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Rhizome est une revue interdisciplinaire consacrée aux problématiques
a linterstice des champs de la santé mentale et de la précarité. Elle
est portée et éditée par I'Orspere-Samdarra, observatoire national,
santé mentale, vulnérabilités et société, depuis sa création en avril
2000. Les thématiques, variées, sont déterminées en fonction de
problématiques pratiques, politiques ou cliniques. Rhizome a 'ambition
de soutenir les pratiques, la décision politique et de contribuer a la
controverse scientifique.

Tel un rhizome, ses contributeurs et ses lecteurs participent a
I'élargissement du réseau de personnes concernées par les questions
psychosociales, que ce soit sous I'angle de la souffrance, de la clinique,
de lintervention... Plus largement, la revue contribue a interroger
lindividualisation contemporaine, ses caractéristiques, ses effets et
les réponses apportées par des institutions, dispositifs, collectifs,
usagers, intervenants...

Rhizome est un espace de dialogue entre les sciences, notamment
entre les sciences humaines, sociales et médicales, entre les pratiques,
entre les personnes concernées par le trouble ou la précarité et les
personnes intervenantes aupres d'elles. En référence a la théorie du
rhizome élaborée par Gilles Deleuze et Félix Guattari, ce réseau se
veut non hiérarchique.

Une attention est portée a la diversité des contributions, et ce, au
niveau national et international. Rhizome est en effet financé par la
direction générale de la Santé et la Délégation interministérielle a
'hébergement et & 'accés au logement et diffusé gratuitement a un
large lectorat composé d'intervenants sociaux, en santé, d'étudiants
et de personnes d'horizons divers. Disponible sur la plateforme Cairn.
info et sur le site de 'Orspere-Samdarra, la diffusion de la revue est
libre. Elle se décline sous deux formats: les Bulletins de Rhizome (3
numéros par an) et les Cahiers de Rhizome (1 numéro par an). Chaque
numéro des Cahiers est construit & partir d'une thématique spécifique
en lien avec une recherche menée par 'Orspere-Samdarra. Un appel
a contributions est diffusé. Le format est de plus de 100 pages et
les articles, qui peuvent avoir un format plus long, sont sélectionnés
en fonction de leur qualité, mais aussi de la concordance avec la
thématique et la problématique du numéro.
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Alors que la pair-aidance se développe et se formalise dans de nombreux pays
— dont la France — dans les champs sanitaires (Troisoeufs, 2022) et sociaux, et
que le savoir expérientiel s'institutionnalise progressivement depuis le champ de la
formation professionnelle (Lochard, 2007), cest plus globalement la question de la
place de I'expérience et du savoir associé qui se pose aux métiers de la relation et
aux institutions. Ainsi, un décret du 6 mai 2017 du code de l'action sociale et des
familles' marque la reconnaissance des « savoirs issus de 'expérience des personnes
bénéficiant d'un accompagnement social, celles-ci étant associées a la construction
des réponses & leurs besoins » (Gardien et Jaeger, 2019). Cette réflexion se
développe, d'une part, dans le cadre de I'évolution du rapport aux savoirs et, d'autre
part, en réponse & une critique croissante des formes d'expertises désincarnées des
vécus des personnes directement concernées. Actuellement, reconnaitre les savoirs
d'expérience est 'un des moyens de repenser la place des bénéficiaires du soutien,
de l'aide ou du soin, ainsi que de remodeler les liens qui se tissent entre ces derniers
et les professionnels ; cela s'inscrit méme dans une perspective politique, celle de
combattre les « injustices épistémiques » (Fricker, 2007).

Ce cahier de Rhizome a I'ambition de contribuer a faire connaitre et & faire parler
I'expérience. Cette aspiration nécessite d’étre a I'écoute des différents vécus, de les
prendre au sérieux, de rentrer dans le détail des ressentis et de considérer les efforts
pour conceptualiser la valeur du « savoir expérientiel ». Ainsi, les différents articles de
ce numéro rendent compte d'expériences, qu'elles soient singulieres ou collectives,
mais aussi des processus de transformation des expériences singulieres au service
du collectif. Nous faisons la proposition que ces expériences, relatées, écrites, font
échos les unes aux autres et participent & faire évoluer la connaissance portée aux

liens entre vulnérabilité sociale et santé mentale.
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L'expertise est trés souvent associée a la connaissance objective de problemes ou
de catégories. D'ailleurs, par le passé, il y a pu avoir un attrait pour lier catégorie
sociale et catégorie médicale de maniere essentialisée. Cela a été le cas de la
psychopathologie des migrants au début du XXe siecle, inspirée de la psychiatrie
coloniale (Gard, 2015). Afin d’expliquer les problématiques d'ordre psychique, ce
n'est pas la part subjective des personnes qui est considérée, mais plutot leurs
déterminations socioculturelles. Aujourd’hui, nous assistons de plus en plus a
une critique de la mobilisation de ces catégories lorsqu'elles cherchent a établir
des Vvérités génériques. En effet, ces derniéres ne recouvrent pas la réalité des
expériences et des vécus. Dans ce contexte, une attention et un intérét particuliers
sont portés a 'expérience plurielle des personnes (Collectif « Paroles, expériences
et migration», 2022) et & la valorisation de la parole des personnes directement
concemées (Petiau, 2021), des groupes d'entraide (Golf et al, 2020) et des métiers
de la pair-aidance (Niard et al, 2020). On ne peut réduire la pluralité de l'expérience
de la migration & un réductionnisme culturel (Fassin, 1999), comme on ne peut
réduire 'expérience de la pauvreté & une objectivation comptable en termes de

faibles ressources monétaires (Lasida et al, 20292).

Bien sir, cette transformation n'implique pas de faire limpasse sur des
considérations objectives qui concernent les liens existants entre la précarité, la
vulnérabilité sociale et la santé mentale. En effet, les inégalités sociales de santé
sont considérables (Cognet, 2021). Justement, pour les personnes, ce n'est pas le
fait d'étre étrangéres, handicapées ou précaires qui va étre la cause de souffrances
et d'un éventuel trouble de santé mentale. Néanmoins, étre considérées, désignées,
assignées et le vivre comme tel — soit en se définissant en premier lieu comme
étant une personne étrangeére, handicapée ou précaire, et bien souvent méme dans
l'intersectionnalité (Carde, 2021) — impacte considérablement la santé mentale des
personnes. C'est notamment les expériences de la domination, de la stigmatisation
et de l'inhospitalité qui peuvent étre des facteurs de souffrance. Celles-ci sont des
« stresseurs » qui exposent les personnes a l'adversité. S'agissant des personnes
migrantes, la perspective d'élargir le champ de considération de l'expérience de la
migration implique de s'intéresser a 'ensemble des vécus. Certaines procédures,
notamment la demande d'asile, se concentrent sur le statut victimaire des individus,
statut lié aux persécutions qu'ils ont vécues dans leur pays d'origine. Les épreuves

de la migration ne s'arrétent malheureusement pas aux frontieres. Leurs traversées
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(Schmoll, 2021), leurs clétures (Babels, 2017), leurs murs, leurs polices (Le Courant,
2022) confrontent les personnes 2 la violence, notamment sexuelle (Khouani et al,
2023) et a une adversité délétere. Une fois arrivées dans les pays d'accuell, les
personnes venues chercher une protection sont offensées par le « non-accueil ».
Considérer les expériences de la migration implique par ailleurs d'agir davantage sur
les conditions et les impacts de l'inhospitalité. Pour les cliniciens, cette considération
les invite a se départir de ce qui se présente comme un traumatisme en trompe-I'ceil
(Guerrero, 2018).

Ce numéro de Rhizome donne & voir une partie des expériences aujourd’hui
comprises comme pouvant donner lieu a des savoirs utiles & déployer et a partager,
tels que I'expérience des troubles psychiques, des addictions, de la psychiatrie,
de la migration, de la précarité... mais pas seulement. D'une part, les domaines
dans lesquels 'expérience est considérée comme source d’'un savoir nécessaire ou
utile s’étendent peu a peu. D'autre part, chacun de ces domaines laisse entrevoir
la richesse et lirréductibilité des expériences vécues : ceux qui vivent avec un
trouble psychique, par exemple, n'ont pas seulement des choses a dire au sujet des
symptomes et des traitements associés. Notamment, ils peuvent aussi partager
des ressentis et des sentiments qu'ils ont vécu a certains moments du parcours
— comme la honte —, des stratégies qu'ils ont déployées pour faire face, ou encore
leur parcours de rétablissement. Les savoirs d'expérience ne concernent pas
uniquement les situations de crise ou de vulnérabilité; la créativité et les stratégies
mobilisées pour supporter ou dépasser ces dernieres tiennent également une

place toute particuliére.

La place renouvelée des personnes par la reconnaissance de leurs savoirs
d'expérience s'inscrit également dans une perspective capacitaire, cherchant a
ne pas réduire les personnes a leurs vulnérabilités tout en les percevant a travers
le prisme de leurs capacités, leurs savoirs et leurs compétences. Au-dela de
valoriser ces personnes, faire place aux savoirs d’expérience accentue limportance
de la personnalisation des accompagnements notamment, en opposition aux

généralisations qui qualifient et décrivent des groupes de personnes ou des difficultés.

Aujourd’hui, l'idée de favoriser 'expérience directe comme moyen d'apprentissage,
de développement et d'ajustement des objectifs est centrale. Elle est notamment
présente dans lintention de la politique du Logement d'abord (Gilliot et Sorba, 2020).
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Ici, pour expérimenter le fait d'habiter un logement, il faut avoir la possibilité dy
accéder. Aussi, la capacité a habiter d’'une personne ne pourrait pas étre déterminée
par le respect éventuel des régles imposées dans le cadre d'un hébergement
collectif. S'intéresser a I'expérience des unes, des uns et des autres, c'est chercher
a s'intéresser au singulier ; c'est inviter & enquéter ce qui est éprouvé par-dela une

considération objective, objectivée ou objectivable.

Lexpérience, selon John Dewey (1993), se définit comme la liaison entre subir
et agir. Elle ne s'objective pas et ne se donne pas a voir comme telle de maniere
essentialisée. Elle s'inscrit dans le moment, oriente l'avenir et peut participer a
I'améliorer. Cette vision pragmatiste de 'expérience nous enseigne sur I'aporie qu'il y
aurait & figer ce qui serait, d'un coté, l'expérience et, de l'autre, la conceptualisation.
Ainsi, ce numéro de Rhizome n'est pas a considérer comme un manuel pédagogique
explicitant le passage d'une expérience a une expertise. Les articles soulignent
lintérét a rendre compte d'expériences tout en questionnant notre rapport aux
savoirs, quitte & contrarier des formes d'expertises. Nous affirmons ici l'intérét méme
d'une pensée rhizomatique, laissant place a la circulation des savoirs ainsi qu’aux

expériences autant formées que formatrices.

Redéfinir ou discuter ce qui vaut vérité apparait comme un moyen fort pour
remodeler les rapports de pouvoir, notamment ceux qui se jouent dans les
relations d'accompagnement ou de soin ainsi que dans les sphéres politiques
et institutionnelles. La relation entre les différentes formes de savoirs est alors
discutée. Pour autant, affirmer leur complémentarité ne suffit pas a les articuler
et cette complémentarité semble pouvoir prendre diverses formes, dont certaines
sont évoquées au sein de ce numéro : les savoirs d'expérience viennent-ils
préciser, compléter ou encore « faire le tri » dans les savoirs dits « experts », en

défiant ou en débusquant ce que l'objectivité n'aurait pu saisir avec justesse ?

Les questions qui se posent autour du savoir sont parfois les mémes que nous
pouvons nous poser au regard de la notion de pouvoir : considérer ou reconnaitre
le savoir des uns impliquerait-il nécessairement d'amoindrir le savoir des autres ?
Des moyens pour faire se rencontrer ces différents savoirs, plutét que de les
opposer ou les apposer, sont également abordés. Toutefois, cette rencontre
semble ne pas aller de soi. Des auteurs (de ce numéro notamment) semblent

craindre de voir ces savoirs d'expérience récupérés, dénaturés ou transformés
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de telle sorte qu'ils perdraient leur sens premier.

Au-dela des types d'expériences qui seraient a partager ou & transformer en savoir,
le processus permettant cette évolution semble étre exploré plus avant. Finalement,
les savoirs d’expériences apparaissent moins comme des résultats & compiler qu’un
mécanisme visant & partager des subjectivités. Alors que certains évoquent l'impact
de ce processus sur le sujet qui le met en ceuvre, d'autres s'intéressent a ses effets
sur ceux qui le réceptionnent, et d'autres encore a ses conditions d'émergence
— individuelles et environnementales. Le processus de transformation de I'expérience
personnelle en savoir partageable semble mi par des enjeux divers, venant orienter
les efforts conduits pour produire et partager 'expérience. La souffrance apparait par
endroit comme étant le moteur premier, le catalyseur de ce processus. Elle induit un
besoin de mise en sens qui peut conduire & « faire quelque chose » des expériences
subies et de ce dont on a été acteur. Lintention ici est de faire en sorte que cette
souffrance ne soit pas vaine, qu'elle puisse étre mise & profit de son futur et, surtout,

qu'elle puisse étre utile a d'autres.

En effet, le partage apparait toujours comme le coeur ou la finalité du processus.
Les efforts pour faire de ses expériences un savoir partageable sont fagonnés par
ces autres & qui il s'adresse. Il s’agirait donc de rendre ces expériences vécues
accessibles, utiles, cohérentes, émotionnellement supportables, tout en ayant un
point de vigilance particulier pour qu'elles ne viennent pas réduire, enfermer, ni
s'imposer aux personnes. L'exercice apparait alors périlleux. Il importerait d'aller au-
dela du témoignage — cantonnant le personnel au subjectif, a l'individuel —, mais
sans pour autant (laisser) penser que son vécu d'expérience serait nécessairement
partagé. L'ambition serait de produire un discours en « je » tout en ayant 'espoir que
ce dernier puisse résonner pour d'autres, permettant ainsi de créer un « nous » mais

sans jamais présumer qui le constituera.

La terminologie « personne concernée » qui se développe aujourd’hui permet de
qualifier ce par quoi la personne serait concernée tout en envisageant qu'a un
moment donné elle puisse ne plus 'étre. C'est donc aussi a ce titre — de personne
ayant été concernée — qu'un certain « savoir d'expérience » peut étre valorisé. Par

conséquent, des personnes peuvent avoir vécu dans la rue pendant plus de vingt ans
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ou avoir été hospitalisées a de nombreuses reprises et partager leurs expériences,
les revendiquer. En substance, étre concerné c'est avant tout se donner du pouvoir
pour faire quelque chose d'autre de ses vécus, peut-étre méme de fagon totalement

différente ou opposée aux souhaits d'autrui.

Toutefois, tous les concernements ne se valent pas. Les professionnels et les
bénévoles ne sont pas « touchés » de la méme maniere que les personnes
directement concernées par l'objet de leur intervention. Les familles ne seront jamais
les représentantes de leurs proches pouvant étre concernés par la souffrance.
Néanmoins, les professionnels et les familles sont tout aussi concernés, ne serait-
ce que parce qu'ils vivent la relation. A travers la clinique psychosociale, les travaux
de 'Orspere” ont documenté comment la souffrance de l'autre était portée par les
personnes qui leur venaient en aide (Colin et Furtos, 2005). A ce titre, nous nous
devons d'essayer de comprendre la souffrance, 'espoir d'autrui... Pour la famille, la
notion de « concernement » permet de déplacer la focale. Il importe alors de penser
les membres d'une famille non comme des représentants des patients ou des
usagers, mais comme des personnes elles aussi concernées par le trouble, non par

leur cause, mais par leur conséquence.

Comprendre que le rétablissement passe par I'expérience directe est I'une des
intentions majeures de ce numéro. Dans ce sens, il importe d'accompagner
I'expérience plutdét que de préparer la personne a l'affronter seule. Cela conduit a
déployer une clinique qui se joue hors de la clinique, du cabinet, des réunions, au plus
prés du — ou a minima en appui sur le — réel de I'expérience quotidienne. Tous les
acteurs du quotidien des personnes (dont les intervenants sociaux) se trouvent alors
a une place privilégiée pour soutenir la santé mentale positive et le rétablissement

des personnes.

Expérimenter, tester, tenter, vivre... implique de développer des pratiques en action et
des réflexions qui s'inscrivent dans celles-ci. Les directives anticipées en psychiatrie
sont un bon exemple ; I'expérience (souvent traumatique) de I'hospitalisation sous
contrainte y est utilisée comme un outil au service d'une proposition plus adaptée,

personnalisée, si la crise venait a se réitérer (Tinland et al, 2022).

