourraient tiraréfiée d’'une connaissance sur les groupes

d’entraide, puisque 2/5 des patients vont a dedfsslp groups ».



Chinman et al (29) ont montré que les professiaagant eu des contacts avec des groupes
d’entraide ou ayant des connaissances sur leatijessaient plus souvent leurs patients a ces

groupes.

Hardiman (30) a cherché & montrer quels étaienffdeteurs entrant en compte dans la
référence aux groupes d’entraide par les professlende la santé mentale. 85 % ont déja
orienté vers un groupe d’entraide mais moins daddié vers un « consumer-run program »
(association d’'usager, club-house...). Les factenflsidant les attitudes des professionnels
seraient le fait de travailler dans un établissemganemploie des usagers, le fait de travailler
dans un établissement qui collabore avec des womrsrun programs », le fait de suivre
beaucoup de patients avec des maladies mentalésesést le fait de travailler dans un

établissement privée.

Hardiman suggére que le manque d’interactions desegroupes/structures basés sur le
soutien par les pairs et les professionnels danganentale est aussi di au défaut d’initiative
en ce sens de la part de ces groupes, probablendign avec leurs origines prenant leurs
racines dans le mouvement contestataire de la dgieh(certains membres d’associations
aux Etats-Unis se décrivant comme des « rescaf@swivors) de la psychiatrie). Dans les
études existantes, les taux de référence aux gsalipetraide ne dépassent pas les 50%. Les
facteurs influants ne sont pas clairement établssres auteurs mentionnent en général le
professionalo-centrisme, I'absence d’expériencec awe groupe d’entraide, ou encore des

attitudes négatives vis-a-vis des groupes d’erdratdle la capacité des usagers a les animer.

Kurtz et al (31) suggerent que les professionnelsvent s'impliquer non seulement en
évoquant les groupes d’entraide avec leurs patieis aussi dans des pratiques visant a

créer du lien et du soutien a ces groupes.
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lll. Résultats des deux enquétes

1. Résultats de I'enquéte auprés des associatiosagtus de la MDU

Je me suis sommes intéressée a ce que les bén@wla MDU se présentant comme
usagers de la psychiatrie avaient en commun. Ddabortermes d’expérience : I'analyse des
récits des personnes rencontrées montre que cellpsrtagent une expérience du
rétablissement ainsi qu’une expérience comme pdd@ma au sein d’'une association d’'usager
de la psychiatrie ; et ensuite en termes de prgiqu’observation participante a permis
d’identifier des composantes communes aux pratigessair-aidants, lors des permanences

a la MDU et lors des groupes de parole.

a. Parcours expérientiels

- Le rétablissement : un parcours commun aux paaragide la MDU

L’entrée dans le processus de rétablissement,quied’annonce d’un diagnostic ou le début
des troubles, apparait dans le récit des persommeE®ntrées comme une rupture. Celle-ci
délimite clairement deux périodes distinctes : l@ngere dominée par la notion de
souffrance, la seconde dominée par les différesdagposantes de la notion de rétablissement
(18). Dans les récits des pair-aidants, I'expressie la souffrance renvoie directement aux
troubles eux-mémes, mais aussi a la prise en cldggeeux-ci et a leurs conséquences
sociales. Ainsi, la souffrance engendrée par lebieo psychiqgue prédomine-t-elle dans
certains récits. « Quand j'étais tres atteint, quigtais au fond du gouffre (...) toute ma vie
privée était envahie par le trouble, je n'avaisspgucune vie en fait.», confie un membre de
'association A lors d’'un entretien. D’autres pamses mettent I'accent sur les conséquences
néfastes des soins psychiatriquesns leur vie quotidienne passée ou présente. @out
donnant une importance fondamentale au «bon médite» dans leur parcours de
rétablissement, plusieurs personnes évoquent euwfire les conséquences négatives des
traitements meédicamenteux. Une bénévole de l'agBoni B dit ainsi: « C’est une

cochonnerie cette maladie la, on prend des médit@snurii nous dénaturent totalement, on

% Je précise que les « soins psychiatriques » datrawail font référence a tous les types d’appesch
thérapeutiques utilisées en psychiatrie (psychapiés, sociothérapies, thérapie pharmacologiqae, et
dans le cadre de soins en ambulatoire ou en hbsaitan
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ne sait méme plus qui on est d’ailleurs ». Cergapersonnes rapportent aussi leur expérience
négative de psychothérapies ne leur ayant pas t@dfmde souhaitée.

