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Savoir autodidacte et expertise des malades

en psychiatrie

La prise en compte de
I'expérience et du savoir
des malades est une des
évolutions actuelles de la

conception de la santé. Ainsi,
I’Education Thérapeutique
des Patients (ETP), self-
management, est largement
établie tant au point de vue
des obijectifs et concepts que
des pratiques. Axe majeur
des recommandations inter-
nationales’, elle s’inscrit

en France dans les recom-
mandations nationales
(Direction Générale de la
Santé) et la Haute Autorité de
la Santé (HAS) rend obliga-
toire la mise en place d’une
politique d’ETP dans les
etablissements de soins.

Dans les maladies chroniques
somatiques, I'ETP  favorise
Papprentissage de savoirs ou de
gestes d’auto soins mais aussi
les compétences psychosociales
comme le sentiment d’efficacité
personnelle, 'estime de soi, la
capacité a mobiliser un réseau
social, le coping ou la résolution
de problemes.

Quatre spécificités de la

santé mentale au regard de
Papprentissage des malades

Si PETP est largement installée
dans de nombreuses patholo-
gies chroniques (rhumatisme,
diabéte, hémophilie...), les pro-
fessionnels commencent a les
mettre en ceuvre en psychiatrie,
permettant quatre constats :

- Lacte d’apprentissage est déja
au cceur de la pratique des
soignants et du parcours de soins
de la personne. Dans l'offre de
soins actuelle, des savoir, savoir-
faire, savoir-étre peuvent étre
schématiquement identifiés a
divers stades du traitement. Lors
de la prise du traitement (prise
de médicaments et thérapies),
on apprend 2 définir la maladie
et ses symptomes, connaitre le
traitement, ses effets. Lors du
retour dans la communauté, des
pratiques d’apprentissage sont
proposées, par exemple les éta-
pes définies par la remédiation
cognitive, et lors de la phase

de rérablissement, la personne
sappuie sur ses compétences
psychosociales.

- LETP telle que définie par
I'HAS chevauche les lisiéres de
la psychoéducation et fait d’ores
et déja partie de nombreux pro-
grames de soins. Par exemple, le
programme pour les personnes
vivant avec un trouble schizo-
phréne, centré sur I'information
et la maladie, proposé par le CH
de Sainte Anne a Paris ot sont
mis en place des programmes
d’acquisition de compétences
psychosociales ; 4 la clinique
médicale du chiteau de Garches,
le Docteur Gay développe un
programme de psychoéduca-
tion a l'attention des personnes
bipolaires. La psychoéducation se
définit alors dans le champ de la
psychiatriecommedel’éducation
thérapeutique du patient. Cest
pourquoi, les professionnels ont
le sentiment qu’ils mettent en
ceuvre ce type de programme et
ont des difficultés a intégrer ce
qui différe réellement de leur
pratique quotidienne.

LCanalyse des recommandations
de 'HAS permet néanmoins de
séparer ces champs :

o Pour les pratiques classiques de
soins : théories sur la personna-
lité et ses troubles ; techniques
de soins ; formation relative
élaborée uniquement par les
professionnels ; contrat de soins
légalisé par textes ; évaluation
relative.

o Pour 'Education Thérapeutique
du Patient : théories de I'éduca-
tion ; techniques d’apprentissage
des savoirs et des compétences
biopsychosociales ; formation
exigée ; co-construction des pro-
grammes avec les usagers obliga-
toire ; contrat éducatif au cas par
cas ; évaluation obligatoire.

- Les soignants sont confrontés a
leurs représentations de la mala-
die et de I'éducation (par exem-
ple, le déni de la maladie repré-
sente un obstacle pour apprendre
a son sujet). De plus, le terme
« Education » renvoie généra-
lement au syst¢me formel sco-
laire et le lien avec la démarche
de soins napparait pas aisé-

ment. Enfin, les professionnels se
reconnaissent peu dans ces prati-
ques et redoutent de faire passer le
« soin » au second plan.

- II existe des obstacles vis a vis
de l'apprentissage des personnes
vivant avec un trouble psychique
lié par exemple aux expériences
antérieures d’échec dans le cadre
formel de I'école et aux difficul-
tés vis-a-vis des apprentissages
notionnels et méthodologiques.

Des pratiques efficaces
d’empowerment et de
rétablissement au savoir
expérientiel

Malgré ces difficultés, il exis-
te en psychiatrie des prati-
ques prouvées qui favorisent
lapprentissage de savoirs et de
compétences. Ces approches
éducatives sont par exemple :

- des interactions entre pairs,

- des contenus adaptés, basés sur
la résolution de problémes con-
crets de tous les jours et sur la
réalisation de buts accessibles et
co-construits avec les malades,

- des formes interactives,

-un érat desprit de groupe
positif reposant sur lespoir et
Pencouragement,

- des soutiens individualisés.
Ces interventions sont essentiel-
lement construites sur les no-
tions d’empowerment et de réta-
blissement social. Ces approches
favorisent des aspects du savoir
quune personne vivant avec une
maladie chronique peut déve-
lopper, notamment hors de la
relation soignants-soignés. Ce
savoir est défini comme issu de
Pexpérience, dans notre cas de
Pexpérience de la maladie, savoir
dit expérientiel.

Le qualificatif « expérientiel »
apparait en 1998 4 propos du
diabéte, en paralléle avec la no-
tion de patient expert introdui-
te, elle, aux Etats-Unis dés 1985.
Cette référence a I'expert peut
étre comprise de fagons complé-
mentaires :

- une personne ayant une exper-
tise dans un domaine, reconnue
par la société — expertus : éprouvé,
qui a fait ses preuves. Ladjectif
« expert 3, en, dans... » se réfere
a « une personne, a ses activités,

(suite page 8)
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2 Coord. Jouet, E., Flora, G.