Les pratiques du Logement d’abord, du rétablissement ou du pouvoir d'agir nous

invitent alors & développer une clinique « en marchant » ; il s'agit de découvrir,
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ensemble, notre rapport aux expériences du sujet. En effet, si les professionnels de
accompagnement ne sont pas directement concernés par 'expérience (du trouble,
de la précarité, du rétablissement.. ), ils n’en sont pas moins touchés en réalité. Nos
tentatives pour catégoriser, nommer, normer, orienter les comportements et les
émotions que le sujet devrait parvenir a vivre au décours de ses expériences sont
toujours bien guidées, d'une part, par nos désirs de mieux-&tre pour lui et, d'autre
part, par nos craintes. Dans une relation plus horizontale, considérant chacun des
acteurs comme des personnes, ces désirs et ces craintes n'ont plus lieu d'étre
évacués, niés, dissimulés. Le doute, qui accompagne chacune des expériences,
n'apparait plus alors comme un élément indésiré. Ce méme doute, que I'on
cherchait par les « pratiques de préparation a I'expérience » a annuler ou a atténuer,
devient la condition méme de I'espoir ; ne pas savoir comment 'expérience va se
dérouler, et ne pas présumer d'une réussite ou d'un échec de la personne, sort le
professionnel de la possibilité d’expliquer, d'interdire, de prédire, et laisse place au
risque nécessaire pour apprendre, découvrir, mais aussi réussir. Ici, il ne s'agit plus
tant de sécuriser la personne ou le professionnel, mais plutét 'espace dans lequel

ils vont pouvoir se risquer.

Valoriser les expériences fait vivre la relation, cette derniere s'en trouve méme
transformée et reléguée a un autre plan, moins central. Les relations partenariales
qui se nouent entre les structures, les dispositifs et les professionnels s'en trouvent
également modifiées, notamment parce que les échanges autour d'une personne

peuvent de moins en moins se passer d’elle : « Rien sur nous sans nous.»
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Faire savoir I'expérience

Doctorante en philosophie
Laboratoire interdisciplinaire de recherches
« Sociétés, sensibilités, soin » (LIR3S)

Qu'attendons-nous de I'expertise ? Lexpert est étymologiquement celui qui a fait
ses preuves : I'expertus en latin. Cette origine renvoie par ailleurs & la notion d'« es-
sai ». L'expertise, en tant que savoir éprouvé, est considérée comme un garde-fou
censé nous préserver des jugements hatifs, des illusions, des préjugés qui sur-
gissent lorsque la connaissance et I'expérience sont trop indigentes pour évaluer
une problématique ou pour agir en vertu de ce que nous estimons étre dans un
contexte précis le bien. Lexpertise est fondée sur un ensemble de connaissances
ainsi que sur un savoir-faire considéré comme excellent (du latin excellere, sur-
passer) dans une culture professionnelle et une société donnée. De fait, elle se

présente comme une analyse qui se veut objective d'une situation.

Pourtant, dans les métiers de 'humain — que nous appellerons « métiers du care »
(du soin, de I'accompagnement, de 'enseignement) —, il n'est pas rare qu'un expert
anéantisse la vie d'un éléve ou d'un patient, non par défaut de connaissance, mais
par une utilisation exclusive d'un savoir institutionnel dont il détient la prérogative,
étanche a la variabilit¢ humaine. Ces cas infirment la croyance en une expertise
supérieure a la vie elle-méme dans ce qu'elle a de chaotique et d'imprévisible. Le
systeme du pouvoir-savoir — pour reprendre un terme foucaldien — qui conditionne
les modalités de la connaissance se révele comme cadre idéologique et non objec-
tif de la pensée. En agencant le vivant a priori, et selon ce pouvoir-savoir institu-
tionnel et cumulatif, 'expertise institutionnelle et individuelle n'annule-t-elle pas le
rapport a 'expérience immédiate, au corps vécu et au savoir profane ? Sans oublier
que I'expert n'est pas uniquement représentant d'un savoir institutionnel, mais il se
saisit lui-méme de son propre vécu de représentation, avec une intentionnalité qui
lui est propre et qui differe de celle du sujet (par commodité, nous désignerons ici

le terme « sujet » comme étant le destinataire d'une profession du care).
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Dans cette perspective, I'expertise apparait dangereuse et assujettie a un dogme.
En effet, un « gouvernement des experts » ne désigne-t-il pas un gouvernement de
technocrates aguerris, certes, mais a un savoir-faire et & des pratiques déterminées,
institutionnalisées, fermées a I'expérience, piégées dans I'habitus et la subjectivité
de ses représentants ? Cette expertise, que nous nommerons « expertise institu-
tionnelle», rationalise un ensemble d'expériences passées, mais reste impuissante
face a I'expérience immédiate. Cette derniere échappe en effet aux catégories et
aux nomenclatures, et exige des dispositions que les connaissances cumulatives
ne peuvent constituer. La figure d'un expert indépendant, objectif, suffisamment
prudent pour congédier |égitimement les autres sources de savoir, s'avere de fait
étre une figure mythologique. Pour prétendre a I'excellence, 'expertise comme re-
cherche ne peut se constituer sans une complémentarité des perspectives, en par-

ticulier dans le champ du care, de I'expérience vécue des personnes concernées.

L'expérience nous libere-t-elle de I’expertise ?

Lexpertise institutionnelle détermine, évalue et prédit dans un processus dépourvu
de réflexivité pourtant nécessaire a toute approche du savoir. D'un phénoméne, elle
déduira des conséquences qu'elle évalue nécessaires en s'appuyant sur le savoir
institutionnel, étayé par ses normes et ses statistiques. L'expertise institutionnelle

s'appuie sur une langue, une culture et des catégories professionnelles.

Le diagnostic, par exemple, résulte d'investigations antérieures, d'un vécu de repré-
sentations, d'une perspective sur le monde propre au soignant, mais il conditionne
également les investigations et les évaluations postérieures. D'un diagnostic de ma-
ladie génétique, I'expert institutionnel déduit, et c'est également ce que 'on attend de
lui, la perte d'une faculté a un age précis, ou la durée de vie d'un individu, grace a un
tableau clinique. Il se prononce également sur les aptitudes et 'éducabilité du sujet

dans une perspective conditionnée par sa profession et son vécu de représentation.

L'expérience se produit dans un contexte de régulation des corps et, malgré les
récentes évolutions, il est rare que 'hégémonie du médical soit renversée au profit
du savoir expérientiel. Aussi, la détention du savoir est corrélée au maintien d'un
cadre d'interprétation qui rejette le savoir expérientiel. Sous le joug de I'expertise
institutionnelle, le vivant est captif de la taxophilie humaine qui range, catégorise
et détermine. Cette expertise institutionnelle modifie le vivant et ses perspectives
tout en I'évaluant : ainsi, en présumant des capacités de l'autre, je les altére. La
complexité du vivant, a fortiori humain, se voit réduite & une nosologie incompatible

avec son caractére imprévisible et avec la diversité des vécus.
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Lexpert diagnostique, enseigne, soigne et accompagne selon ses représenta-
tions, forgées tout au long de sa vie, et plus précisément lors de sa formation,
mais aussi de son expérience. Ainsi, on pourrait supposer que toute expérience
serait 2 méme de briser un cadre trop restrictif qui occulterait des données pré-
cieuses a 'appréhension du vivant dans sa diversité. En effet, le care n'est-il pas
le domaine du souci de I'autre et de sa singularité ? « Une médecine soucieuse
de 'homme dans sa singularité de vivant ne peut étre qu’'une médecine qui expé-
rimente », écrivait le philosophe Georges Canguilhem (1983, p. 389), selon qui
I'expérience doit nécessairement assouplir le concept du normal statistique (Ryle
et Canguilhem, p. 201). Lexpérience ne surgit-elle pas dans le réel pour le modi-
fier, pour élargir le champ de vision du professionnel et y introduire la variabilité
du vivant ? L'expérience est aussi le lieu ou I'enseignant, le soignant, se consti-
tue en tant que tel : « le devoir du médecin est tissé par son expérience » (Le
Blanc, p. 105). « Soigner, c'est faire une expérience » (1983, p. 389), I'éthique
s'actualise dans I'expérience, en tant que nécessité d'évaluer une situation nou-
velle et d'affronter un risque nouveau. Selon le philosophe Guillaume Le Blanc,
Georges Canguilhem définit un « Kairos de I'expérience ». Toutefois, cette expé-
rience fonde-t-elle pour autant le statut d'expert, perpétuellement remis en jeu ?
Le temps, les rencontres, les erreurs lui permettent de réajuster son savoir et sa
pratique au réel. Mais de quel réel parlons-nous ? S'agit-il d'une réalité objective
ou du réel d'une fonction, d'une corporation ? Lhomme est-il en mesure de per-
cevoir un réel étranger a son « phénomene du monde » ? Quid des erreurs, qui,
parce qu'elles dépassent notre champ de connaissance, nos catégories, passent
inapergues ? Dans ce contexte, les pires erreurs, les pires offenses, ne seraient-
elles pas celles dont nous ignorons la possibilité méme ? Aussi, malgré 'exten-
sion du savoir par I'expérience, nous pouvons supposer que le savoir du profes-
sionnel reste limité par une perspective unique, une « vue du ciel » qui ne refuse

pas, mais ignore le vécu des concernés.

Par ailleurs, l'intersubjectivité est empéchée par différents freins relatifs au carac-
tere insubstituable du vécu. Dans le cas de la souffrance, que Paul Ricceur dis-
tingue de la douleur, une incommunicabilité laisse I'expert démuni : « Une déchi-
rure s'ouvre entre le vouloir dire et 'impuissance a dire » (Ricoeur, 1992, p. 2). Le
monde de l'autre n'est pas le méme que le mien, le monde de l'autre souffrant
est « dépeuplé » (Ricceur, 1992). Je n'ai aucun acces a la douleur de l'autre, de
I'unicité du souffrant & « I'enfer du souffrir » (Ricoeur, 19992). Dans le cas d'une
situation évaluée « de handicap », les normes d'une société, d'une culture médi-
cale ou éducative vont orienter notre perception de ce qui est sain et valable,

mais également du vécu du sujet.
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Par ailleurs, par I'expérience de la différence, selon Pierre Ancet, philosophe
(2014, p. 7), nous sommes « mis en demeure de réfléchir & nos propres affects, a
nos propres difficultés, et & ce que nous croyions évident, comme la motricité de
notre corps : comment définirions-nous I'expérience de la motricité pour I'expliquer
a quelqu’un qui en est dépourvu ? » Cette difficulté peut expliquer une résistance
spontanée a épouser I'expérience de l'autre.

Ainsi, chaque sujet a ses expériences « a soi » son « phénomene du monde »
propre (Husserl, 2000 dans Huisman et Malfray, 2000). Alors, s'interroge Georges
Canguilhem (1966, p. 8), « Comment expliquer que le clinicien moderne adopte
plus volontiers le point de vue du physiologiste que celui du malade ? » Selon ses
hypothéses, les symptdémes morbides subjectifs et les symptémes objectifs « se
recouvrent rarement » En outre, le médecin va généralement tenir 'expérience
pathologique directe du patient pour négligeable. C'est |a raison pour laquelle cer-
tains médecins peuvent nier I'existence de certaines pathologies (dans ces cas, la
sentence de Georges Canguilhem [1966] prend tout son sens : « il n'existe pas de
pathologie objective ») ou certains enseignants peuvent nier les besoins d'un de
leurs éléves, voire estimer certaines vulnérabilités qui leur semblent absurdes, ou
plutdt, qui n'existent pas dans leurs représentations (un exemple fréquent en est
la fatigabilité) et transposer leurs désirs sur les projets du sujet. Dans cette expé-
rience, c'est 'aspect institutionnel additionné & une expérience — une expérience
certes, mais qui reste subjective et relative & une intentionnalité — qui prévalent par
rapport a la complexité des phénomeénes, au vécu et a la normativité du sujet (soit

la capacité du sujet & produire ses propres normes).

L'expert comme figure mythologique

Concernant le champ du care, 'expert n'a de |égitimité que dans la mesure ot notre
lecture de 'homme s'opére & travers une anthropologie de 'lhomme normal. L'avis
des experts est ainsi tributaire de leur cadre de pensée. Toutefois, tant qu'ils sai-
sissent leur patient ou leur éléve en tant qu'objets, les experts échouent dans leur
propre raison d'étre : soit une connaissance réflexive apte a précéder une décision
éthique. Aussi, personne n'est expert. Lexpert ne désigne pas une personne, mais
une posture. D'un point de vue institutionnel, la posture de I'expert consiste a pré-
server ['autorité du sachant face au savoir profane et & dicter l'action juste dans
cette objectivité-subjectivité incarnée par 'expert. La qualité de « pathologique »
est un « import d'origine technique » (Canguilhem, 1966, p. 214) et ne retranscrit
pas l'expérience singuliere et primitive. L'éléve en échec ne I'est que selon des
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grilles académiques qui occultent des compétences n'ayant pas objectivement une
moindre valeur que les autres. « Linvalidité du jugement du malade » (Canguilhem,
1966, p. 52) peut étre étendue a l'nvalidité du jugement du sujet. En effet, dans
le champ de I'éducation, le vécu subjectif est sacrifié sur l'autel d'une expertise

institutionnelle fondée sur le modéle de I'éleve abstrait.

L'expert se fait 'émissaire d'une réalité considérée comme un « bien », le garant
du souhaitable et du normal. Cependant, en tant que sujet institutionnalisé, I'ex-
pert est démuni lorsque la variabilité humaine s'échappe dans les interstices des
catégories. Il doit donc faire appel & la mythologie de I'expertise pour asseoir son
statut fébrile. La figure de l'expert, en tant que détenteur d'un savoir objectif, se
heurte & 'excellence que nous attendons dans ldéal du sachant-agissant, soit une
approche relationnelle, réactive et éthique qui s'inscrit dans la réalité de I'expé-
rience. Des lors que 'enseignant, le praticien ou le soignant abandonnent ce statut
d'expert et s'ouvrent au vécu de l'autre, leur posture est tout autre : ils ne sauraient
étre que des chercheurs conscients de la labilité de leurs normes professionnelles,
ils ne peuvent qu'adopter une posture critique et réflexive quant & ces derniéres.
C'est ce nouveau paradigme que renforcent le modeéle social du handicap et le
mouvement de la neurodiversité, une infinie variabilité ainsi qu'un ressenti subjectif
et contextuel, une reconnaissance des normativités subjectives indépendamment
de toute hiérarchisation. Du point de vue du professionnel, la nécessité de normes
pour soigner, éduquer et accompagner s'articule avec la possibilité que ces normes

soient renversées.

Le chercheur, loin de se constituer représentant de 'objectivité, s'oppose a la figure
de I'expert en refusant de représenter une objectivité dont il connait la vanité. Il se
situe dans une restructuration permanente de son cadre axiologique et pense ses
propres concepts relativement a des options normatives. De maniére générale,
pour prétendre & une quelconque efficacité, 'épistémologie doit, selon les analyses
critiques de Gaston Bachelard et Georges Canguilhem, s'interpréter non pas selon
une histoire cumulative, mais selon une histoire normative. « L'épistémologie est
ainsi la capacité de juger des normes internes aux sciences » résume Guillaume
Le Blanc (2008, p. 122). Si l'ouvrage Le normal et le pathologique (Canguilhem,
2013) prend pour objet d'étude la médecine, il questionne plus largement la neu-
tralité scientifique et le réle des dogmes politiques ou sociaux dans la science. I
permet également d'interroger toute prétention a I'expertise, y compris dans les
métiers de I'humain tels que I'enseignement et les métiers du soin. Il n'existe pas
de professionnel en mesure de percevoir ce qui est juste, sain et valable objective-
ment, soit hors de son cadre épistémologique et normatif. Pour prévenir le dogma-
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tisme en pédagogie et dans le soin, la réflexivité axiologique a nécessairement plus
d'efficacité que I'accumulation des savoirs. Le soignant/enseignant se constitue
ainsi en tant que sujet éthique qui saisit le kairos au sein de I'expérience. Lexpert,
dans le champ du care, est donc une figure mythologique, un dépassement chimé-
rique de celui qui cherche. Comment chercher, c'est-a-dire articuler les normes
arbitraires de la connaissance et 'éthique en tant qu'effort vers le juste, sans l'inter-

vention du savoir expérientiel ?

L’expérience vécue comme condition de possibilité de la
recherche

Linfraction, nous dit Georges Canguilhem (1966), est l'origine de la régulation.
Concernant notre sujet, toute normativité singuliere est potentiellement une
infraction face a des normes scientifiques et professionnelles. Or, ces normes
scientifiques et professionnelles sont inaptes a constituer seules les conditions
de possibilité d'une posture éthique et réactive du chercheur.

Aussi, & I'expérience pergue vient s'adjoindre la nécessité de lintervention de
I'expérience vécue. Le savoir et I'expérience pergue des métiers de I'humain, la
mise en évidence du rdle des normes dans le discours des experts sont opérés
par des savoirs profanes, mais, surtout, par des savoirs vécus.