L’inscription dans un parcours de rétablissemeheagartie exprimée a travers un vécu de
régression des symptémes. Un bénévole de I'asgmtiAtau groupe de parole raconte son
parcours aux participants : « J'ai des troublgauge1971, ca va mieux, j'ai été traité a 70%
de ce que javais avant ». L’animateur de I'asgamaC parle, lui, de « stabilisation » : «Je
suis stabilisé depuis 96 (...) et bon, c’est derri@@ tout ¢a, depuis longtemps».. Mais
c’est surtout a travers I'expression d’une visiondtionnelle de soi (18) que les pair-aidants
décrivent leur rétablissement. Une bénévole dedastion B : « Et puis (dans I'association)
tu as aussi des gens qui ont été patients et quivsaiment trés bien remis...moi, maintenant
je peux faire des trucs, je peux faire des projets

Le parcours de rétablissement tel que décrit gapéesonnes rencontrées est indissociable de
la notion de fragilité : Cette fragilité fait ré@rce a la nature partielle de la régression des
symptomes : « je suis guérie a 80% » dit une b#laéle I'association A de la MDU ; mais
aussi au risque de rechute qui est vécu comme @naaa persistante. « Je touche du bois»
me dit une bénévole de I'association B lorsqu’élleque sa « rémission ». Une pair-aidante
de l'association B m’explique comment, d’aprés,dlissociation integre cette fragilité dans
son fonctionnement tout en maintenant une participaactive des « patients » : « lIs
peuvent avoir des responsabilités dans les monoeniis sont bien, mais ¢a n‘'empéche pas
gu’ils puissent retomber. En fait on travaille anfes partiel, on peut s’arréter quand ca va
pas ». Le risque de rechute y est accepté et mattai systeme d’aménagement des taches
selon les moments et les personnes. Pour certaipsésence des bénévoles « proches » est
rassurante et participe aussi au bon fonctionnedeehassociation.

- Etre pair-aidant pour les autres et pour soi-méme

Lorsqu’elles évoquent leur réle de pair-aidant ain sde leur association ou lors de
permanences a la MDU, les personnes mettent ert Buas compétences, basées sur leur
expérience des troubles psychiques et des soinshipiyques. Le savoir expérientiel est
présenté comme au fondement de leur travail ddardi». L’animateur de l'association C
évoque le role de chaque intervenant du GEM : « pdoiexemple ma spécialité c’est d’étre
la, de comprendre le probléme des gens et de popadér avec eux...et de pouvoir parler de
tout (...). Je connais bien le monde de la psyckiaparce que je I'ai connu sous toutes les

coutures ».
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Ce savoir semble étre utilisé dans la relationaatte comme une forme de « parrainage ».
Une bénévole de I'association A : « Les pair-aidagé pourrait se faire au sein des groupes
de parole, ce serait une sorte de parrainage :qgefgu’un qui a déja avancé dans son
parcours, qui a eu des troubles, qui a fait une “T@d va beaucoup mieux, puisse parrainer
une autre personne qui en est au début de sa maladdonner des conseils, I'encourager.
Etre parrain ¢a peut étre uniguement prendre té) sartir la personne de son isolement ».
Les pair-aidants insistent sur I'absence de hiérarentre eux et les autres membres de leurs
associations et soulignent la création de liencamx, entre autre par le biais des groupes de
paroles. Un membre de l'association A s’exprime soi role d’animateur du groupe de
parole : « Au démarrage on se vit comme un préstagd puis progressivement on se vit

comme un copain ».

Les personnes rencontrées rapportent des béngkecesnnels liés a leur role de pair-aidant.
Une bénévole de l'association B : « ¢a donne I'espion de travailler, quelque part, et
d’avoir les mémes satisfactions qu’en travaillantfais une tache et les gens sont contents,
(...) donc ca aide a progresser ». L'animateur dssaiation C évoque le sentiment de
valorisation personnelle procuré par son emploG&M a la fois du fait de sa qualité de
« travail en milieu ordinaire » et du savoir qu'dii reconnait en tant qu'usager de la
psychiatrie ayant une longue expérience des sbmglus, bien qu’ils « donnent » plus qu’ils
ne «recoivent », les pair-aidants continuent deéhbéer de I'entraide existant dans leur
association. Selon un animateur du groupe de ¢aitel 'association A, « continuer a
participer au groupe de parole, c’est un moyenaltayne piqdre de rappel (...), de revoir les
choses a éviter, méme si on a arrété la TCC pprom a le sentiment d’aller mieux ». Les
bénéfices personnels qu’ils tirent de leur rélgode-aidant sont néanmoins reconnus comme
dépendant d’'un certain cadre : la plupart des p@eorencontrées insistent sur I'importance
de la « formation & I'écoute> qu'ils ont recue et de la présence de la coatdae a leurs
c6tés lors des permanences de la MDU.