« La part du savoir des
malades dans le systéme de
santé », Pratique de formation
et Analyses, 57-58, Juin 2010

* Empowerment of Mental
lliness Service Users : Lifelong
Learning, Integration and
Action (EMILIA) : recherche-
action menée avec mise en
pratique et étude sur |'usager-
expert par des stratégies de
formation mises en place en
s'appuyant sur les compéten-
ces acquises dans le parcours
de soins, dans une démarche
de réinsertion sociale des
patients. Cf. Greacen T. et
Jouet E. « Le projet Emilia :
I'accés & la formation tout au
long de la vie et la lutte contre
I'exclusion », Information
psychiatrique, n°10, (84),
2008, 923-929.

“Greacen T et Jouet E. « Deve-

nir acteur non seulement de sa
santé mais aussi du systéme
de soins ; la formation EMILIA
des usagers de la psychiatrie
pour apprendre & témoigner
de son expérience en tant
qu'usager » in livre & sorfir.

5 Séminaire Ville et Santé
Mentale, @ décembre 2009,
Université Paris 7.
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a ses gestes et désigne quelqu’un
qui a acquis une grande habileté,
un grand savoir-faire dans une
profession, une discipline grace
a une longue expérience ».

- une personne vivant une ex-
périence, qulelle soit subie
(Pexpérience de la vie, de la mala-
die) ou choisie — ici, I'expérience
devient un « fait vécu » qui con-
siste a « acquérir, volontairement
ou non, ou a développer la con-
naissance des étres et des choses
par leur pratique et par une con-
frontation plus ou moins longue
de soi avec le monde ».

- une personne ayant une expé-
rience pour vérifier des hypothe-
ses — en référence 2 la méthode
expérimentale de Claude Ber-
nard, lexpérience devient alors
« lensemble des connaissances
concretes acquises par I'usage et le
contact avec la réalité de la vie, et
prétes a étre mises en pratique ».
Clest bien par une formation
expérientielle que le vécu in situ
d’une maladie se métamorpho-
se en savoirs et quun malade se
transforme en expert : « les adul-
tes se forment aussi en dehors
de lieux et de systemes de for-
mation institués, en vivant des
expériences, [et elle est ainsi] le
produit d’expériences qui n'ont
pas comme finalité premiére la
formation » (Bonvalot, 1991).
Emergent ainsi de nouvelles pra-
tiques et figures d’une personne
vivant avec une maladie chroni-
que? dans le systéme de santé.

Patient expert, nouvelles

pratiques et nouveaux métiers
Dansle programme EMILIA?, les
usagers sont considérés comme
co-chercheurs et co-formateurs.
Ainsi ils ont construit et évalué
les formations auxquelles ils ont
participé. Dans le module « Sen-
sibilisation au handicap psychi-
que » (2008-2009) a 'attention
des conseillers des missions lo-
cales de Paris, ils ont témoigné
de leur parcours. Le module
« Devenir témoin des services
psychiatriques » CO-construit et
animé avec la FNAPSY, a per-
mis de les former au préalable,

a savoir témoigner de son ex-
périence, étre capable de repré-
senter et d’aider d’autres usa-
gers mais également de tenir
un role dans des formations
professionnelles. Leur présence
facilite alors les échanges, 1é-
gitime le vécu de la personne,
modifie les représentations des
troubles psychiques. Les usagers
ont également mis en ceuvre
leurs compétences par la partici-
pation a des conférences natio-
nales et internationales.

Deux recherches ont aussi été
développées avec eux : « Gestion
de la douleur dans les Centres
Médico-Psychologiques » & Mai-
son Blanche et « Enquéte sur les
représentations et pratiques de
la ville des usagers des services
de santé mentale »°. Ils ont été
formés A l'administration des
questionnaires, ont participé a
Panalyse des données et ont pré-
senté les résultats dans des confé-
rences publiques.

EMILIA a permis également a
des usagers de trouver un emploi
(un usager est devenu assistant
de recherche 3 I'EPS Maison
Blanche) : une telle valorisation
de lexpérience de la pathologie
ayant des effets en retour sur la
stigmatisation et la discrimi-
nation a l'égard de personnes
souffrant de pathologies chroni-
ques. De nombreux développe-

ments similaires sont en cours
(MB Projekt au Danemark, peer
support aux USA, pairs-aidants
au Canada, médiateurs de santé
en France).

Conclusion

Il apparait un double mouve-
ment dans le champ de I'édu-
cation appliquée a la santé et
spécifiquement a la santé men-
tale. D’une part, 'ETP qui se
situe du coté du systtme de
soins formels, et d’autre part, le
développement des compétences
issues de expérience du vécu de
la maladie, ot 'on est en dehors
du systéme de soins et de forma-
tion tout en interagissant avec
eux. Ces deux domaines ne sont
pas en opposition et le croise-
ment se fait au niveau du savoir
expérientiel de la personne qui
vit avec un trouble psychique.
De nombreuses recherches ten-
dent & montrer aujourd’hui les
avantages (et les difficultés) pour
'ensemble desacteurs (soignants,
usagers, proches, communautés,
professionnels...) a considérer
la maladie comme un épisode
autodidacte, au cours duquel de
nouveaux savoirs et compétences
peuvent étre acquis favorisant le
rétablissement et ['autonomie

des usagers ainsi que la relation
soignants-soignés. m