Si la figure de l'expert est un mythe, celle du chercheur apte & conseiller les
pratiques locales comme les grandes orientations politiques doit étre considérée

avec prudence, tout comme le traitement de 'expérience de ce méme chercheur.

L'expérience professionnelle ne suffit pas, nous I'avons dit, a rendre compte d'une
réalité vécue. Elle peut méme occulter cette réalité vécue, voire s’y opposer. Au-
cun énoncé n'est en mesure de transposer le vécu d'un corps a un autre. Il peut,
tout au mieux, tracer une analogie entre mon vécu et celui de l'autre. Mais cette
analogie est fébrile, trop incertaine pour conditionner une décision éthique.

Les expériences singuliéres restent irréductibles au savoir institutionnel. La
considération et la rencontre avec les personnes concernées constituent indé-
niablement une expérience, une extension de nos représentations. Cette concep-
tualisation de I'expérience d'autrui, si approfondie soit-elle, est une expérience de
I'altérité, mais remplace-t-elle le vécu subjectif ?
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Le syndrome d'Ehlers-
Danlos constitue un
groupe hétérogéne de
maladies génétiques liées
2 une anomalie du tissu
conjonctif.

L’expérience vécue comme fissure dans I'expertise

Dans le champ de la médecine, du handicap et de la neurodiversité, la prégnance de
I'expertise face au savoir profane est aujourd’hui déstabilisée par la prise de parole
des personnes concernées. Depuis |a fin du siecle dernier, les témoignages littéraires
et vidéo, mais aussi les groupes de patients en ligne, constituent une nouvelle source

de données et contribuent & forger la compétence du patient-expert.

Jeanne, atteinte d'un syndrome d’Ehlers-Danlos’, estime avoir plus appris sur sa
pathologie dans les groupes de patients et sur les forums qu'auprés des soignants.
Ces derniers, pour certains, l'appellent ironiquement « docteure ». Progressivement, en
s'affranchissant du normocentrisme — cette tendance & appréhender 'expérience par
le prisme du normal (entendu comme situation de proximité moyenne avec les normes

contextuelles) —, Jeanne a développé une connaissance approfondie du syndrome.

La reconnaissance de ce nouveau savoir s'est imposée ces dernieres décennies
avec I'€mergence des patients-experts. Ce changement de paradigme destitue
'hégémonie médicale, le prestige de celui qui « cdtoie », qui croit savoir, mais ne
ressent pas et ne fait pas I'expérience de. Cette primauté (ou du moins, cette com-
plémentarité) de I'expérience vécue sur le regard professionnel s'est aussi affirmée
avec I'émergence du modeéle social du handicap. Le « rien sur nous sans nous »
se |égitime par limpossibilité de transposer un vécu d'une sensibilité & une autre :
« La recherche sur le handicap ne doit pas étre considérée comme un ensemble de
procédures techniques objectives mises en ceuvre par des “experts’, mais comme
une partie de la lutte des personnes handicapées contre l'oppression qu'elles

connaissent actuellement dans leur vie » (Oliver et Mike, 1992, p. 102).

La déconstruction d'un modéle social oppresseur ne peut évidemment pas étre
opérée par les démarches d'experts conditionnés par leurs propres normes pro-
fessionnelles. Il y a une unicité dans I'expérience singuliere. Notre expérience pre-
miere du corps est totalité : toutes les parties sont liées les unes aux autres. Aussi,
je ressens mon corps propre comme une unité indivisible et inquantifiable. Il ne
peut faire 'objet de vérités épistémologiques : « Le corps propre nous enseigne
un mode d'unité qui n'est pas la subsomption sous une loi », écrivait le philosophe
Maurice Merleau-Ponty (1979 [1945], p. 175). Aussi, une part conséquente du

vécu du sujet échappe & mon entendement, & ma subjectivité.

Si je supporte, voire apprécie, d'étre fr6lé par une personne de mon entourage,
comment admettre que, pour autrui, cela puisse étre douloureux ? Comment ap-

préhender la nature de ce malaise, de cette douleur, puisque c’est non pas avec le
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corps d'autrui, mais avec mon corps que j'appréhende ce ressenti ? Les incapacités
évidentes me sont accessibles par un cheminement qui varie selon ma connais-
sance de l'altérité, mais la fatigabilité, la sensibilité, la douleur méme d'autrui reste
nimbée de mystére voire de doute : l'autre a-t-il vraiment mal ? Souffre-t-il vrai-
ment de ce geste, de cette situation ? Comment accepter « les choix opposés
aux notres » et les « demandes que nous ne comprenons pas » en dehors d'une
« démarche éthique des valeurs et de son propre ressenti » interroge Pierre Ancet
(2014, p. 7) ? Cette expérience autre qui se donne & ma subjectivité est la remise
en question de mes certitudes, de mes représentations concernant le corps vécuy,

mais cette remise en question est insuffisante.

Nous pouvons étayer cette réflexion avec I'exemple de l'autisme, singularité
cognitive, vaste dans ses manifestations et encore incomprise. Dans le cas de
l'autisme, la parole subjective, cette « compréhension de soi » revendiquée par
le militant Mel Baggs, a précisément pour role de briser un cadre de pensée
restrictif. Elle est donc essentielle pour se rapprocher du juste et de I'équitable :
« La recherche psychologique sur 'autisme suppose que les personnes autistes
ne peuvent pas comprendre ou rapporter quoi que ce soit de pertinent sur elles-
mémes, a moins que cela ne coincide avec ce qu'ils croient a priori a notre sujet,
et que notre compréhension de nous-mémes est une exception plutét qu'une
regle » (Baggs, 2016).

Comme le rappelle Mel Baggs (2016) : « La seule personne qui peut dire com-
ment elle vit quelque chose est elle-méme. » Ainsi, les tentatives d'objectiva-
tions des manifestations physiques et psychiques d'un étre sont vaines (a for-
tiori lorsque leurs modalités d'expression s'éloignent du langage ordinaire) et ne
prennent leur sens que dans une mise en cohérence de 'expérience vécue et

de la recherche.

Contrairement a ce que les détracteurs de modéles professionnels orientés vers le
sujet (pédagogies alternatives, modele social du handicap, co-expertise) peuvent
croire, I'expérience vécue ne s'oppose pas a l'universel, mais celle-ci travaille ce
dernier, l'incorpore. Elle le rend également envisageable dans une dynamique tou-
jours plus juste et éthique. Lempowerment des concernés réhabilite une éthique
en cohérence avec leur vécu subjectif et travaille le réel pour y insérer cette part
d’humanité plus rare, mais de méme valeur, que traduit leur vécu : « Par exemple,
si vous pensez en images (ce que font également certaines personnes autistes et
de nombreuses personnes non autistes), vous le savez parce que vous voyez les

images dans votre esprit. Dans ce cas, personne d'autre ne peut venir dire : “Tu es
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juste dans lillusion, tu ne vois pas vraiment d'images dans ta téte!’ Parce que cest
une expérience purement subjective : seule la personne qui la rapporte peut en
percevoir la réalité, la fréquence et la modalité de cette réalité » (Baggs, 2016).
Cette nouvelle expérience introduit dans nos représentations « d'autres dimensions
habituellement occultées » (Ancet, 2014, p. 7), elle nous invite, & I'échelle collective,
a étendre l'universel.

Patient-expert ou patient-chercheur ?

Nonobstant le réle crucial du sujet dans cette recherche réactive et insatisfaite,
notre critique du statut d’expert comme figure mythologique nous contraint & rela-
tiviser la superbe du statut de patient-expert.

L'expérience de soi peut-elle étre érigée au statut de connaissance objective ?
Cela reviendrait également a essentialiser I'altérité et a se livrer non plus a un nor-
mocentrisme, mais & un égocentrisme au sens littéral : c'est le risque que prennent
les patients-experts et les témoins lorsqu'ils formulent a leur tour des préconisa-

tions généralisées.

Il serait préjudiciable & I'humain de concevoir la vulnérabilité, la maladie, la souf-
france et le handicap comme des affaires de catégories. lls concernent 'humanité
tout entiere. Aussi, des expériences de souffrances, de situations de handicap,
de vulnérabilités peuvent se révéler trés proches par le biais de l'intersubjectivité,
mais de natures totalement différentes. De la méme maniére, la souffrance liée a
un vécu n'est pas équivalente a ce qu'en projette l'opinion commune. Tout comme
le fait que Marcel Nuss (2015), en situation de handicap, affirme étre heureux
— alors que d'autres lui expliquent préférer la mort que de vivre sa vie — désoriente,
le suicide d'un jeune homme de 15 ans suite & une rupture amoureuse rompt avec

I'opinion commune de son vécu.

Temple Grandin, zootechnicienne américaine autiste, a inventé « la machine a ca-
lin » afin de soulager son anxiété. Néanmoins, elle concéde que « la machine a
serrer n'est pas la panacée pour tous les enfants autistes » (Grandin, 2003[1994],
p. 141) affirmant explicitement que les différences entre enfants autistes sont
comparables aux différences entre enfants considérés comme normaux (Grandin,
2003[1994], p. 35).
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Le phénomeéne du monde, comme l'expérience de soi, demeure insubsti-
tuable. Aussi, le sujet (I'éléve ou le patient) peut se constituer chercheur, mais

la perspective d'une expertise devrait rester soumise a une analyse plurielle.

L'expertise comme convocation plurielle et dynamique
de I'expérience

L'expertise en tant qu'évaluation éthique et réflexive d'un phénomene ne
peut étre autre qu'une recherche plurielle, nécessairement insatisfaite, intrin-
sequement dynamique. Sitét que I'expérience est scellée sous I'analyse de
I'expert, elle ne se révele que partiellement, ou sous une réalité conforme
aux représentations de 'observateur, lui-méme conditionné par un ensemble
de normes ou d’habitudes. Lexpérience vécue est la pierre d'achoppement
de I'expertise institutionnelle : elle en révéle linsuffisance et la vanité. Elle
révéle limpuissance de I'expert institutionnel face a l'exigence éthique qui

surgit dans I'expérience.

Une décision éthique ne saurait se fonder sur une image abstraite de 'homme,
elle convoque nécessairement la singularité. Lorsque le professionnel se
constitue en sujet éthique, il substitue a la certitude du savoir académique
une recherche qui inclut le savoir profane et I'expérience vécue du sujet qui lui

fait face. Il n'est plus expert, il est chercheur.

L'expert est ainsi une figure mythologique a laquelle la parole des personnes
concernées (inégale au sein des professions du care : dans le domaine de
I'éducation, le vécu subjectif ne suscite, & ce jour, que peu d'intérét) oppose
l'alternative d'une expertise plurielle et réflexive : il s'agit de 'expertise comme
convocation plurielle dynamique de I'expérience. En revanche, I'expérience et
le savoir du chercheur professionnel ne s'opposent pas a I'émancipation du
sujet. Leurs savoirs sont complémentaires, mais la liberté du sujet devient la

nouvelle toile de fond de la concertation.

L'expertise réalisée par les chercheurs, académiques et profanes, concernés
et accompagnants, est alors nécessairement normative. Elle travaille le réel,
tatonne, confronte les perspectives et appelle, en premier lieu, 'émancipation

du sujet concerné selon sa propre subjectivité.
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Les personnes ayant une expérience personnelle de la psychiatrisation de leurs
difficultés pourraient-elles produire des recommandations utiles aux pouvoirs pu-
blics, a 'Organisation mondiale de la santé ? La question émane d'un collectif na-
tional mis en place en 2019 a l'initiative du Centre collaborateur de I'Organisation
mondiale de la santé (CCOMS) sur le theme des « savoirs expérientiels ». Il incluait
des représentants du groupe d'entraide mutuelle (GEM) les Ch'tis bonheurs de
Ronchin aux c6tés de nombreux autres acteurs (pairs, représentants d'associa-
tions d'usagers, chercheurs...). A lautomne 2021, Vincent Demassiet, Murielle
Hénon et Patrice Desmons" relaient la proposition aupres des membres du conseil
d’administration du Réseau francais sur 'entente de voix (REV France). Un premier
groupe de travail se met en place au GEM avec des participants intéressés par la
question. Un second au REV, avec des membres de son conseil d'administration.
D'octobre & juin 2021, chaque groupe se réunit séparément tous les mois, en pré-
sentiel au GEM, en visio au REV. Puis, jusqu'a 'automne 2022, quelques membres

des deux groupes se retrouvent en visio pour partager et prolonger leurs réflexions.

Nous restituerons ici les principaux themes des discussions menées au sein de
ces deux espaces et reviendrons sur le bilan provisoire qui peut en étre tiré. Pour
ce faire, nous nous appuyons sur l'analyse de contenus des notes rédigées apres
chaque rencontre et des écrits de synthése produits par chacun des deux groupes

(parfois largement cités).
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Mise en mouvement, méthode

Au GEM, nous sommes une vingtaine de personnes a avoir participé aux ateliers.
Il ne nous a pas été utile ni nécessaire de (pré)définir l'expression « savoir expé-
rientiel » mais plutét de la mobiliser pour faire advenir ce qu'elle nommait. Le terme
méme nous permettait de nous autoriser et d'expérimenter le fait que nous dispo-

sions d'un savoir lié a nos expériences.

Chaque expérience, en particulier en « santé mentale » est singuliere. Aucun
d'entre nous n'a la « méme » expérience : certains ont été hospitalisés en psy-
chiatrie, parfois trés longuement ou a répétition, d'autres non. Nos parcours ainsi
que les « diagnostics » dont nous avons été 'objet différent. Toutefois, nous avons
en commun le fait que nos savoirs sont issus de ces expériences, ce a quoi nous
avons ajouté le « contrat » suivant lors de nos rencontres : toujours parler depuis
soi-méme, au nom de soi et, par conséquent, parler avec l'autre depuis cette posi-
tion. Personne n’a été la pour « écouter » ou « observer » 'autre sans lien avec soi.
Nous avons alors eu davantage le souci d’expliciter ces savoirs plutdt que de les
définir, et c'est ensuite par cette « méthode » que nous avons commencé a élaborer

aussi du savoir sur ces savoirs, voire a les « réfléchir » depuis notre expérience.

Cette « méthode » a été facilitée par plusieurs techniques collectives. A partir d'un
questionnaire construit en commun et ne servant que de trame, nous nous sommes
interviewés mutuellement sur la maniére dont nos expériences en santé mentale
se reliaient & nos savoirs actuels. Nous avons échangé sur ces interviews (enregis-
trées ou écrites) dans des ateliers eux-mémes enregistrés et diffusés entre nous.
Les traces écrites de ces ateliers ont été rediscutées et complétées a chaque
fois. Des écrits individuels sont venus en résonance de ces échanges. Au fil des
enregistrements des ateliers, nous avons prélevé des phrases-idées-phares-
lumiéres-étincelles que nous avons collectionnés et appelés « petits cailloux » — en
référence au Petit Poucet qui leur doit sa survie. lls viennent ici illustrer ou complé-
ter un théme commun aux deux groupes. Nous avons discuté des textes apportés
par les uns ou les autres : récits de « parcours de rétablissement » et autres textes,
webinaires, podcasts (GEM Ch'tis Bonheur, 2021).

Au REV, nous — soit les six membres du conseil d'administration investis dans le
projet — avons vite baptisé notre groupe « Labexp », soit le laboratoire d'excel-
lence et d'expériences entre pairs. Si ce nom, en faisant référence aux Labex (les
« laboratoires d’excellence ») universitaires, sonne avant tout comme une blague,

il représente aussi une maniére d'instituer notre dispositif et de nous autoriser a
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lui conférer nous-mémes sa Iégitimité. Un tableau de Pierre-Louis nommé « Egré-
gore », qui illustrera le document de synthese produit, dit & son tour quelque chose

du collectif qui s'est alors joyeusement constitué®.

Au Labexp également, nous nous affranchissons d’'un examen de la littérature exis-
tante (et consistante) sur les savoirs expérientiels. lls seront ce que nous en dirons.
Des comptes rendus de nos rencontres qui assument leur subjectivité et un texte
que chacun d'entre nous a produit conservent la trace des réflexions partagées.
Ajoutons que la notion de « personne experte par expérience » est familiere aux
membres du REV. Elle s’ancre dans lhistoire du mouvement, lui-méme étant histo-
riquement construit afin de faire exister cette expertise a part entiére aux cotés de
celle des « personnes expertes par formation », la Iégitimant comme une contribu-
tion essentielle aux connaissances propres a changer le regard, les pratiques sur

I'entente de voix et d'autres expériences déroutantes.

Comment nait un savoir expérientiel ?

De nos discussions, il ressort qu'un savoir expérientiel nait d'une expérience per-
sonnelle, mais ne s'y limite pas. Lexpérience vécue n'est pas forcément une expé-
rience de souffrance. A étre dite, répétée, partagée, explicitée auprés des pairs,
elle fait 'objet d’'une prise de conscience progressive pour les personnes qui en
témoignent. Elle reste dynamique et évolue dans le temps, y compris pour ceux qui
I'écoutent : « En lisant ton parcours de rétablissement, j'en ai d'abord pris plein la
gueule, et puis en le relisant, c'est devenu autre chose que j'ai pu partager avec le
mien » (caillou 32). Ce savoir progressivement construit devient un point d'appui
(caillou 30).