b. Le travail des pair-aidants

- Les pratiques de soutien par les pairs a la MDIdrstdes groupes d’entraide

* Thérapie cognitivo-comportementale
® Formation commune proposée aux bénévoles desiatiisos participant & la Maison des usagers
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A patrtir de I'observation réalisée a la Maison deagers et dans les groupes de parole des
associations A et B, j'ai pu identifier quatre cayepntes principales des pratiques de soutien
par les pairs assurées par les membres des agstiat

Promouvoir I'information et informer ses pairs

La plupart des associations d’'usagers en psyahiatnt parmi leurs objectifs principaux
'accessibilité a tous d’'une information sur lesuibles psychiques, leurs manifestations et
leurs traitements. Les bénévoles des associatimmieagent leurs interlocuteurs a demander
aux professionnels de santé une information aut sigela nature de leurs troubles. La
connaissance d’'un diagnostic est considérée comdigoensable a I'entrée dans un parcours
de rétablissement. Un bénévole de 'associatian i visiteur de la MDU « Connaitre le
diagnostic, ¢ca sert a aller chercher des informatisur la maladie ». Un animateur d’'un
groupe de parole de cette méme association: dlbi@m comprendre de quoi vous souffrez,

sauf si vous ne voulez pas savoir. »

Donner de I'espoir

On retrouve une mise en avant par les pair-aiddggsdifficultés traversées dans le passé en
lien avec la maladie, qui font contraste avec énidtre et la bienséance actuelle affichés. A
plusieurs reprises lors des groupes de paroleesemtretiens a la MDU, les visiteurs ou les
participants réagissent a ce parcours par des gaiemet questions au «rétabli» montrant leur
admiration face a celui-ci. «Donner de I'espoir»racontant son parcours de rétablissement
est un élément central dans les pratiques des blasédes associations. Selon une approche
phénomeénologique, les processus en jeu peuventcéirpris ainsi : la transmission de
I'espoir par les pair-aidants va influencer I'ingtion dans un processus de rétablissement par
leurs interlocuteurs en remodelant le sens qu'imngnt a leurs expériences passées,
marquées par la souffrance liées aux troubles [pyebk (20). Cette fonction de « donneur
d’espoir » peut avoir comme effet la dédramatisatiune premiere expérience d’un trouble
psychiatrique ou d’'une hospitalisation en psycleaties représentations sociales négatives
associées aux troubles et aux soins psychiatrigqaeticipant & rendre cette expérience
douloureuse et difficile a accepter, pour les pames directement concernées ainsi que pour

leurs proches.
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Intégrer parmi les pairs

Le travail des pair-aidants va aussi consisterrvaiocre la personne qu’elle n’est pas seule,
gue d'autres personnes se trouvent, ou se sontéeeu dans une situation similaire. Ce
travail d’'intégration et de création d’'une identdéllective, a surtout été observé lors des
groupes de parole des associations A et B : Un meihd 'association B a un visiteur de la
MDU: «Tous les gens de l'association sont passéapa«On ne peut pas vous dire ce que
VOUS pensez, mais nous on sait que c'est tresdnéguUne personne, lors d’une séance de
groupe de parole d’AFTOC, évoque sa «paralysia ¢ttanie a faire les choses». « C’est trés

connu » lui répond le premier animateur, « C'esue j'ai » dit le second.

Encourager une attitude active dans la relationrsden

Les membres des associations incitent leurs itigidairs a étre actifs dans la relation de soin
c’est a dire a accepter le statut de malade, gusile diagnostic donné, et a assumer une
position de partenaire de leur médecin. Lors d’peenanence a la MDU, une bénévole de
'association B discute avec une jeune femme ségmdat d’étre « shootée » par son
traitement médicamenteux et d'étre « mise au régirpar son médecin. Elle lui conseille
d’en parler avec le psychiatre pour trouver untdraent lui donnant moins d’effets
secondaires.

Par symétrie, I'attitude passive dans la gestiorsale trouble, ou face aux professionnels,
d’'un membre de I'association peut entrainer I'inppéhension. De méme, ne pas reconnaitre
ses troubles alors que I'on fait partie de I'asaten peut étre percu comme le signe d’'un
parcours inacheve. Un membre de l'association B:en a qui ont un bénéfice rapide de
I'association: ils font face rapidement, et d’astrestent dans le déni, la maturation sociale

doit se faire ».

- Une activité de soutien par les pairs contrastée

Le travail d’observation réalisé a la MDU a rapid#rnfait constater que les bénévoles se
présentant aux visiteurs comme usagers, ou ex-ysagéda psychiatrie sont peu nombreux.