Ce processus de construction nécessite la mise en place d'un cadre adapté, « une
structure pour passer de l'expérience au savoir » (caillou 34). Tant au GEM qu'au
REV, chaque groupe de parole pose ses regles fondamentales de fonctionnement
et prend beaucoup de soin a le faire. Ainsi, les membres du groupe conviennent de
Une défton parler en leur nom propre, & la premiere personne, de leurs vécus et de leurs expé-
d'« Egrégore », glanée riences, du sens qu'ils lui donnent, sans porter de jugement sur les récits des autres
sur Wikipédia, explique
qu'il s'agit « d'un concept
désignant un esprit qui y sont attachées dans un climat de confiance et de sécurité, condition pour
de groupe constitué
par l'agrégation des
intentions, des énergies  @insi & un savoir individuel « consolidé » d'émerger, dont le processus d'élaboration
et des désirs de plusieurs
individus unis dans un
but bien défini. » des divers échos qu'elles suscitent dans le groupe.

participants... Ces regles permettent d'évoquer ses expériences et les croyances

quelles puissent étre dites, conscientisées, réfléchies et digérées. Cela permet

autant que le résultat peuvent étre partagés. Leffet de vérité des expériences nait
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Munis de ces regles de fonctionnement, les groupes de paroles entre pairs per-
mettent d'échanger et de construire des stratégies pour composer avec les expé-
riences mal vécues. Au Labexp, Vincent explique : « Lorsque j'instaure un dialogue/
discussion avec les voix, entre moi et mes voix, je fais appel & mes opinions, ma vie,
Je discute avec mes voix et je mobilise ce que je pense. C'est la que s'élabore ma
pensée. Et ¢a, ca vient de mon expérience et ¢a constitue mon savoir expérientiel.
Il est la trace de ce dialogue entre moi et moi, et non pas d'un savoir extérieur a
moi ou & nos expériences partagées, de savoirs d'autres [instances] que j'aurais a

incorporer — comme les médicaments. »

Pour que des savoirs expérientiels adviennent, il nous faut donc non seulement des
expériences personnelles, un « savoir existentiel » comme l'appellera 'une d'entre
nous, mais aussi un savoir-faire collectif. Ce dernier s'appuie sur un refus d'étre défini
et conseillé par des savoirs extérieurs et par la nécessité d'inventer un espace de réfé-
rence autre que le cadre médical pour pouvoir (se) penser. L'un d'entre nous insiste sur
limportance des croyances personnelles comme source possible de connaissance de
soi-méme. Les voix peuvent étre a l'origine d'un savoir dés lors que I'entendeur instaure
un dialogue avec elles — « Alors que si on me dit que mes voix sont une maladie, ce
n'est plus une expérience dont je peux apprendre, mais un malheur a subir» —, avec

le risque d'une double domination : par les voix et par le discours médical.

Bien qu'ils soient différents dans leur mode de production et de validation, nous
considérons nos savoirs expérientiels tout aussi Iégitimes que des savoirs acadé-
miques : « On a appris des choses que les non-malades ne connaissent pas. On
a une expérience inconnue pour d'autres, qui nous donne une expertise » (cail-
lou 47). Nous avons conscience qu'il est difficile de les faire exister et reconnaitre :
« Il va falloir étre des guerriers pour affirmer ce qu'on veut, et refuser le doute jeté
sur ce quon est, sur ce qu'on sait, qui nous décrédibilise » (caillou 68). Nous nous
questionnons aussi sur I'usage qui pourrait en étre fait s'ils recevaient de la publi-
cité. Ne risqueraient-ils pas alors de perdre leur efficacité propre ? Celle-ci tient
aux appuis mutuels qui se mettent en place dans un groupe de pairs, au tact témoi-
gné dans les échanges, a la capacité de saisir le moment opportun pour le partage
d'une stratégie, & 'humour vis-a-vis de soi, mais parfois aussi a I'égard de l'insti-
tution. A ce propos, par exemple, 'un d'entre nous se souvient que le fait d’avoir
réalisé un jeu de mots avec le nom de son médecin était comme I'expression d'une
forme de contestation ou de destitution du pouvoir de celui-ci et de soulagement
personnel. Finalement, 'existence clandestine des savoirs expérientiels n'est-elle
pas une forme de résistance a leur récupération, au risque qu'ils fassent 'objet de

« prescriptions » et perdent par |a leur puissance propre ?




Les groupes partagent
toutefois une littérature
gémanant de pairs et
comportant des conseils,
des témoignages, ainsi
que maints savoirs expé-
rientiels (beaucoup sont
disponibles sur le site
Zinzinzine.net). Toutefois,
chacun sait qu'il ne suffit
pas de lire une liste de
conseils, aussi appropriés

soient-ils, pour se rétablir,
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Résister aux réductions

« Moi, c’est ma bipolarité qui m'a fait comprendre ma sensibilité. Quand je vais bien,
c'est bien, mais quand je vais mal, c'est pas mal non plus. Je suis contente d'avoir
cette maladie ! C'est devenu mes lunettes ! » (caillou 76). Cependant, le terme
« maladie » ne fait pas 'unanimité entre nous. Il n'est pas toujours reconnu comme
apte a rendre compte des expériences rencontrées qui, par exemple, peuvent étre
vécues comme spirituelles. Ce serait donc réduire la question des savoirs expé-
rientiels que de vouloir la cantonner a la catégorie médicale de « maladie ». En lien
avec ces réflexions, une question traverse nos échanges : quelle est la demande
qui nous est faite au juste par le CCOMS ? S'agit-il de fournir des savoirs « mode
d'emploi », adaptatifs, tels que le fait de savoir s'orienter dans linstitution, de com-
prendre son fonctionnement, de gérer son pilulier... Des savoirs (de) malades en
somme. Cela n'intéresse pas vraiment les participants de nos ateliers qui refusent

que leurs savoirs soient réduits a cela.

Aux savoirs prescrits, nous préférons les savoirs fous, les savoirs auto-expérimentés
- dialoguer avec ses voix, prendre rendez-vous avec sa colére (caillou 31), écrire ce
qu'elle a de lourd pour s'en libérer (caillou 17) —, les ruses, les trucs qui permettent
de composer avec les expériences, les échanges sur nos croyances personnelles,
le fait de pouvoir exprimer nos refus, nos détournements, les jeux sur le langage
(les « savoirs experts en ciel », caillou 95), 'humour (« Cing ans de séjour touris-
tique », note Marie-Jo lorsqu'elle évoque ses hospitalisations). Lors d’une séance
du Labexp, aprés que Murielle nous a lu son témoignage sur les violences qu'elle
a subies, elle nous explique avoir introduit de 'humour dans le récit de son par-
cours pour le rendre supportable et que puissent surgir chez ses auditeurs d'autres
registres émotionnels que ceux du cauchemar qu'elle a traversé. Il s'agit de « trans-
former le traumatisme en quelque chose qui va permettre d'en parler autrement,
faire autre chose que répéter la violence si on en parle au premier degré [...], en

quelque chose qui peut faire rire, évoluer, se transformer » (cailloux 25, 29, 49).

Des savoirs malins plutét que malades

Au Labexp, l'idée nous vient qu'il s'agit 1a de savoirs (de) malins plutdt que de sa-
voirs (de) malades. L'entre-soi du groupe de pairs favorise linventivité, la créativité
concernant des contenus qui ne nous semblent pas communicables au-dela du
cercle des pairs, hors de lici et du maintenant d'une rencontre. La régle de confi-
dentialité des échanges dont se dotent la plupart des groupes de pairs s'étendrait
ainsi a certains de nos savoirs expérientiels”.
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Au passage, certains d'entre nous expriment des vécus d'inégalité face au psy-
chiatre, souvent vécu comme « celui qui fait parler, sans tenir compte de ce que
l'on dit», qui invalide et disqualifie, qui met nos paroles en doute, ou qui les écoute
d'un autre « point de vue [que le ndtre] » (caillou 18). Pourtant « on n'est pas des
imbéciles, on est les meilleurs a savoir ce qu'on sait du fait de nos expériences,
par exemple des effets d'un médicament » (caillou 54). « Un médecin voulait me
faire arréter mon traitement. J'ai essayé de lui expliquer les problémes de migraine
que cela me posait. Il m'a dit : “Taisez-vous, c'est moi qui vous explique I" » (cail-
lou 56). Pour ceux qui les fréquentent, les savoirs expérientiels incluent donc aussi
un savoir sur la maniere dont les psychiatres se comportent lorsqu'ils sont face a

eux, leurs interactions et I'asymétrie de la relation.

La défiance exprimée a I'égard des savoirs dominants qui diagnostiquent, pres-
crivent et font la sourde oreille s'étend aux représentants des « savoirs savants »
qui seraient sans expérience personnelle. A contrario, Alex, qui exerce comme psy-
chologue, nous explique s'appuyer autant sur ses savoirs expérientiels que sur
les savoirs acquis par sa formation pour construire sa relation avec les personnes

recues dans son cadre professionnel.

Ceci nous améne a penser que les professionnels devraient étre formés pour de-
venir capables d'intégrer dans leurs représentations ainsi que dans leur pratique la
question des savoirs expérientiels. De plus, les porteurs de la demande qui nous est
faite devraient se présenter a nous. « Les savoirs savants et les savoirs expérien-
tiels sont complémentaires dit-on souvent. Mais pour que ce soit complémentaire,
il faut que ¢a aille dans les deux sens ! Or, les savoirs savants fonctionnent souvent
dans l'opposition entre ceux qui sont supposés savoir et ceux qui sont supposés
ne pas savoir. [...] Pourquoi cette hiérarchie des savoirs ? Pourquoi méme cette
maltraitance (*tais-toi”) ?» (cailloux 60, 63, 66, 74, 82). Pourtant, il s'agit de savoirs
vulnérables aussi. La pandémie de la Covid-19 I'a mis en évidence (cailloux 62,
88), tout comme le fait que la conceptualisation de la schizophrénie est en train
d'étre modifiée, le terme pourrait étre abandonné dans la prochaine révision de la
classification internationale des maladies. Au Labexp, cette exigence d'un échange
qui irait « dans les deux sens » prend la forme d'un « Rien sur nous sans vous. »
Complémentaire du slogan bien connu : « Rien sur nous sans nous », il énonce que

«vous ne dites rien de nous si vous ne dites rien de vous ».
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Des recommandations ?

Au Ch'tis Bonheurs, a lissue de cette expérience, nous entrevoyons les pistes
suivantes de « recommandations » pour favoriser 'émergence, le développement,
la reconnaissance et la diffusion des savoirs expérientiels en santé mentale (GEM
Ch'tis Bonheurs, 2021). Il n'est pas nécessaire de prédéfinir les savoirs expérien-
tiels pour les construire. Les savoirs expérientiels n'ont pas de fonction « thérapeu-
tique », mais relévent des dynamiques psychosociales d’entraide mutuelle. Ainsi, ils
n'autorisent personne d'autre que nous-mémes. Il est donc nécessaire qu'ils soient
construits par les personnes concernées : rien ne peut étre établi sur les savoirs

expérientiels sans les producteurs directs de ces savoirs.

Cela implique tout d'abord de rappeler aux « usagers » que la prise de parole et
I'accés a leurs propres savoirs sont un droit. Néanmoins, pour que ce droit ne reste
pas abstrait, il est nécessaire de créer des cadres qui favorisent I'émergence, la
construction, la reconnaissance mutuelle et la diffusion des savoirs expérientiels.
Dans le domaine de la santé mentale, il nous semble que les GEM, les associations
d'usagers ou de survivants de la psychiatrie, pourraient/devraient intégrer explici-
tement ces savoirs & leurs pratiques (par exemple, en généralisant des ateliers de
savoirs expérientiels et leurs publications). Afin de sensibiliser, construire et diffu-
ser les savoirs expérientiels, une alliance avec des proches pourrait également étre
envisagée, notamment auprés des aidants, des médiateurs de santé pairs (MSP),
des comités locaux de santé mentale (CLSM), des professionnels ainsi que leurs
lieux de formation. Ainsi, ces derniers sauraient intégrer cela dans leurs représen-

tations et leurs pratiques.

Développer des savoirs expérientiels n'est pas trés compliqué. Il faut juste un cadre
qui l'encourage (ne serait-ce qu'en le nommant) et que les personnes concernées
puissent se l'autoriser. Cela pourrait aller trés loin : ces savoirs pourraient étre enri-
chis et partagés au-dela de chaque groupe, faire 'objet de publication. Il n'y a aucune
raison qu'ils restent cantonnés au domaine de I'entre-soi. Toutefois, pour les préser-
ver des risques d'appropriation liés a leur institutionnalisation, il faudrait garantir que

leur expression émane bien des personnes ayant une expérience personnelle.

Au Labexp, nous ne proposons pas de recommandations, mais plutét des invita-
tions. Formulées notamment par Alex, elles s'adressent aux proches et aux profes-
sionnels (Demassiet et al, 2021). Favoriser 'émergence des savoirs expérientiels
passe par le fait de laisser s'exprimer et de reconnaitre les expériences de vie de
la personne concernée et I'expertise qu'elle en retire. On ne se rétablit pas sans

prendre de risques, sans étre un tant soit peu bousculé. C'est I'espoir qui doit nous
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Ceci explique pourquoi,
malgré leurs convergences
avec certains des
contenus rapportés ci
(mais pas tous), on ne
trouvera pas ici non
plus les références aux
publications rédigées par
des chercheurs tels quFve
Gardien ou Baptiste Godrie
- pour ne citer qu'eux -,
ni a celles du REV.

guider et non la peur. Nous avons parfois besoin de parler de choses tres difficiles,
d'angoisses, de scarifications, de suicide, de voix agressives ou terrifiantes, de sen-
timents de persécution, de violence et d'autres choses encore qui peuvent faire
peur ; de comment on arrive (ou pas) & les surmonter, de comment on s'en protége
(ou non), nous ou notre entourage, de comment on prend soin de nous (ou pas)
quand ces choses s'expriment... Laissez exister ces espaces. Nourrissez-vous de
ces savoirs, valorisez-les. Soyez curieux et ne portez pas de jugement. Considérez

chaque partage comme une nouvelle clé de compréhension.

Ce a quoi Magal, inspirée par le témoignage de Pat Deegan, ajoute que le fait ne
pas accepter un diagnostic de schizophrénie, ce n'est pas forcément étre dans
un « déni de la maladie » ou de témoigner d'un « défaut d’insight ». Cela témoigne
peut-étre du désir d’'avoir une compréhension plus intéressante de ce qui nous
arrive, d'y chercher un sens qui comporterait un fond de vérité et pourrait s'avérer
fructueux ; d'une invitation faite a l'autre d'avoir des conversations plus enrichis-
santes avec nous. De plus, les savoirs en sciences humaines sont faillibles. Les
controverses et les débats font partie de la vie académique. Ces débats, dans un
positionnement symétrique, sans hiérarchisation, doivent aussi avoir lieu avec les

tenants des savoirs expérientiels.

Conclusion

Introduite par des pairs, nous avons accepté avec intérét la demande émanant du
CCOMS de formuler des recommandations au sujet des savoirs expérientiels. Mal-
gré nos réserves et notre ambivalence, nous avons tenté d'y répondre, sans chercher
a résoudre toutes les contradictions qu'elle générait dans nos ateliers et peut-étre

pas de la maniére attendue. Que peut-on donc retenir de nos travaux a ce jour ?

Les savoirs expérientiels naissent des expériences personnellement vécues — I'en-
tente de voix ou d'autres perceptions inhabituelles, les hospitalisations... —, de la
réflexion et du dialogue qu’engage la personne a 'égard de ses propres expériences
ainsi que du partage avec un auditoire en empathie. Il faut pour cela un cadre qui
favorise ces mouvements ainsi qu'une mise & distance de savoirs (médicaux ou sa-

vants) percus comme écrasants, empéchant de développer sa propre pensée®.

Inspirés par les pratiques du REV, les groupes de pairs élaborent avec beaucoup
de soin leurs propres régles de discussion, conditions pour créer des espaces sé-
curisés qui favorisent 'autoréflexivité, les échanges d’expertises et [égitiment leurs

savoirs expérientiels. Les voix et autres vécus peuvent ainsi devenir une source
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d'enseignement essentielle, d'abord pour soi et pouvant le devenir pour d'autres. La
notion de « savoirs (de) malades » a suscité la méfiance et la crainte d'étre utilisé
tout en étant une fois de plus catégorisé. Ont émergé en contraste les notions de
«gais savoirs », de « savoirs malins » ensemble de savoirs joyeux et de trucs, de
« petits cailloux » qui font appel & l'autoréflexivité, la négociation et la ruse (avec les
voix, le trauma, les émotions, le langage, les institutions...). Ces savoirs expérien-
tiels doivent-ils étre largement diffusés comme lindiquent les recommandations
des gemmeurs ? Ou bien, pour garder leur efficacité, doivent-ils rester secrets,

comme le soutiennent certains membres du Labexp ? La question reste en débat".

Les recommandations ont été formulées moins en termes de contenus qu’en termes
de dispositifs a faire exister pour favoriser 'émergence des savoirs expérientiels et
leur partage. Ces savoirs peuvent exister aussi chez les professionnels qui sont invi-
tés a les mobiliser dans la relation et & se départir de leur attitude de surplomb a
I'égard de leurs patients. Dépassant le mouvement de défiance exprimé par certains
a l'égard de la demande, a surgi la proposition d'inviter les gens qui en sont les initia-
teurs a se présenter a nous et a I'expliciter. La cléture initiale des deux groupes, aussi

nécessaire qu'elle ait été, débouche ainsi sur une proposition d'ouverture.

Nombre de questions restent non résolues a ce jour. Parmi celles-ci : quelle est la
forme la mieux @ méme de restituer 'expérience collective vécue dans ces deux ate-
liers ? Elle s'est posée pour tous les textes qui en ont rendu compte, jusqu'au présent
article. Fallait-il ici utiliser un « nous » — parfois au risque d'abraser la diversité des
points de vue, ou bien restituer des « je » qui s'ancrent dans les regles de discussion
des groupes et réintroduisent du différent tout en entremélant des identités person-
nelles composites, des expériences personnelles et partagées, des identifications
aux expériences d'oppression et aux désirs d'’émancipation qui nous traversent ? Qui
prend en charge le récit de cette aventure collective ? Comment rendre justice aux
participants de leur contribution ? Qui signe ? Enfin, aprés avoir été énoncées ici, cer-
taines propositions semblent mériter un réexamen. Parions que de nouveaux savoirs

expérientiels gisent dans le prolongement de ces discussions.
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L'approche par le rétablissement s'implante régulierement dans le systéme de
soin en santé mentale ce qui encourage une demande d'objectivation de la
fonction de pair-aidant a des fins de formation et de professionnalisation. Les
réflexions sur la place de ce nouvel acteur institutionnel sont d'autant plus vives
dans la période actuelle, ou les professionnelles de la santé sont en demande
de nouvelles modalités d’accompagnement des publics. Alors qu'aux Etats-Unis
le travail pair est stimulé scientifiquement et politiquement depuis le début des
années 1990, en France, son institutionnalisation semble se heurter a ses fon-
dements intimes et subjectifs. La formalisation du soutien par les pairs ne doit
toutefois pas faire oublier ses racines historiques et politiques, son aspect non
conventionnel, ainsi que sa visée transformative : « Il est important que nous ne
perdions pas de vue le vrai soutien par les pairs dans nos efforts pour le “légi-
timer” » (Mead et MacNeil, 2006, p. 20). Plutét qu'une panacée qui répondrait
a une crise systémique, le savoir expérientiel serait un levier pour accompagner
I'évolution des acteurrice's de la psychiatrie.

Depuis le début de l'implantation de la pair-aidance en France, les employeurse-s
et manageruse-s s'interrogent |égitimement sur ce qui fait savoir d'expérience
et sur les modalités de passage d'une expérience vécue a un savoir profes-
sionnel mobilisable (Demailly, 2014). On s'accorde aujourd’hui & dire qu'avoir
vécu n'est pas suffisant pour accompagner des personnes ayant rencontré des
situations similaires, mais qu'un processus de réflexivité est nécessaire (Godrie,

2016). Quand bien méme le savoir expérientiel pourrait se standardiser, les
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travailleur-euses pairs se confrontent dans le cadre professionnel a des normes
qui induisent un réajustement des pratiques. « Les savoirs expérientiels sont évo-
lutifs », comme témoignait le participant d'un récent colloque sur la question”.
Quelles sont les conséquences, individuelles et collectives, de la rencontre de
différents types de savoirs ? Quelle's sont les professionnelle's concerné-e's par
ces transformations ? Je postule dans cet article que l'intégration des savoirs ex-
périentiels améliore la qualité des échanges réflexifs interprofessionnels, notam-
ment par un phénoméne de réciprocité. Dans un premier temps, je présenterai
des définitions du savoir expérientiel, avant de montrer ses grandes étapes de
construction. Ensuite, jexposerai le contexte de recherche et le type de données
recueillies. Enfin, je montrerai les avantages retirés du partage de savoirs dans le

cadre d'un groupe de recherche-action participative (RAP).

Définitions et contextualisation du savoir d’expérience

Pour commencer, il convient de préciser que nous ne pouvons appréhender
I'expérience qu'a travers les mots des personnes qui la restituent, et donc de
maniére toujours incompléte, indéfiniment recomposée, « [...] I'expérience des
personnes n'est jamais directement accessible, mais elle est toujours médiatisée
par les conditions de son énonciation » (Henckes et Majerus, 2022, p. 88). Déli-
miter le savoir expérientiel est donc complexe, tant est grand le nombre de réali-
tés différentes dérivant d'une méme expérience. Michel Foucault (1972, p. 383)
parle de «[...] deux structures temporelles : celle qui est propre a I'expérience de
la Déraison et au savoir qu'elle enveloppe ; celle qui est propre a la connaissance

de la folie, et & la science qu'elle autorise ».

Dans I'histoire récente, John Dewey est considéré comme le promoteur initial de
I'apprentissage par 'expérience avec son ouvrage Expérience et éducation, qui a
inspiré la politique scolaire étatsunienne. « Nous en revenons donc a l'idée qu'une
théorie cohérente de I'expérience [...] est nécessaire pour tenter de donner une
nouvelle orientation au travail des écoles » (Dewey, 2015, p. 11). Publié en 1938
aux Etats-Unis, et traduit en France en 1947, Expérience et éducation acquiert
une certaine notoriété chez les théoricien'-ne's de I'éducation des adultes. En lien
avec une critique de la société de consommation, la reconnaissance du savoir
expérientiel constitue le fondement de la validation des acquis de I'expérience
Le cologue e (VAE) (Lochard, 2007).

coordination pour
I'amélioration des
pratiques professiomells — Ey santé mentale, une premiere définition est donnée par Thomasina Borkman,

en Bretagne (Capps) s'est ) o ; , , . )
déroulé e 5 octobre 2022, QUi s’est intéressée aux groupes d'autosupport: « Le savoir expérientiel est une
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définitions le-a lecteur-rice
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inégalités sociales, les
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connaissance apprise a partir de I'expérience personnelle d’'un phénoméne plus
qu’une connaissance acquise par raisonnement, observation ou réflexion sur des
informations transmises par d'autres » (Borkman, 1976, p. 2). Pour Audrey Linder
(2020), qui cite également Thomasina Borkman, « [...] c'est par le partage et
la comparaison d'une pluralité d'expériences, l'identification de récurrentes et
possibles montées en généralité, et la co-production de repéres entre déten-
teurs d'un méme type d'expériences que les savoirs expérientiels se constituent »
(dans Franck et Cellard, 2020, p. 10). Enfin, « [le savoir expérientiel] est une
espece de connaissance intime qui nait en éprouvant la maladie et dont la nature
n'appartient qu'aux usagers » (Maugiron, 2020, p. 18)% De ces différentes défi-
nitions il découle que : 1) le savoir expérientiel n'est pas un acquis automatique,
mais une connaissance construite a partir de situations vécues ; 2) il nécessite
donc un processus, favorisé par des échanges avec les pairs ; 3) cest le vécu
commun (ici I'expérience des troubles psychiques) entre usagers qui en fait un

outil mobilisable ; et 4) il demeure in fine subjectif.

Construire des savoirs expérientiels, un processus réflexif

La construction du savoir expérientiel a notamment été analysée par Baptiste
Godrie dans le cadre de la recherche menée sur le programme Un chez soi
d'abord au Canada: « Le savoir expérientiel n’est pas une pure et simple compi-
lation des situations de vie passées. Ce concept souligne d'emblée la distance,
un travail de digestion des expériences » (Godrie, 2016, p. 37). Nous pouvons
schématiser sa construction en trois phases : I'expérience vécue, le processus
réflexif mené depuis cette expérience, I'aboutissement du processus sous forme

de savoirs.

Dans la premiere phase, l'individu est confronté a des problématiques spéci-
fiques qui vont définir le champ d'application du savoir qu'il integre comme par-
tie prenante de sa personnalité. Dans la seconde phase se noue le dialogue
entre une expérience vécue et une réflexion critique, ce que Paulo Freire (2021
[1974]) nomme « conscientisation » : une dialectique entre un savoir expérientiel
situé d'une part, et un savoir général et abstrait, d'autre part. En santé mentale,
ce processus est facilité par la restitution et la mise en commun des expériences
dans des groupes de pairs, permettant une prise de recul (Repper et al, 2013).
Les espaces de réflexion peuvent étre des rencontres formelles ou non, des
formations, des discussions au sens large, des forums en ligne, des échanges a
partir de brochures... La phase de réflexivité engendre une compréhension plus

complete de la situation, un sentiment d’'empowerment, et d'élargissement du
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champ d'analyse, les pairs agissant comme des « miroirs réfléchissants ». Le pro-
duit de cette réflexivité est un savoir réinjectable dans la praxis que la personne

peut choisir de valoriser, ou non, auprés de pairs (autosupport).

A la suite de cet apprentissage, il devient possible de valoriser le savoir expérientiel
dans un cadre professionnel. Mais la transformation du savoir en compétences
interventionnelles n'est pas terminée pour autant: « En s'actualisant au contact
de ces situations et du savoir détenu, par exemple, par leurs collegues cliniciens,
le savoir expérientiel des pairs s'hybride et conserve un caractere essentiellement
dynamique » (Godrie, 2016, p. 38). Comme pour tout-e nouveaurlle professionnelle,
le-a médiateurrice de santé pair (MSP) accorde sa pratique en se confrontant aux
cadres législatif, institutionnel et relationnel. Des réajustements sont alors opérés
sur les savoirs expérientiels (ou sur les moyens de le mobiliser) ainsi que sur le
cadre social préexistant. Un nouvel agencement des savoirs, et donc des pouvoirs,

s'opere et transforme les pratiques professionnelles établies.

Le terrain de recherche : un dispositif innovant couplé a
une recherche-action participative

Les réflexions dont je fais état ici sont issues de ma thése de doctorat en anthro-
pologie, pour laquelle j'ai bénéficié d'une convention industrielle de formation
par la recherche (Cifre). Lun des avantages de cette convention est de m'avoir
permis d'assurer des fonctions trés proches du terrain, concomitamment & mon
travail de recherche. Pendant trois ans, j'ai occupé une position de chercheur-ac-
teur dans un dispositif qui embauchait des pairs-aidants, le Lieu de répit (LDR) a
Marseille. Ma fonction principale a été la coanimation d'un groupe RAP constitué

en partie d'(ex-)usager-ere's de la psychiatrie.

La premiéere source de données est composée d'observations de terrain récol-
tées entre décembre 2016 et juin 2022. Des entretiens semi-directifs individuels
et collectifs ont été menés en collaboration avec d'autres participante's a la
recherche, auprés d'intervenantes, pairs et non pairs, salarié-e's ou bénévoles,
de psychiatres, et des personnes ayant bénéficié d'un accompagnement par les
pairs. J'ai également suivi le développement d'une plateforme territoriale de pairs
ressources, Esper Pro®, et pu avoir acces a des données de premiére main sur

les questions liées a la professionnalisation des médiateurrice's de santé pairs.

Plateforme territoriale
pairs-ressources - Site
Esperpro-médiateur. présence de professionnelle's pairs modifie les dynamiques d'équipe. Pour y ré-

L'un des axes de ma recherche de doctorat a été de comprendre comment la
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pondre, j'ai orienté mes observations sur les situations liées au savoir expérientiel,
ainsi qu'aux relations de pouvoir entre professionnelless. Il n'y a pas eu d’hypo-
théses posées a priori, hormis que la présence de pairs aurait des retombées sur
les identités professionnelles classiques. Etant donnée la nature changeante du
projet et I'évolution des dynamiques d'interactions, la méthode de comparaison
continue (Glaser et Strauss, 1992[1967]) a été choisie pour analyser le contexte
social. Au fur et @ mesure du recueil et du traitement des données, ces dernieres

ont été agencées en catégories et sous-catégories, puis analysées.

Dans le présent article, je me suis intéressé a la maniére dont les savoirs expé-
rientiels des cochercheurse's ont pu, ou non, s'intégrer a la réflexion scientifique
du groupe RAP. Les données d'observation font état des dynamiques de pou-
voir et de circulation de la parole pendant les réunions, ou des moments ou le
processus de recherche se modifie de par la présence d'(ex-)usager-ere's de la
psychiatrie. Un entretien semi-directif d'une heure environ compléte ces observa-
tions. Il a été réalisé aupres d'une membre du groupe RAP (Paule), sans parcours
académique de recherche, et possédant des savoirs expérientiels sur les troubles

psychiques.

Transformer les pratiques, un effet du savoir d’expérience

Au LDR, des personnes concernées par les troubles psychiques ont pris part au
groupe RAP dés le démarrage du projet et la présence de savoirs expérientiels a

engendré trois niveaux de transformations : individuelles, collectives et scientifiques.

D'un point de vue individuel, les savoirs expérientiels et académiques se sont
complétés et articulés, modifiant la posture des acteurrice's. Par exemple, les
chercheurse's non académiques ont mieux saisi les impératifs de la recherche :
« J'avais la nette impression de bien comprendre ce que j'étais en train de faire »
(Paule), alors que les chercheurse's académiques ont intégré des remarques
profanes qui apportaient un éclairage sur les situations. Mais surtout, la rencontre
de ces deux types de savoirs® a engendré un double mouvement : la mobilisation
de savoirs expérientiels chez les chercheurse's non pairs et de savoirs théo-

riques pour les chercheurse's non académiques.

« Il y a une bonne ouverture pour aller vérifier ce qu'il en est par rapport a soi,
et ca a énormément facilité la démarche. Sinon ¢a restait quelque chose qui
était a peu prés impossible pour moj, c'était pas mon monde, donc c'est une
démystification de tout ¢a » (Paule).
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En passant du transfert de savoir au partage d'expériences, les membres du
groupe ont fait conjointement évoluer leurs postures: « Il y avait des moments ou
Je répondais pas en tant que personne concernée, mais je pouvais me poser les
mémes questions [que les chercheur-se's académiques] justement sur certaines
formes de pratiques, ou perceptions » (Paule). Cela a engendré un processus
d’empowerment individuel : « Intellectuellement, j'ai beaucoup avancé et réfléchi»
(Paule) ; « Ca a énormément participé a remettre le cerveau en route et a aller
plus loin » (Paule). Enfin, un participant témoigne d'un changement de statut
social, voire de groupe de rattachement, observé également par Baptiste Godrie
(2014).

La montée en compétences des chercheurse's non académiques a été rendue
possible par trois conditions. La premiere était celle de la rémunération des
participantes a la recherche: « Si on demande une participation aux personnes
concernées, c'est qu'on va se servir de cette parole, on va se servir de ce qu'on
apporte, donc il n'y pas de raison qu'il n'y ait pas de reconnaissance qui passe
aussi par une rémunération » (Paule). La deuxieme correspondait au fait qu'une
attention soit portée aux inégalités de statuts et donc a la répartition de la parole
en tant que marqueur de pouvoir (Bornand et al, 2015): « Tout de suite, je me
suis sentie dans la méme posture que les autres, alors que je m'étais posé beau-
coup de questions quant & ce que je pouvais amener ou pas a cette recherche »
(Paule). La troisieme faisait référence a une dynamique de groupe non jugeante
et positive: « Avec beaucoup de bienveillance et un accueil qui m'a mise a l'aise
tout de suite » (Paule). Ces trois facteurs sont & nos yeux essentiels pour I'ani-

mation de groupe de recherche mixte.