Seules trois associations sur quatorze sont repggesea la MDU par des personnes mettant
en avant leur expérience d’'usager. Huit « pairf@&la assurent des permanences a la MDU,
six d’entre eux appartenant a l'association B. pestiques de soutien par les pairs entre

usagers de la psychiatrie sont donc a la fois alstrdans le quotidien de la MDU, et peu
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« personnifiées ». Il faut souligner que les bétes/o« proches » participent aussi aux
pratiques d’entraide : leur expérience bénéfici& &milles de patients mais aussi aux
visiteurs « patients ». De plus, les bénévoles aesociations d’alcooliques et anciens
alcooliques (4 a 5 personnes), ainsi qu'un bénédalae association spécialisée dans une
pathologie neurologique, assurent aussi un rolpaileaidants pour les visiteurs venant les
rencontrer a la Maison des usagers, mais leur cliiagtion est extérieur a I'objet de notre

étude.

2. L'étude aupres de psychiatres du centre hospitgharte-Anne

a. Quelques chiffres :

Tableau de synthese. Enquéte aupres des professiels

Psychiatres étant déja entrés en contact directeamen la MDU 4

- Avec le coordinateur 4

- Avec un membre d’'une association 3
Psychiatres s’étant rendus au moins une fois aD&M 2
Psychiatres ayant déja été en contact avec uneiasso d’'usagers/de proches? 9
Psychiatres ayant déja été en contact avec TUNAFAM 6
Psychiatres ayant connaissance de I'existence B&% G 16
Psychiatres ayant déja été en contact avec un GEM 7
Psychiatres ayant au moins un patient membre diik G 14

Psychiatres ayant déja conseillé a un patient déacter une association d’'usager

(autre gqu’une association « alcool ») ou un GEM

Psychiatres ayant déja conseillé a un patient deacter une association « alcool » 14

A une permanence a la MDU 3

Psychiatres ayant déja conseillé a un patient dersfre a la MDU 5
Psychiatres ayant déja conseillé a un proche denske a la MDU 5
Psychiatres ayant une connaissance précise dudonement de la MDU 6

1 c'est-a-dire en contact avec un membre de I'sssmt dans un autre contexte que la

relation de soin
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b. Analyse des entretiens

En ce qui concerne la maniere dont les psychiseesprésentent la MDU, les résultats de
'enquéte révelent qu’il existe un mystere autoaerla nature de la MDU chez plus de la
moitié des psychiatres rencontrés. Ceux qui ontidée assez précise décrivent la MDU
comme un lieu dinformation, qui serait « moins wéccomme psychiatrisée ». Les
psychiatres abordent aussi la place de la MDU a@apart aux équipes de soin : certains la
percoivent comme un lieu permettant une médiatioras de conflit ou d’incompréhension
entre un patient et une équipe de soin, d’autrecatraire la percoive comme un lieu ou la
plainte et la contestation des soins est entretere® psychiatres rencontrés évoquent une
fonction de suppléance de la MDU par rapport auafgssionnels : certains semblent
apprécier la possibilité de laisser a la MDU leerde donner des informations a la place
des équipes de soin (lorsque celles-ci ne détignpas les informations ou pour des
problemes de disponibilité), alors que pour un pgtee ce serait un constat d’échec : les
équipes soignantes devraient pouvoir répondre afi&grehtes difficultés vécues par les

patients et les familles.

En ce qui concerne la perception des psychiatredéeécfices de I'entraide pour les patients,
il apparait que la plupart des professionnels neimés reconnaissent l'intérét de la
participation a un groupe d’entraide ou une assiocia’usager : la relation qui se crée entre
deux personnes ayant vécu des difficultés simgaiest percue comme bénéfique car
permettant une transmission précautionneuse déorfiration ou encore parce que la
rencontre avec une personne rétablie peut pernutine cite « voir gu’on peut avoir une vie
en étant malade ».

D’aprés la plupart des professionnels renconthiéséiét principal des initiatives fondées sur
'entraide est la facilitation des rapports sociaaglle-ci étant évoquée surtout en ce qui
concerne la fréquentation des GEM. Se retrouvereensagers de la psychiatrie peut
permettre une socialisation qui est plus diffiaflans un milieu dit ordinaire. Quelques
psychiatres évoquent un effet direct du soutienlgmpairs sur la santé mentale des patients,
avec méme parfois une stabilisation grace a laugettion du GEM alors que les soins
psychiatriqgues sont refusés. L'entraide est pewcmame partie intégrante de la prise en
charge pour certains.

Quelgues psychiatres évoquent aussi un retour \ess soins facilité grace a

'accompagnement au CMP par d’autres usagers diEM.G
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A l'inverse, le risque d’éloignement des soins dit fle la participation a un GEM, ou a une
association d’'usager est pointé par trois psyasathinsi ces professionnels craignent entre
autre le remplacement progressif des structureditepar des structures basées sur I'entraide
comme les GEM. Un psychiatre relate aussi son expe d’arrét des traitements par des
patients sur les conseils de membres d’'une asgwotidies limites de I'entraide dans le
domaine de la santé mentale sont aussi évoquéesines pathologies ne permettraient pas

aux patients de s’organiser entre eux et d’animegroupe d’entraide.

Je me suis intéressée aussi aux « indicationsseutien par les pairs d’apres les psychiatres.
Ceux-ci font d’abord référence a l'isolement comsiteiation faisant penser a orienter un
patient vers un GEM ou une association d'usagerplupart des psychiatres rencontrés
pensent que les groupes d’entraide peuvent étes giur les patients souffrant d’alcoolisme,
alors gqu’ils en percoivent en général moins I'téilpour d’autres pathologies. Le soutien par
les pairs pourrait aussi étre particulierement figné pour les personnes ayant une
conscience des troubles partielle. L'orientatiorsuen GEM ou une association d’'usager va
aussi dépendre du rapport du patient aux équipsside les psychiatres penseront a orienter
vers un GEM si le patient est suffisamment autonomsi I'on juge qu’il aurait besoin d’étre
moins dépendant des équipes ou encore s'il maaif@sé volonté de garder le moins de
contacts possibles avec celles-ci.

Enfin il semble que, spontanément, les psychiatezgontrés associent les associations
d’'usagers, mais aussi la gestion des GEM, aveadssciations de famille, et en particulier
avec 'UNAFAM.
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V. Discussion

1. Le soutien par les pairs : la spécificité des pgras des associations d’'usagers parmi

les acteurs de la santé mentale

Une des caractéristigues communes aux usagerspdgdhiatrie participant aux permanences
associatives a la Maison des usagers du centrétdlaspSainte-Anne, et aux animateurs des
groupes de parole de ces associations, est I'ptgmmi dans un processus de rétablissement.
Ces personnes rapportent toutes une expérienae sriffrance liée aux troubles psychiques
et a leurs conséquences et se décrivent actuelleroerme rétablies. Cette inscription dans
un processus de rétablissement leur permet d’assaredle de pair-aidant en apportant un
soutien a des personnes vivant des difficultés Iairas a celles qu’ils ont vécues. En
concordance avec les travaux portant sur le rétdtient (18,19), I'analyse des récits des
pair-aidants suggere que la notion de fragilitérédstrente a ce processus tout en s’associant a
une perspective d’espoir et de développement gqexcitas et des ressources personnelles.
J'ai mis en évidence quatre taches principales rduail des pair-aidants : informer et
promouvoir I'information sur les troubles psychiquet la démarche de soin, donner de
'espoir, intégrer dans le groupe de pairs, et arager une attitude de « patient actif ». Les
pair-aidants effectuent donc wun travail de promoti@u rétablissement et de

I « empowerment ». Ce dernier concept peut étfenidéomme « le contréle personnel sur
les décisions qui concerne un individu » et failvamnt référence a une participation active
des usagers dans les décisions qui concernenpiissgr en charge thérapeutique et les choix

influencant leur vie quotidienne.

2. Le soutien par les pairs : un des piliers de laésarentale dans la communauté

En favorisant l'intégration a un groupe, et domcceéant du lien social, en apportant une
forme de soutien social, en donnant de I'espoirsdam contexte culturel ou les
représentations sociales des personnes dites desalmentales » sont principalement
négatives (33), et enfin en encourageant la ppdiicin active a la démarche de soin, les
« pair-aidants » sont une ressource précieuselesyrersonnes soignées en psychiatrie. Ces
acteurs se situent par essence en dehors du donhairesoin », I'absence de référence au

« thérapeutique » doit selon moi rester un fondéndensoutien par les pairs méme si les
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changements engendrés chez les personnes bénédicmeuvent faire évoquer les vertus
thérapeutiques de ce type de pratiques. Ces peatidiaide et de soutien « hors-du-soin »
sont d’aprés moi essentielles au développemera darité mentale dans la communauté, car
elles sont des ressources qui permettent de red@uxe personnes souffrant de troubles
psychiatriques la possibilité d’étre percues conaeg citoyens ordinaires dont les relations
sociales, gu’elles s’'integrent dans la relationdBzaou non, ne sont pas guidées par la notion
de « thérapeutique ». Tout en maintenant une wvigdgour que les soins en santé mentale
soient accessibles et disponibles pour tous danegdes circonstances, il apparait nécessaire
de développer des espaces qui se situent horgaptutique pour les personnes souffrant de
troubles psychiatriques. Je pense qu’au-dela @mtissement direct sur la qualité de vie de la
personne qui peut ainsi construire son identit@ehors de celle du « malade mental », c’est
toute la société qui peut en tirer un bénéfice réimtégration de ceux qui sont désignés
comme « fous », « malades mentaux », parmi lesi gedinaires » témoigne d’'une capacité
d’inclusion sociale d’'une communauté, d’'une société

Je suggere gque les pair-aidants des associatiosag#rs en psychiatrie soient considérés
comme des acteurs du « prendre soin » dans le dent la santé mentale, avec une
spécificité: leurs pratiques reposent sur le partdg leur expérience personnelle du trouble

psychique et de ses conséquences.