Au niveau groupal, la présence de personnes directement concernées par les
troubles psychiques a modifié la dynamique de travail. Ce phénoméne est parti-
culierement visible quand le groupe travaille depuis plusieurs minutes et qu'une
personne concernée intégre la discussion. Les professionnelle's non pairs sol-
licitent la personne concernée, portent plus d'attention & leurs jugements et
parlent avec un vocabulaire moins stigmatisant, plus accessible. Il arrive que
les chercheurse's pairs se retrouvent en situation d'experte's par rapport aux
chercheurse's académiques. C'est par exemple le cas lorsqu'il s'agit d'interpréter
des comportements inhabituels, pour lesquels les chercheurse's non pairs pos-
sedent relativement peu de connaissances, ils se tournent donc vers les porteursers
de savoirs expérientiels. Enfin, des adaptations ont été apportées au cadre de
travail au regard des besoins spécifiques. Le temps et 'espace des réunions ont

été aménagés, tout comme les modalités de restitution.
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Au niveau scientifique, le protocole a été réévalué a partir des propositions des
chercheurse's pairs. Dans notre cas, il était prévu de recueillir la parole des
usager-ere's une dizaine de jours apres la survenue d'une crise psychique. Les
membres du groupe RAP ont proposé que la grille d'entretien soit coconstruite
en focus group. Les dimensions principales d'analyse étaient définies a I'avance,
mais, suite au focus group, nous avons ajouté et retranché des thématiques a la
grille d'entretien, selon qu'elles sont jugées opportunes ou non par les usagerere's.
Des débats ont aussi émergé sur les modalités de passation des entretiens.
Par exemple, au bout de combien de jours est-il souhaitable de faire passer un
entretien de recherche a une personne en crise ? Ou encore, quelles précautions
prendre pour ne pas mettre les personnes interviewées en difficulté ? Le savoir
expérientiel a donc été une garantie de préservation de l'intégrité éthique de
la recherche, sans que la participation au groupe RAP puisse étre qualifiée de
manipulation, au sens défini par Sherry R. Arnstein (1969). A ce sujet, la « cau-
tion morale » que représentait la participation des personnes concernées a été
source de tensions, et, selon nous, il s'agit d'un sujet dont le groupe doit se saisir

dans les groupes de recherche mixtes.

Enfin, les savoirs expérientiels ont rehaussé la qualité des données recueillies. Par
exemple, 'une des interrogations du groupe était de savoir s'il fallait ou non que les
chercheurse's pairs dévoilent leur statut lors des entretiens semi-directifs. Chaque
solution ayant ses avantages et ses inconvénients, nous avons opté pour le libre
choix d’affirmer ou non son parcours. Quand un-e des intervieweurse-s partageait
son expérience des troubles psychiques, nous avons observé une expression
plus libre des enquété-es: « Je comprenais trés bien les personnes non concer-
nées et c'est ce qui fait que [...] ca s'emboitait comme réflexions et ca pouvait
étre que constructif et avancer » (Paule). Nous faisons 'hypothése que, dans le
cadre d’entretiens de recherche, le dévoilement permet un approfondissement
du discours gréace a l'identification avec le-a pair. Notons que, comme pour la pair-
aidance interventionnelle, la fonction de chercheurse pair a suscité des voca-

tions chez les personnes interrogées.
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Conclusion

Lintégration des savoirs expérientiels dans un groupe de recherche est béné-
fique a plus d'un titre, et, au LDR, nous avons observé une réflexivité plus impor-
tante pour les professionnelle's pairs et non pairs. Les prérequis a cet accroisse-
ment de la connaissance sont de trois ordres. En premier lieu, la mise en commun
de savoirs issus de I'expérience, et non simplement de vécus. Le processus de
passage de 'un a l'autre étant facilité en amont par le partage d'expériences
au sein de groupes de pairs. En deuxiéme lieu, la réciprocité des échanges de
savoirs. Il ne s'agit pas uniquement de transfert de connaissances expérientielles
vers I'académique ou inversement, mais d'un processus qui affecte chaque par-
tie prenante. En troisieme lieu, l'instauration d’'un cadre bienveillant et sécurisé
permettant aux acteurrice's de faire part au groupe de leur intimité, de leurs
fragilités. Ces trois repéres soulignent l'importance des rapports de pouvoir dans
le groupe de travail et la nécessité que les chercheurse's n'éludent pas ce débat.

Il convient toutefois de rester attentif aux tensions inévitables qui émaillent le
processus et qui peuvent mettre a mal les personnes les moins sécurisées (sou-
vent les personnes concernées par les troubles psychiques). Les acteurrice's
sont prisce's dans des enjeux éthiques, entre cadre professionnel et fidélité au
groupe d'appartenance. Lintérét que représente les savoirs d'expériences ne jus-
tifie pas de les exploiter ou d'enréler des (ex-)patiente's a seule fin de caution
morale. Enfin, la mobilisation de savoirs expérientiels, et donc le dévoilement,
par les professionnelle's non pairs, représente a mes yeux un potentiel bénéfice
pour la relation d'accompagnement et plus généralement pour I'évolution des

pratiques de soin en santé mentale.
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SORTIR DU DEN

A quoi pensez-vous lorsque vous lisez le mot « enfance » ? A sa magie ? Son

innocence ? Pour moi, « enfance » a rimé avec « violence ».

Les morceaux d’un puzzle éclaté

Je suis tombée en dépression progressivement, apres des années de lutte et des
sortes de mini-effondrements — professionnels, relationnels et militants — qui sont
arrivés les uns aprés les autres. J'ai alors di commencer a faire face a mes ombres,
a un passé que je pensais révolu, mais qui est revenu me hanter. Morceau par
morceau, j'ai d0 affronter un puzzle éclaté de mon histoire dans lequel les pieces
s'emboftaient petit & petit. C'est lors de ce processus intérieur de réunification que

j'ai écrit, un soir, d'une seule traite, le texte « La violence ».

La violence

Selon les étiquettes sociales, je suis ce qu'on appelle « une enfant

battue ». La violence s'est installée, sournoisement, au quotidien, dans

une famille nombreuse, catholique, patriarcale. Trop d'enfants pour deux
parents fragiles qui ont lui et elle-méme connu la violence. Mére violentée
sexuellement par I'un de ses fréres pendant des années, dans le tabou des
belles familles aristocrates. Pére, fils de petit commergant, élevé a la dure.

Le cycle de la violence qui s'installe. D’abord psychologique, par la fai-
blesse mais la force de la domination, I'emprise du patriarche craint par sa
femme et ses enfants, surtout les filles. Puis les coups qui arrivent, on ne
sait pas quand, comment, pourquoi. Parce que la journée a été longue et

fatigante et qu’on est la au mauvais endroit, au mauvais moment.

Les cris, les gueulantes, les coups de fourchette sur les doigts pendant

les repas, le silence imposé parce qu'on est enfant et que seuls les
adultes ont le droit de parler.

Se réfugier dans le silence, les réves.
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Les brimades, les gifles, les fessées... Puis les coups de poing, les coups de
pied... Les punitions injustes et terrorisantes, dans la cave, au pain sec et a
I'eau, dans le noir total et la peur panique des rats... Et le reste... On serre
les dents, on doit vivre, survivre. Et on doit surtout fermer sa gueule, ne pas
montrer qu'on souffre, les freres et sceurs ne doivent pas savoir qu'on a été

tabassé-e's, ni les gens dehors.

Serrer les dents, oublier les coups, les bleus qui lancinent, ne pas montrer
qu'on a peur, surtout, ne pas en parler... parce qu'on est coupable. Parce
qu'on a été coupable, de parler, d’agir. Parce que le parent a toujours raison
et I'enfant tort. Coupable de dire ce qu'il ne fallait pas dire, de faire ce qu'on

ne devait pas faire.

La violence est insidieuse parce qu'elle est taboue. Elle ne dit pas son nom,
elle enferme, terrorise, isole. La peur s'installe et ne part plus. Larbitraire
régne. Ce n'est pas une autorité juste, mais des coups de colére et de vio-

lence soudains, impulsés par I'émotion du moment, sans raison apparente.

Parce qu'un jour, descendre en pyjama a 11 heures est inacceptable, alors
que d'autres fois non. Parce qu'avoir un caractere tétu, décidé et indépendant
est un crime contre I'autorité patriarcale. Parce gqu'il faut s'abaisser, s'écraser,

la fermer. Pendant des années. Des années de silence, de terreur, de douleur.

Les années collége restent silencieuses et solitaires, dans la souffrance et
I'isolement. Personne ne parle a une ado renfermée, mal dans sa peau, agres-
sive des qu'on lui adresse la parole. La distinction entre le bien et le mal,
la justice, n'est pas acquise. C'est une construction sociale qu'on apprend

avec |'éducation.

Des années de réves, d'espoirs, d'envies d'évasion, mais de manque de

force, de courage certain. Ecrasée par un poids autoritariste et dominant qui

a empéché la moindre construction d’une confiance en soi, qui limite toute
prise de liberté. La peur et la souffrance au ventre. Peur d'aller au college
et d'étre la souffre-douleur qui encaisse et ferme sa gueule, parce qu'elle a
toujours appris a faire ¢a. Peur de rentrer a la maison et de subir 'humeur et

la violence du patriarche.
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Coincée dans une vie qui n'en est pas une.

14 ans. Quelques rencontres. Quelques amies. Quelques échanges. Je dé-
couvre que cette vie n'est pas celle de tout le monde. Ces mots qui ont mis
des années a résonner : « Ce n'est pas normal ce que tu vis. » Des refuges
aprés les coups, chez cette amie, voisine, qui depuis toujours m'ouvre ses
bras, m'apporte I'amour dont j'ai tellement manqué, une écoute... Et cette

révolte qui nait et ne dit pas encore son nom.

16 ans. Cette année fatidique ou j'ai cru que mon pere allait tuer ma mere.
Elle hurlait dans la maison, de maniére indécente. Alors méme que la violence
doit se taire, s'encaisser, s'assumer, seul-e. Ma mére qui a du mal a marcher
le lendemain, cassée par les coups de poing, de pied, du fer a repasser qui lui
est tombé dessus... Ma mére qui brise ce tabou une premiere et unique fois
et nous dit a table — un midi, alors que mon peére n'est pas la — qu’elle aurait
aimé qu’'on réagisse, qu'on appelle les voisin-e's, qu’elle a cru mourir cette

fois. Incompréhension, choc. Des mots sur la violence.

Je lui fais la gueule @ mon pére le lendemain. Comme d’habitude. Quelques
jours. Alors que le pic de violence laisse place a la lune de miel : la gentillesse
incarnée, les attentions, la douceur dans les mots, le regard. C'est ce qu'ily a
de pire dans le cycle de la violence familiale. Ce ne serait qu'un bourreau, ce
serait tellement facile a détecter, pointer du doigt, et accuser, détester. Mais,
apres le pic de violence vient la douceur, la tendresse. On culpabilise d'étre
sur la défensive, a se protéger, alors que lui est tellement gentil. On se dé-
tend, on ouvre son cceur et ca recommence. Continuellement. Et c’est ainsi

que I'amour tue. Lamour lie et détruit. Parce que la violence revient, toujours.

Cette fois, je commence a comprendre que ce n'est pas normal, qu'il y a un

vrai danger. Je fais la gueule, plus durablement. Qu'on me touche, je m'en

fous, ce n'est pas pareil, mais ma mere qui appelle a l'aide... Et puis une
semaine apres, c'est mon tour, écrasée derriere ma porte de chambre que
J'essayais de maintenir fermée, parce que je I'entendais monter, en colere. La
terreur, la panique, parce que je sais ce qui va tomber. Et la pluie de coups
de poing, de coups de pied. Comme d’habitude, je me réfugie en boule sur
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le sol, pleure et supplie en méme temps, « Arréte papa, arréte. » Je suis
recroquevillée, j'attends que sa colére passe, j'ai mal, je serre les dents. J'ai
16 ans, mais |'ai impression d’en avoir 6. |l finit par partir. Je rampe jusqu’a
mon lit et comme d’habitude m'effondre en mordant l'oreiller. Et puis j'en
ai marre. Je ressens cette colere incroyable et cet espoir qui me tient de-
puis des années. L'espoir. Une certitude venue d'on ne sait ou ; que ce ne
peut étre ma vie toute ma vie. Que je ne peux pas mourir avant d'avoir été
heureuse, avant d'avoir vécu. Je pars me réfugier chez mon amie qui me dit
comme d’habitude que ce n’est pas normal. Cette fois je I'entends. Ca a été
trop loin. Je ne veux pas qu'il continue a nous toucher et nous tuer a petit feu,

mes fréres, ma mere et moi... Je veux vivre, moi, pas survivre !

Aide sociale a I'enfance, discussion avec une psy, une avocate, une éduca-
trice spécialisée... Le privé est politique, je le découvre, non sans violence.

C'est dur de devoir faire face. Tellement dur. Et pourtant j'apprends. Je com-

prends. Que je ne suis pas coupable. Qu'il est coupable. C'est énorme tout

¢a. On ne dirait pas, seules les personnes qui I'ont vécu peuvent comprendre.
On sort d'un mensonge de 16 ans. D'une réalité qui n'est que mensonge,
faux, violence. On met en lumiére ce qui ne devrait jamais I'étre, c'est d'une
douleur et d'une libération la plus totale. Je suis seule mais puissante, pour la

premiére fois de ma vie.

17 ans. Je quitte la maison, je pars en internat. Je découvre les relations
humaines, le partage, les confidences, I'amiti¢, 'amour... La sécurité, au
moins extérieure. D'autres mondes, réalités. Un accouchement. On m'appelle

Kriska, je nais, j'ai 17 ans. Je découvre la vie, et la puissance de la liberté !
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La quéte de compréhension

Lorsque jai redécouvert ce texte, des années plus tard, avec toutes les
connaissances accumulées depuis sur les violences faites aux enfants, j'ai réalisé
que tout était la : la reproduction intergénérationnelle de la violence, le conflit de
loyauté, 'adultisme’, le cycle des violences intrafamiliales, la confusion entre amour
et violence, les conséquences sur la construction de la structure psychique... Le
savoir chez moi était empirique avant d'étre théorique. Cette expérience m'a fait
développer une sensibilité particuliérement exacerbée sur le sujet.

Pendant six longues années de dépression, j'ai continué a chercher, a donner un
sens ames souffrances, a tout prix. Le plus grand moteur du savoir expérientiel, c'est
sans doute celui-la. Linsoutenabilité du mal-étre conduit a de multiples stratégies
de contournement, mais aussi a des quétes de compréhension. Ma conscience
s'est développée en méme temps que mon cheminement thérapeutique. La théorie
est venue appuyer mes prises de conscience, mais I'essentiel était déja la. C'est
le vécu dans le corps qui m'a donné des clefs. C'est I'expérience qui a ouvert

Soit le rapport de
domination des adultes ~ cet espace de conscience pour ensuite rencontrer dans mes lectures Alice Miller

sur s enfants (1983), psychanalyste et docteure en philosophie, Cyrinne Ben Mamou (2023),

La thér polanel docteure en neurosciences, Dorothée Dussy (2013), anthropologue, et Muriel
(TPV) a 16 théorisée Salmona (2012), psychiatre. Autant d'inspirations qui m'ont nourrie parce qu'elles
par Stephen Porges, venaient résonner profondément en moi. D'ailleurs, ces femmes, avant d'étre des

professeur de psychiatrie,
puis vulgarisée et mise
en application clnigue ceuvre est fondée sur leur savoir expérientiel.

par Deborah Dana,

psychothérapeute. e

el a inspiré Frangos L@ quéte de guérison

le Doze, neurologue,

qui a alors développé Ma quéte de guérison m'a amenée a rencontrer la théorie polyvagale (TPV) et
Iintelligence relationnelle
(IR). LR est un modele
psychothérapeutique
neurobiologique qui pour la guérison des traumatismes dans le corps. Quel espoir, enfin. D'association
prGZ$LZ;5rﬂfdngtiG‘té en association, nous observons la rémission de la dissociation... Au fur et & mesure
principale est de venir
réguler le systeme étrange a dire, j'avais le sentiment que plus j'avangais, plus mon intelligence se
t”heggzgxdiu‘tzgcﬂhee[ﬁnt développait. En réalité, mon systéme nerveux se régulait et favais davantage acces
donne un socle pour a mon néocortex frontal, siege de la conscience. Il me semblait atterrir, gagner en
installer une sécurité sécurité intérieure. Puis, les dérégulations sont revenues avec force. Je ne savais
relationnelle, préalable
indispensable au travail
sur les traumatismes.
LR sappuie également  surgisse. C'est ainsi que la mémoire traumatique a commencé a émerger sous la
sur le formidable travail
de Bessel van der Kolk,
psychiatre, publié dans
son live Le caps nouble.  Ce's images apparaissaient pendant des séances de thérapie ou lorsque j'étais au
ren (2020) Iy expltve ca|me, C'était comme des bulles de mémoire qui trouvaient enfin un passage pour
notamment a quel point
le traumatisme est
physiologique. la main. Puis les attouchements. Le viol. La terreur et 'anéantissement qui vont

expertes sur les violences et les traumatismes, les ont vécus dans leur chair. Leur

lintelligence relationnelle (IR)% Des thérapies par la parole sont nécessaires pour
les prises de conscience, mais des thérapies psychocorporelles sont indispensables

des séances d'IR, je sentais physiologiquement mon cerveau se réparer. C'est

pas ce qui marrivait. Je n'ai compris qu’ensuite ce que la restructuration de mon
psychisme provoquait : un terreau suffisamment solide pour qu'un passé refoulé

forme d'émotions refoulées se traduisant par d'intenses coléres injustifiées et de
la détresse. Puis j'ai commencé a avoir des flash-back d'une scene traumatique.

remonter & la surface. Lune aprés l'autre. D'abord, cet homme qui m'emméne par
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avec. Ce n'est qu'au bout d'un mois que jai su que c'était mon pere. Plusieurs
fois lintuition m'a traversée, mais ma conscience la balayait. Puis, I'image s'est
imposée, de plus en plus. Jusqu'au moment ou il n'y avait plus de doutes. C'était lui.
Lhorreur la plus totale. Les sensations n'arrétaient pas de remonter. Je le sentais
collé a moi, son poids, la chaleur de son ventre. Je me souviens faire des gestes
répétitifs comme pour le décoller de ma peau. Passé et présent mélés dans un
tourment insupportable. J'ai cru cette fois que je n'y survivrai pas. Et pourtant si. Les
sensations, une fois toutes ressenties, se sont atténuées puis ont disparu. Le travail
thérapeutique, le sport, le yoga et 'écriture m'ont permis de revenir dans le présent,
d'intégrer cette mémoire traumatique et de la remettre a sa place, dans le passé.