3. Intéréts et limites de I'étude

Cette étude vient enrichir les travaux qui se gotéressés aux processus psychosociaux
intervenant dans le soutien par les pairs. Reptdadittérature anglo-saxonne sur le sujet,
Solomon (5) identifie quatre concepts principauxiyant expliquer l'influence positive du
soutien par les pairs: Les processus psychosogaugntreraient en jeu dans le soutien par
les pairs d’aprés Solomon sont :

Le soutien social. On a vu que le peer-supportt étae forme de soutien social. De
nombreuses études ont montré que le niveau dees@dcial recu par une personne avait une
influence sur la détresse psychologique, sur I'appa de symptémes psychiatriques et le
pronostic des troubles mais aussi sur la qualitéelen général.

Solomon fait aussi référence a la théorie du «isaxpérientiel ». Le partage de ce savoir
acquis en lien avec une expérience de vie peutrggrpone aide aux individus pour la

résolution des problemes qu’ils rencontrent.
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Les processus impliqués dans le peer-support satmsi en lien avec la théorie de

'apprentissage social. Celle-ci décrit I'influenpesitive de I'intéraction avec des personnes
ayant appris a « faire face » a leurs difficultédien avec un trouble psychique.

La théorie de la comparaison sociale entreraitiaessjeu: la comparaison avec des

personnes partageant une méme experience peuttperde se situer par rapport a elles, en
« mieux » ou en « moins bien », et donc de donnemaotivation pour le changement.

Enfin, la théorie de la « helper therapy » s'appdicau soutien par les pairs : le bénéfice tiré
de la participation a des initiatives d’entraideyent aussi de sentiment d’étre utile en

apportant une aide aux autres.

Les différentes composantes des pratiques desajants proposées dans notre étude

rejoignent ces notions.

Cette étude est basée sur une approche descrighivilexpérience et des pratiques de
personnes pouvant étre définies comme des « kv ». Cette approche, centrée sur les
acteurs, apporte des éléments de compréhensiotéswggaires sur ce que peuvent apporter
les associations d’'usagers aux personnes souffetitoubles psychiques et sur leur place

parmi les différents acteurs de la santé mentale.

La description du travail de membres d’associatibnsagers, au sein d’'une structure intra-
institutionnelle comme la MDU ou lors de groupespiole, apporte un éclairage sur la
spécificité des pratiques de soutien par les p@ies.éclairage me semble indispensable pour
proposer une réflexion critique sur la place de masveaux acteurs du champ de la santé
mentale que sont les associations d’'usagers erhipgye. Il permet de les situer parmi
'ensemble des acteurs du champ de la santé medtaleréciser le réle de chacun, d’éviter
une confusion des rbles pouvant entrainer descdifGs a travailler en partenariat. Les
frontieres floues de ce qui est entendu comme rfaigartie du « thérapeutique » en santé
mentale rendent cette délimitation des rdles corepkt variable selon le type d’approche
théorique du soin. Cependant, tout en intégrame cettion de « flou », inhérente a ce champ,
il me semble que cette démarche est une condiBoassaire a un véritable travail de réseau
en santé mentale : elle peut faciliter le travas grofessionnels de la psychiatrie et répond au
souci d'élargir les ressources sur lesquelles pgus@ppuyer les personnes souffrant de
troubles psychiques. La description des processi@svenant dans le soutien par les pairs
peut aussi permettre aux professionnels de mieweypeir les retombées positives dans la

relation de soin de la participation a une assoriat'usagers.
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Les résultats de cette étude participent aussiréfllexion sur la mise en place de dispositifs
comme les Maisons des usagers en psychiatrie.fotfiration transmise par les bénévoles
d’associations, sur la base d’'un savoir expérierdst complémentaire de celle qui est donnée
par les professionnels de santé ou de I'éducatiom fa santé. L'orientation vers les activités
associatives en dehors de la MDU tels que les godp parole, les GEM, les conférences ou
interviennent des usagers, fait partie des prasigies associations lors des permanences. Un
entretien en face a face avec un membre d'une iasisocpeut faciliter I'entrée dans une
activité de groupe comme un groupe de parole oGkhll, en particulier pour des personnes
ayant des difficultés a entrer en relation avecalgises. On peut donc dire qu'un dispositif

comme la MDU se situe a la fois comme acteur etngerfacilitateur du soutien par les pairs.

Des critiques pourraient porter sur le choix d’'otéx I'analyse vers les points communs des
pratiqgues des associations d’'usagers en psych@trien vers ce qui les différencie : réaliser
une typologie du paysage associatif dans ce dompammettrait de rendre compte de
'hétérogénéité des associations en termes d'&esivid’objectifs, de caractéristiques des
membres. Le nombre restreint d’associations étadééd’objet de la recherche se prétaient
cependant mieux a l'identification d’expériencegletpratiques communes. De méme, cette
étude n’'a concerné que trois associations rena@stdlans un cadre particulier : une
permanence associative au sein d’'un dispositiiimstitutionnel, et des groupes de parole
orientés sur le vécu des troubles psychiquesrésestats ne peuvent pas étre généralisables a
toutes les associations d’'usagers en psychiatCie.type d’enquéte qualitative doit pouvoir
étre intégrée a un ensemble de travaux portané swjet.

4. Réflexions sur le partenariat entre les associgtibmsagers et les professionnels

L’enquéte auprés des professionnels, bien quella de I'échantillon soit trop petite pour en
tirer de véritables conclusions, rejoint le consga j'ai pu faire tout au long de ma formation
en psychiatrie : les actions des associations darsasont peu connues des psychiatres, il
existe un amalgame entre les actions collectiveantia représenter les usagers et défendre
leurs droits, et les actions fondées sur le soyignles pairs. Les GEM sont en général des
lieux bien identifiés par les psychiatres mais eeufont peu référence aux bénéfices de
'entraide qui est, ou devrait étre, au fondememtial création et du développement de ces

lieux. On note cependant que la majeure partiepdgshiatres rencontrés reconnaissent que
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les changements positifs que peut entrainer I'eldrantre personnes vivant une situation
similaire en lien avec un trouble psychique.

On pourrait donc préconiser de multiplier les renices entre les membres actifs des
associations d’'usagers en psychiatrie et le prioiessls. Plus que la diffusion d’outils de
communication ces rencontres pourraient faire egclds préjugés qui existent parmi les
professionnels sur ces associations. La connaisgaancles professionnels des processus en
jeu dans les actions de soutien par les pairs etifi@rentes associations d’'usagers existant
sur le territoire est indispensable pour garatdizdes a tous a ce type d'initiative. Beaucoup
d’'usagers ont en effet un réseau social restrparfpis limité au cadre de la famille et des
soignants du CMP ou de I'hdpital de jour qu'ilsguéntent, ce n’est donc qu’avec l'aide des
professionnels que ces personnes peuvent un jaouder les activités d’'une association
d’'usagers. La question de I'implication des prof@ssels de la psychiatrie dans les actions
des associations d’'usagers pose question : ilagit gas de préconiser leur participation a ces
actions, mais plutot de promouvoir les liens eteseprofessionnels et les associations. Cela
peut faire partie du rbéle des professionnels deslachiatrie de conseiller a un patient de se
rendre dans un GEM ou bien de contacter telle e association d’'usagers, en se gardant

bien d’en faire une prescription médicale.

Conclusion

Malgré le nombre restreint d’études évaluant I'appes initiatives basées sur I'entraide et
les carences méthodologiques de celles-ci, lesamnde la littérature et celles provenant de
notre enquéte de terrain permettent de penser gaacbup d’'usagers de la psychiatrie
pourraient trouver un bénéfice a participer a getg'activité. Les effets positifs du soutien

par les pairs sur la qualité de vie, le soutienadpet sur le processus de rétablissement,
devraient inciter les professionnels a mieux canaaie type d’initiatives et a les considérer
comme un appui a la prise en charge. De plusélesignages de psychiatres recueillis lors
de la seconde enquéte suggérent un impact positi€ntraide entre usagers de la psychiatrie
sur la relation de soin : retour vers les lieuxsdms grace a 'accompagnement d’'un « pair »,
facilitation de I'expression du patient sur sontémment et ses effets secondairgduelques

uns de ces professionnels évoquent aussi la dissioin», grace a la fréquentation d’'une
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association d’'usagers, de personnes ayant rompiemssavec les équipes de soin. Le fait que
les associations et les structures basées surdigatse positionnent comme extérieures a la
prise en charge psychiatrique et sociale doit &spectée et valorisée puisqu’au fondement
méme de leur existence et de leur utilité. Maideceliiscontinuité nécessaire ne doit pas
empécher de créer des liens de partenariat ergrprédessionnels de la psychiatrie et les
associations d’usagers.