La part des autres

Pourquoi la mémoire traumatique est revenue si tard ? Pendant dix ans, lorsque
je partageais mes questionnements sur une éventuelle agression sexuelle & des
soignant-es, les réactions étaient soit du déni, soit une réponse médicamenteuse.
Personne n'a jamais interrogé mes doutes. Le passé appartenait au passé
et limportant était d'envisager la suite. Vivre avec. Mais comment se construit-
on lorsque les fondations sont pourries ? Avec des traitements qui contiennent
et étouffent les émotions et le passé ? Et si le passé avait justement besoin
de ressurgir et d'étre accueilli pour étre guéri ? Aprés de nombreuses années,
une seule personne, victimologue, m'a demandé pourquoi javais ces doutes. J'ai
partagé une longue liste : 'énurésie nocturne jusqu'a mes 15 ans ; mon premier
copain — sa langue dans ma bouche et mon envie de mourir ; le dégodt et la honte
dans ma sexualité ; mes relations déstructurées aux hommes ; les cauchemars
a répétition avec des scénes de tortures et de violences sexuelles — ces
mémes images de violences que javais besoin de ressasser le soir pour arriver
a m'endormir ; les angoisses sourdes qui arrivent par intermittence, sans raison
apparente ; I'absence de souvenirs de mon enfance ; ma réaction émotionnelle
disproportionnée lorsque jai vu la formidable piece de théatre d’Andréa Bescond
(2014) sur la pédocriminalité et que je n'arrétais pas de sangloter... Il a écouté
puis il m'a répondu : « Ouj, c’est tout a fait possible, vous avez tous les symptémes.
Mais on ne peut pas l'affirmer ou linfirmer. Si vous avez été victime de violences
sexuelles, vous le saurez quand vous aurez suffisamment de sécurité intérieure
pour que se leve l'amnésie traumatique. » Enfin, quelqu'un ouvrait une porte que
jusque-la toutes les soignante's tenaient fermée. Quel soulagement.

Cest si important de sortir du déni face a la terrible réalité de I'ampleur des
violences sexuelles, de croire les victimes et de ne pas remettre en question leur
parole. Le déni empéche la résurgence des mémoires traumatiques parce qu'il
maintient les personnes concernées dans un état de survie insupportable ; parce
qu'il participe au tabou. Quelques fois, le doute est revenu. Est-ce que c'est bien
réel ? Ai-je vraiment vécu tout cela ? Les remises en question de quelques proches
me contaminaient et me faisaient douter de moi. Pourtant, les émotions, les
sensations, les images... tout cela ne s'invente pas. D'ailleurs, quelques mois aprés
la résurgence de la mémoire traumatique, un membre de ma famille a témoigné
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avoir vu mon pére « jouer au papa et a la maman » avec moi quand j'avais 4 ans.
Enfin, une preuve de l'extérieur est venue valider mes ressentis et leur donner
une légitimité. Je pense a toutes les victimes qui n'ont pas la « chance » d'avoir
de témoins. C'est la que j'ai pris conscience aussi que la levée de 'amnésie n'était
pas compléte car je ne me souvenais que d'un épisode. Aujourd’hui, je sais qu'il y
a eu d'autres attouchements. Des mémoires enfouies remontent encore parfois. I
faudra sirement encore du temps pour que tout émerge et peut-étre que certaines
mémoires n'émergeront jamais. Il me reste encore ce besoin viscéral de vérité et de
clarté, mais peut-étre que cela va finir par s'apaiser.

Politiser ’expérience

La mise en lumiere de ma propre histoire m'a amenée vers une conscience
collective de I'ampleur des violences faites aux enfants. En 2018, j'ai écrit et produit
une conférence gesticulée sur les violences intrafamiliales et leurs conséquences
psychotraumatiques (Kriska, 2018). Cet exercice m'a permis de passer d'une
expérience individuelle a la compréhension d'enjeux sociétaux, et notamment
des rapports de domination qui structurent notre société, tels que le sexisme, le
classisme, le racisme et I'adultisme. Donner une dimension politique a ce savoir
expérientiel a été un véritable processus d'empowerment individuel et collectif.
Suite a cette représentation, j'ai regu de nombreux témoignages de personnes
touchées par la résonance avec leur propre vécu. Lorsque l'identification réciproque
opere, elle révele des savoirs explicites communs, appelés « savoirs situés ». lls se
constituent en faisant émerger ce qu'il y a de général, au-dela des expériences
subjectives individuelles. Les savoirs situés viennent compléter et parfois s'opposer
aux savoirs savants. lls incitent a dépasser les présupposés et a approfondir les
réflexions.
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Le drame de la dissociation

c'est cette séparation

entre qui I'on est et

ce que |'on donne a voir

Cet incommensurable besoin
d'étre vu-e et cette incapacité

a étre nu-e

Ce qui hurle a l'intérieur

et la tranquillité extérieure
Lapparence légere et vivante

et la mort attenante

La honte et la culpabilité

a étre qui I'on est

Un puits sans fond dans un tiroir
qui aspire la vie,

comme un trou noir

Le drame de la dissociation
c'est qu'elle peut durer

toute une vie
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La mise en valeur actuelle du savoir expérientiel dans la maladie mentale implique,
a mon sens, de ne pas s'effacer devant le patient ou la personne qui présente des
troubles mentaux comme si nous lui donnions la parole et que nous lui tendions un
micro. Il ne s'agit pas de croire qu'en étant en prise directe avec le dire du patient,
voire en espérant toucher le « vécu » authentique par la répétition in extenso de
ses paroles, nous atteindrons une vérité qui élimine le filtre du soignant par rapport

au discours du soigné.

Inversement, il s’agit aussi de ne pas dénaturer les expériences que nous pouvons
avoir avec la personne ayant connu des troubles mentaux, et de faire le travail de
conceptualisation, ne clivant pas avec I'expert d'un c6té et le patient de l'autre. |l
incombe au chercheur de ne pas reproduire la démarcation traditionnelle du travail

scientifique entre le sachant et lignorant, ici, le soignant et le patient.

Par rapport a la pratique clinique, la mention de « savoir » comprise dans le savoir
expérientiel incite a mettre en lumiére la question de la connaissance et de la
recherche au-dela de celle du soin (Simon et al, 2019). C'est en chercheur que
j'aborde ici la schizophrénie a partir d'une expérience d'entretiens menés avec des
patients en voie de réhabilitation, en ayant le souci de prendre toute I'ampleur des
« savoirs » produits. Pour synthétiser ma posture, concernant la quéte du savorir, je
dirai qu'il ne s'agit pas de faire comme s'il suffisait au patient d'accéder a la sphére
d'échange entre spécialistes pour faire valoir la « vérité » de la schizophrénie. Inver-
Ontowe e o S€MENt il ne s'agit pas non plus de devenir le « porte-parole » du patient, le cou-
définition de oe qu'est pant de toute capacité d'expression directe’. C'est la tenue inconfortable de cette
un porte-parole dans un

article rédigé par Michel
Callon (1986). Dans un premier temps, j'aborderai cet embarras tenant aussi @ mon parcours exis-

double injonction que je nomme : « bien parler de la schizophrénie ».
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tentiel. Ensuite, je décrirai quelques éléments relatifs a 'étude que nous menons
a plusieurs sur la schizophrénie avant d'aborder quelques chausse-trappes de la
mise en public du vécu psychotique. Je terminerai par quelques hypothéses per-
mettant de restaurer la schizophrénie dans le flux ordinaire de la vie en société.

L’embarras du sociologue/psychotique

Je voudrais ici, en tant que sociologue et personne concernée par la schizophrénie,
faire état de 'embarras que cela représente de faire correspondre une expérience
vécue — surtout la mémoire de crises anciennes survenues — avec le vocabulaire
et l'axiomatique de mes collégues qui me paraissent trés intellectuels. Ayant vécu
des crises psychotiques par le passé et étant attaché professionnellement a une
compréhension rationnelle de moi-méme, d'autrui et de mon environnement, je suis
dans le méme cas que David Abram (2013), dans sa tentative de rapatrier une ex-
périence animiste au sein des écrits sociaux et philosophiques. Cela fait référence
a l'expérience du retour et de l'inadaptation du mode de saisie intellectuel d’'une
expérience corporelle, énergétique et relationnelle. Il s'agit de trouver des dérivatifs
dans les concepts et les tournures académiques qui intellectualisent d’habitude
le monde et les semblables pour faire droit & une bréche dans le rapport a autrui
ainsi qu'a I'environnement. Cette bréche rend la personne tout d'un coup étrangére
au cours des choses telles qu'il est imprimé par la raison et I'a priori d'intelligibilité
de l'action de chacun pour ses semblables. Témoin de cette rupture d'intelligibilité
et du travail psychiatrique consistant a essayer de la colmater, la question tradi-
tionnelle en consultation qui est posée au schizophréne est : « Entendez-vous des
voix ? » Plutét que de poser cette question clivante et renforgant d’autant plus, chez
la personne qui déclare les entendre, le sentiment d'étre inadéquate, nous pouvons
parler de symptéme de désaccordement de la réalité avec ses résonances (James,
2003[1890]) et d'une facon de « vibrer & l'unisson avec I'ambiance » (Minkowski,
2002 [1927], p. 58). J'adopte alors la méme disposition que celle de David Abram,
consistant a ruser avec le vocabulaire, la syntaxe et les dispositifs d'intelligibilité
afin de ne pas réduire cette vibration a des « voix » ou de l'intellect. David Abram va
chercher une explication autre dans I'animisme, mais mon propos est de multiplier
les ruses avec nos modes de pensées pour faire droit & la multimodalité de I'expé-
rience de désaccordement psychotique.

Je me suis donné comme mission de contribuer modestement & faire ce que je
sais faire, c'est-a-dire de la sociologie, pour étre fidele a ce que jai vécu et a ce
que d'autres me confient en entretien. Cette démarche est en filiation avec des
auteurs qui ont manifesté 'embarras de devoir « retourner » auprés des autres

apres ce voyage en terre étrangere, et traduire cette expérience en savoir. Lenga-
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gement existentiel est alors de ne pas désespérer les personnes qui ont fait un
voyage similaire en gauchissant I'expérience rapportée, puisqu'on en produit un
savoir dit « rationnel ». Cependant, ce n'est pas non plus de paraitre ésotérique aux
yeux de celles qui n'ont pas vécu I'expérience et qui cherchent a la comprendre.
Bien d'autres ont été confrontés a cette épreuve de traduction a double contrainte,
que je nomme « bien parler ». Isabelle Stengers (2006) se demande en tant que
constructiviste, et en pleine guerre des sciences, « comment bien parler de la re-
cherche scientifique ». Pour elle, il s’agit de ne pas minorer le caractére immergé
des sciences dans la société tout en n’écornant pas la vérité des savoirs produits.
C'est aussi le cas de Vinciane Despret qui tente, au sein de ses travaux, de trouver
les voies pour restituer l'intelligence de cet autre qu'est I'animal contre une vision
éthologique étroite cantonnant son comportement a une réponse aux stimulus
(Despret et Porcher, 2007). Vinciane Despret et Jocelyne Porcher s'apercoivent
qu'interroger I'animal revient souvent a questionner avant tout la différence entre
humain et animal et donc a renforcer I'exceptionnalité de 'homme sans se risquer a
manifester des continuités, plus particuliérement celle du partage de l'intelligence
avec les bétes. Enfin, Bruno Latour (2002) explique qu'il a un beeuf sur la langue
lorsqu'il s'agit de parler de religion a ses collegues sans offusquer ceux qui croient
ni aliéner ceux qui ne croient pas. Bien parler de religion serait alors rapporter a
cet autre qui n'existe pas — Dieu — la méme ambiguité que celle que jai devant
moi-méme comme étre de langage, dont I'existence est bien loin d'étre celle d’'un
propriétaire de ses facultés de pensée (Latour, 2002, p. 15).

Comment ne pas voir, dans ces exemples de philosophes, la désolidarisation du logos
grec, a la fois siege de la raison et du langage, de ses prétentions a démarquer
systématiquement 'humain de I'animal, la science de l'ignorance ou le terrestre du
céleste ? Lembarras dont témoignent les philosophes cités est une source d'ins-
piration pour faire sortir la schizophrénie du seul rapport d'entorse dans le champ
du logos et, comme telle, rapport pathologique. Comment donc trouver dans le
langage rationnel une maniére d'évoquer un autre expérientiel sans lui intimer de
n'exister que comme ce qui échappe a la raison ? Comment enrayer l'identification
de I'étre de langage a I'étre rationnel, attelage improbable qui empéche de bien
parler de la schizophrénie ?

Une enquéte sur la schizophrénie :
les accrocs au sens commun

Nous avons élaboré, avec un autre sociologue et deux psychiatres?, une enquéte en réa-
lisant des entretiens auprés de personnes diagnostiquées comme souffrant d'un trouble

dans le spectre de la schizophrénie et étant suffisamment rétablies. Notre hypothese est
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que les crises psychotiques sont des épisodes oU nous perdons pied avec le sens com-
mun et dans la relation & l'autre. Cela s’exprime par des discussions incohérentes pour les
interlocuteurs ou bien des difficultés dans les taches quotidiennes, comme se préparer &
manger, se laver ou tout simplement habiter.

Sans recourir a une explication mentale ni & un vocabulaire technique, notre hypo-
thése était minimale : disons simplement qu'il s'agissait de recueillir des varié-
tés de situations remémorées par la personne durant lesquelles « elle a perdu le
fil », se souvient d'un « accroc » par rapport a la situation vécue ou dans laquelle
« elle s’est sentie a coté de ses pompes ». De ce point de vue, la notion de « flux
de conscience » (James, 2003 [1890]) est importante pour saisir 'aisance avec
laquelle nous nous comportons traditionnellement et combien la schizophrénie met
a mal cette attitude de fluidité. Je préfere parler de « flux » et de « fluidité » pour
désigner une attitude qui nous parait naturelle et de sens commun tant elle passe
inapercue, et que le psychotique va ressentir comme étrange, voire étrangere.

Il ne s’agit donc pas de rapporter 'accroc avec le sens commun a la non-observation
d’'une norme, d'un cadre ou d'une mise en scéne saisie sur le vif, au sein de la relation,

comme le signale Erving Goffman (1973).

Notre approche sociologique se place au moment de se remémorer des saynétes
de sa vie passée avec comme parti-pris que des situations de non-fluidité sont plus
faciles a se remémorer car elles cristallisent un malaise, un ressenti, sous la forme,
par exemple, d'un effondrement ou d’une colére qui marque la personne. Laccroc
est un élément que I'on se remémore comme un symptéme du fait que I'épisode
prend une place a part dans le fil biographique du schizophréne, comme tout un
chacun tisse sa vie. Il peut étre abusif de parler de « crise », mais on peut dire que
ces accrocs sont des noeuds mémoriels qui rappellent des périodes de vie mises

entre parenthéses rétrospectivement par le schizophréne.

Il ne s'agit donc pas d'évaluer la définition « sociale » de la maladie comme une
suite de situations handicapantes au vu de I'absence d'égard de la société pour
des comportements spécifiques. Autrement dit, en insistant sur les accrocs au
sens commun, on ne considére pas le comportement des schizophrénes comme
déviants et réductibles a sa labellisation par le collectif comme tels (Becker, 2020).
On en voudra pour preuve des souvenirs récoltés en entretien rappelant des situa-
tions ou la personne était toute seule — par exemple, chez elle — et ol des réac-
tions critiques sont apparues — du type réflexe boulimique ou dérangement par
le bruit. Ces comportements sont moins bien décrits comme la marque par autrui
d'une déviance que du défaut de la vibration a I'unisson avec 'ambiance. Il s'agit

moins d'une place que le collectif aurait labellisée et qui collerait a l'identité de la
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personne, que d’'une aspérité soudaine de ce qui allait de soi.