D’autres recherches portant sur le contexte frangavraient étre menées dans une optique
de description, de compréhension et de mise erpgarge du travail des associations
d’'usagers en psychiatrie. L'analyse des actionsiagau individuel devrait étre complétée
par une analyse de leur travail au niveau socié@iamment en termes d’action sur les

représentations sociales des personnes souffrardut#es psychiques.
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Annexe 1 : extrait du dossier de présentation de laaison des usagers 2010 (disponible
sur : http://www.ch-sainte-anne.fr/site/centrhosp/sagers/maison.htmj

Début septembre 2003, la Maison des usagers duedeaspitalier Ste Anne

(CHSA) a ouvert ses portes. Lieu innovant, ingtais le projet médical, sa création
prouve la volonté de I'établissement de renforaguldce des usagers a I'hopital.
QUEST-CE QUE C'EST ?

C’est un lieu d’accueil et d'information pour leatignts et leurs proches, qui répond aux
préoccupations de tous en matiere d’'informationasanté.

C’est un lieu ressource pour les professionnelspguvent y orienter des patients ou des
familles, mais aussi trouver toute information iesante sur les associations de santé.
A la Maison des usagers du Centre Hospitalier $teefon peut :

S’informer sur un probleme de santé

1 en savoir plus sur une maladie ou une préoccupdgcanté

1 s'informer sur les examens

1 s'informer sur les médicaments et les traitements

S’informer sur ses droits

1 Découvrir les nouveaux droits des malades

1 Connaitre les possibilités de recours ou de médiat

1 Identifier les roles des différents organismes

S’informer pour aider un proche

] Savoir ou trouver une écoute, un soutien, un gbnse

1 Vivre au quotidien avec une maladie, un traitemené aide

1 Organiser le maintien a domicile

1 Rejoindre une association, s’impliquer dans une@asolidaire

S’informer pour entretenir sa santé

1 Prévenir les problemes liés au tabac, a I'alcobale drogues

1 Prévenir les maladies sexuellement transmissibles

"1 Mieux se nourrir, dormir, respirer

QUELLES SONT LES LIMITES ?

La Maison des usagers n’est pas un lieu de soahe diagnostic ; les informations
disponibles ne peuvent remplacer une consultatipnes d’'un professionnel de santé.
La Maison des usagers n’est pas un lieu de réclansaimais les personnes qui s’y
présentent peuvent étre orientées vers les serirepétents.

PARTENARIATS

La Maison des usagers du CHSA fonctionne en calidlom avec La Cité de la santé,
espace de service de la Médiathéque de la Citéailrsces et de I'industrie, Paris — La
Villette et la Maison des usagers de I'HOpital Ggsr Pompidou.
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Annexe 2 : Grille d’entretien pour I'enquéte aupresdes professionnels
Connaissances et représentations de la MDU etatsragec elle :

Le professionnel s’est-il déja rendu a la maisosusagers ?
Est-il déja rentré en contact avec un membre d4D& ? qui ? de quelle maniere ?
Connait-il ou comment imagine-t-il le fonctionnerhenla constitution de celle-ci ?

La MDU dans la relation avec le patient/avec lexpes

A-t-il déja eu une discussion a propos de la MQlvec des patients/avec des familles ?
A-t-il déja adressé un patient/une famille ?

Si oui : dans quel contexte ? dans quel but ? séi@sine association en particuliers ?
Retour des personnes adressées ?

Est-ce que cela peut étre le rdle du psychiatrdrd&ser quelqu’un a la MDU ? Ou plutbt le
réle d’'un autre type de professionnel ? pourquoi ?

Si le psychiatre peut avoir ce role : dans quélieton pourrait-il le faire ?

Pour les patients : pathologies particuliéres Rasitn particuliere ? pour quel type de
besoin/demande ?

Pour les proches

Représentations et rapport avec les associatiassagérs ou de proches

A-t-il déja été en contact avec une ou plusieuspeiations ? décrire type de contact, quel
souvenir de cette expérience ?

A-t-il déja adressé quelqu’un a une associatiodedrors de la MDU ? pourquoi et comment a
donné ce contact

Déja eu un retour : positif ? négatif ?

A déja adressé a une association d’anciens bueumsype de patient en particuliers ?

A propos des GEM :

Voir questions « associations d’'usagers »

A propos de I'entraide

Bénéfices et/ou risques pour les patients ?

Est-ce que bénéfices pour certains type de pattetyige de pathologie ?

Si la notion d’entraide est mentionnée seulemenir dalcool : sur quoi se joue la
différence avec les troubles psychiatriques?

Bénéfice directement sur maladie/symptémes
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