Nous avons a ce jour réalisé neuf entretiens, d'une durée d'une heure & une heure
trente, menés avec des personnes en voie de rétablissement qui acceptaient de
se replonger dans leur passé plus ou moins récent. Notre enquéte est en cours
et nous pouvons déja voir que 'hypothése d'isoler des situations d'accrocs est
largement écartée par des personnes qui veulent d'abord se raconter, ainsi que
remettre en perspective leur histoire, souvent dans la confusion des étapes. En
revanche, il semble que l'attention — y compris phonétique — au phrasé des per-
sonnes interviewées, et le fait de les convier a s'attarder sur des signes extérieurs
qu'elles décodent rétrospectivement comme parasite de la relation permet de sortir
du cadre de I'entretien biographique auquel est habitué le schizophrene lors de ses
rendez-vous avec les psychiatres ou les psychanalystes. Il faut noter chez l'interlo-
cuteur, comme dans tout entretien, la production d'un discours convenu et I'antici-
pation des « bonnes » réponses. Toutefois, pour toutes les personnes rencontrées,
désireuses de sortir du cadre psychiatrique et de parler autrement de leur maladie,
I'entretien a été une occasion reconnue. Il a tout particuliérement bien été ressenti
que l'objet dont il était question n'était pas tant de dresser un tableau clinique pour
vérifier une hypothése, mais plutét de réaliser un florilege de phrases formulées
par des patients qui évoquent, souvent avec quelques années de recul et donc avec

une certaine forme de normalisation rétrospective, ce qui leur est arrivé.

Le bon sauvage, le cas et la multitude

Notre démarche se situe a l'opposé de plusieurs tics de certains milieux de la santé
mentale au sein desquels le recours a ces mises en mot de l'accroc est converti
en « anecdotes » et en témoignages vécus. Comme les expositions universelles du
début du XX siecle présentaient le bon sauvage, il m'est arrivé d'étre sollicité pour
présenter mon « expérience » devant un parterre de professionnels de la réhabilita-
tion. Cette attribution de la qualité de « témoignage » a ces formes langagieres de
réminiscence s'établit sur le parti pris que nous atteignons une plus grande véra-
cité en associant le discours a son incarnation dans la personne parlante. Le témoi-
gnage est soi-disant le discours « en réel », puisque dit par son auteur. Cependant,
penser ainsi, c'est d'abord oublier que la réminiscence et 'explication ne sont qu'un
exercice déformant de ce qui s'est passé et que le témoignage vaut aussi comme
une trace vive, laissée dans la conscience de la personne. Les schizophrénes inter-
viewés se souviennent d'événements parce qu'ils ont été marquants et qu'ils ont
voyagé jusqu’a maintenant en étant des éléments constitutifs de I'étre qu'ils sont
désormais. Considérer les mises en mot comme des témoignages, c'est également

oublier que nous ne sommes pas témoin en dehors de la scene oU nous avons




Faire savoir I'expérience

été convoqués comme tel. Etre témoin est une figure issue de la scéne au sein de
laquelle nous sommes convoqués comme « déclarant avoir vu ou ressenti, etc. »
(Dulong, 1998). De ce point de vue, le florilege de propos que nous recueillons en
entretien échappe a l'incarnation, puisqu'il est enregistré, puis analysé. La personne
n'est pas sommée de « témoigner », mais de raconter, de se remémorer et de
réajuster rétrospectivement ce quelle a senti et ce qu'elle sent maintenant. Lidée
n'est pas d'aller directement au vécu intime des personnes, mais de multiplier les
occasions d'interprétation. C'est ainsi que nous avons demandé aux interviewés
de noter dans un carnet, et comme cela leur revenait, des bribes de souvenirs liés
a des moments ol ils se sont sentis comment étant « a cété de leur pompe », ou

décalés par rapport au cours de l'action.

Un des écueils de la profession, y compris sociologique, est de rapporter les dis-
cours de patient a des « cas ». On m'a également rétorqué, lors de mes interven-
tions, que j'étais un cas a part. Cette logique casuistique vaut si on se place dans
le cadre d'un modele, d'un patron, ou d’un idéal type de la symptomatologie de la
maladie. La schizophrénie vit d'abord au regard des définitions et des tableaux
cliniques qui ont été rencontrés par les personnes interviewées puisque c’est par
le biais d’'un psychiatre qu'elles nous ont été recommandées. Autrement dit, dans
notre étude, nous n'échappons pas au diagnostic psychiatrique. Néanmoins, notre
perspective differe de celle d'une formation en médecine. Bien des médecins s'ins-
truisent a la clinique en apprenant le décalage entre le savoir transmis dans les
livres et la situation de chaque patient. Soigner confinerait & adapter la théorie
ou les axiomes a des cas et a convertir une connaissance des corps en attention
relationnelle (Mol, 2009). Nous pouvons raccrocher notre étude a du savoir expé-
rientiel dans la mesure ot nous ne cherchons pas & soigner et donc a adapter des

cas et des cadres explicatifs, mais a faire proliférer les mises en mots.

Aussi, de maniere approximative, nous pouvons parler de multitude, de multiplicités
ou de variétés (Despret, 1999, reprenant Deleuze et Guattari) pour décrire les
phrases recueillies en entretien. Nous ne pouvons au plus que devenir les cura-
teurs de ces musées mémoriels d'épisodes passés et faire de la science en rajou-
tant systématiquement des « et aussi » plutét que de chercher a réduire la diversité.
S'il est impossible au soignant de ranger le « cas » qu'il a en face de lui dans une
symptomatologie unifiée, car des écarts insoupconnés se présentent toujours, il
est impossible pour nous de trouver « l'intégrale » des différences et nous sommes

donc dans l'incapacité de totaliser, sinon tendanciellement.
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Quelques hypothéses pour décaler la vision
de la schizophrénie

Faire droit aux phrases, aux intonations, aux silences, aux hexis corporels recueillis
en entretien, suppose de rapprocher ces étrangetés que sont les épisodes psy-
chotiques avec d'autres étrangetés. A titre d’hypothése, jen avancerai trois. Cha-
cune cherche a ruser avec nos rationalités intellectuelles pour ouvrir ces épisodes
d'accroc avec le sens commun et, au premier chef, de sentiment d'étrangeté avec
les mots, leur musicalité et leur double sens, pour restaurer le schizophréne dans

une place que le savoir savant lui dérobe.

Tout d'abord, les licences prises entre le sens convié par les phrases et leur phoné-
tique, qui fait buter certains schizophrénes sur les assonances incluses comme des
« doubles sens » pourraient étre rapprochées de la poésie. A plusieurs reprises,
les crises remémorées portaient sur des significations secondes, éprouvées par
le schizophréne dans la conversation ordinaire. Leur attention était attirée par des
sons, une phonétique. Par exemple, le son « pére » dans le mot « personne » dif-
fracte le sens littéral, ordinaire et manifeste du terme pour tout un chacun. Ainsi,
sur un autre plan, le psychotique reléve une autre sorte de signification cryptée
sans vouloir rompre le flux conversationnel et, donc, ses répliques sont sciemment
dotées de double sens, de métaphores... Une place Iégitime dans la société a été
aménagée aux poetes. Ces derniers gérent cette licence généralisée prise avec
l'articulation, la phonétique et la sémantique des phrases, mais aussi les allitéra-
tions, les métaplasmes... La place des phrases sur la page d'un livre de poésie, et
bien d'autres techniques, révélent une accointance avec l'art de l'articulation des

mots du schizophrene.

Ensuite, nous pouvons avoir recours & I'anthropologie pour décrire 'expérience de
l'autre, mais ici, au cceur de nos sociétés modernes et en particulier en évoquant la
figure du chamane sur laquelle reviennent David Abram et Baptiste Morizot (2016).
D’aprées ma propre expérience et celle des personnes interviewées, lors des crises
psychotiques, se passe la possibilité de la « délocation » comme I'éprouve le cha-
mane lorsqu'il rentre dans le corps du vivant ou de 'objet extérieur les requalifiant
ainsi en « vivant-personne » ou « chose-personne » (Abram, 2013; Morizot, 2016).
Il 'a été montré que cette capacité avait des conséquences dans la société tradi-
tionnelle et supposait une connaissance particuliére. Le chamane regoit une place
valorisée dans le clan ou la culture qui le porte. Dans nos sociétés, le schizophrene
peut avoisiner des pratiques que nous jugeons ésotériques d'un point de vue ra-
tionnel, mais que d'autres cultures considerent comme essentielles dans le rapport

de 'homme avec le vivant, les choses et les énergies.
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Enfin le dernier terme qui me vient a I'esprit pour qualifier ces réminiscences de
crises psychotiques fait référence a une certaine forme de cannibalisme décrit par
I'anthropologie. La photographie a pu étre percue comme étant une maniéere de
s'approprier I'esprit de la personne, de capturer son aura et son individualité. Cela
est flagrant en ce qui concerne les premiers anthropologues ayant photographié
et réalisé des portraits des personnes qu'ils ont rencontrées. Cette réaction me
semble similaire a la maniere dont certains psychotiques décrivent les crises schi-
zophréniques, comme cette sensation d'étre cannibalisé par la parole de l'autre,
comme si l'autre s'appropriait vos pensées avant méme que vous ayez pu les expri-
mer, ou comme si l'autre décodait vos gestes et vous subtilisait la maniere d'en
étre possesseur. Il y a 1a une hypothése relative a la paranoia que de nombreux

schizophrénes interviewés ont ressentie & un moment ou & un autre.

Conclusion

Notre approche de la trace d'épisodes psychotiques, tels que remémorés par des
personnes en réhabilitation, dénote un choix de ne pas mettre le dire du patient en
situation de prise directe dans la communication avec un autrui inconnu. Ce choix,
et les regles éthiques adoptées, prend acte de la nécessaire édification d'un es-
pace protégé afin que la parole se libere du c6té des personnes, habituées a porter
un discours convenu lorsqu’elles se racontent dans le cadre des rendez-vous avec
leurs psychiatres. La présence d'un membre concerné dans notre équipe est aussi
une garantie que cet espace assure une suspension du jugement sur la normalité
— ou pas — du comportement, mais pas de la pathologie dont toutes les personnes

interviewées reconnaissent qu'elles ont été affectées.

Il s'ensuit un souci de ménager cet espace de protection au sein duquel nous ne
considérons pas la personne comme un cas ou un témoin, conviée comme exemple
vivant de la maladie pour des instances expertes et que I'on pourrait convoquer a
I'envi. Nous avons conscience d'une certaine intimité au détour de certaines tour-
nures de phrase, qui montrent le caractere affecté de la personne qui parle, mais
aussi de celui qui écoute. Il s'y joue de linformation, mais aussi un jeu d'influences
réciproques aux résonances émotionnelles, cognitives et de pouvoir, qui sont ren-

dues possibles par la protection garantie de I'espace de discussion ainsi aménagé.

Cette expérience inédite que nous avons vécue, sociologues et psychotiques, ré-
clame un mode d’exposition singulier ; il pourrait étre formateur de convier tous les
participants — tous contactés indépendamment les uns des autres — a se rencon-

trer et a produire, en collectif, une archive visuelle, sonore, écrite ou autre. Nous
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pouvons réfléchir a un dispositif qui remplirait la condition de rencontre entre

pairs, a méme de faire ceuvre de « savoir » expérientiel — au sens ou il est

transférable & autrui (Simon et al, 2019) —, mais sans amenuiser la néces-

saire fagon d’en bien parler.»
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Pair-aidant formateur et accompagnateur au service

Santé mentale et exclusion sociale (SMES) au sein du projet

Peer and team support (PAT)

Facilitateur de groupes de parole du Funambule pour les personnes
qui vivent avec le trouble bipolaire et leurs proches

Les prénoms ont 66
changés pour préserver
I'anonymat des personnes
qui s'expriment.

Larticle s'appuie sur
I'expérience de I'auteur
dans la formation et
I'accompagnement
d'équipes qui souhaitent
engager des pairs-
aidants. II concerne
donc essentiellement les
savoirs des pairs-aidants
qui travaillent dans des
équipes pluridisciplinaires.

Il fait chaud cet aprés-midi-la. C'est mon premier jour en tant que pair-aidant. En
cette période de crise sanitaire de la Covid-19, seules les activités extérieures sont
organisées. Nous marchons sur l'ancienne voie de chemin de fer et, rapidement,
Olivia' prend du retard sur le groupe. Elle me dit quelle est « ralentie par la médica-
tion ». Je reste a sa hauteur. Elle me pose des questions sur mon réle de pair-aidant
et mon parcours. Soudain, elle marque un temps d'arrét et me regarde : « Si toj, tu es
arrivé la, alors il y a des chances que moi aussi je puisse y arriver. » Plus tard, nous
parlerons de comment j'ai négocié avec mon psychiatre I'ajustement a la baisse de

ma médication, du temps que cela a pris et des effets positifs que cela a eu pour moi.

Les pairs-aidants, avant de partager leurs savoirs, incarnent d'abord I'espoir qu'il est
possible d'aller mieux et de retrouver une vie épanouissante pour les personnes qui
vivent de grandes souffrances, mais aussi pour les équipes qui ne voient certaines

personnes que dans des moments de crise.

Les pairs-aidants professionnels apportent aux équipes des secteurs de 'accompagne-
ment psychosocial et du soin les savoirs qu'ils tirent de leurs expériences de vie et de leur
chemin de rétablissement® En tant que professionnels, ils permettent d'encore mieux
répondre aux besoins des personnes accompagnées en travaillant en complémentarité
avec les autres professionnels qui utilisent le savoir qu'ils ont tiré de leurs études et leur
pratique et, pour certains, de leurs expériences personnelles. Au sein d'une équipe se

forme alors un triangle personne accompagnée/pair-aidant/autres professionnels.

Préparer les équipes

Alors qu'il y a a peine quelques années la pair-aidance était peu connue en Belgique
francophone, elle fait aujourd’hui l'objet d'un intérét croissant de la part des pou-

voirs publics et des secteurs de I'accompagnement psychosocial et du soin. Nous
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assistons a un glissement dans la réflexion : de « Qu'est-ce que la pair-aidance ? »
a « Comment nous préparer a intégrer un pair-aidant ? » Il s'agit la d'une reconnais-

sance explicite de I'apport du savoir et de I'expertise des pairs-aidants.

Toutefois, si certains pergoivent spontanément ce que peut apporter un pair-aidant,
d'autres restent encore trés frileux, voire réticents, souvent faute d'une information
correcte sur la pair-aidance et la maniére dont elle peut se déployer au sein d'une
équipe de professionnels. Le rdle et la position des pairs-aidants ne vont pas sans
poser question. Comment un savoir et une expertise tirés de son expérience sin-
guliere peuvent-ils servir et étre valorisés ? Le pair-aidant respectera-t-il le secret
professionnel ? Ne va-t-il pas étre dans une position d'ami plutét que dans une pos-
ture professionnelle ? Quelle formation doit-il suivre ? Comment considérer comme
collegue un ancien bénéficiaire (et inversement) ? Sera-t-il suffisamment solide pour
résister a la pression du métier ? Des situations ne risquent-elles pas de le renvoyer
a des souvenirs traumatiques et le fragiliser ? Comment articuler son apport avec

nos pratiques ? Qu'est-ce qui fait sa spécificité ? Ne va-t-il pas prendre ma place ?

Ces questions reviennent dans presque toutes les équipes qui s'intéressent a la pair-
aidance. Elles sont Iégitimes. Les travailleurs ont besoin de les exprimer et de réfléchir
a la maniére d'y répondre. Aussi, offrir aux équipes qui vont intégrer un pair-aidant le
temps de la réflexion et de la préparation en amont de 'engagement est primordial. En
effet, une fois le pair-aidant engagé, ces questions sont, la plupart du temps, tues. Cela

peut empoisonner le travail, les relations au sein de 'équipe et conduire & des échecs.

C'est pourquoi, depuis 2020, une équipe Santé mentale et exclusion sociale, travail-
ler ensemble pour la santé mentale et 'inclusion sociale (SMES), composée principa-
lement de pairs-aidants, est chargée de former et d'accompagner les institutions et
les équipes qui se lancent. Il s'agit du projet Peer and team support (PAT). Léquipe
a développé une méthodologie innovante en ce qui concerne 'accompagnement a
toutes les étapes du processus d’engagement. Elle va de I'analyse des besoins, via
des immersions de terrain et la participation aux réunions d’équipe, a la rédaction
du profil de fonction et a la participation aux entretiens d'embauche. Enfin, pour les
pairs-aidants engagés, le projet PAT organise des séances mensuelles d'intervision.
En parallele de cet accompagnement, des modules de formation sur le rétablisse-

ment et la pair-aidance peuvent étre mobilisés en fonction des besoins de I'équipe.

En dix-huit mois, le projet PAT a accompagné quinze équipes. Huit pairs-aidants ont déja
été engagés. Au minimum, huit autres devraient grossir les rangs en 2023. Méme si le

recul est encore limité, des enseignements importants peuvent d'ores et déja étre tirés.
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De quels savoirs parle-t-on ?

Pour y répondre, il convient de revenir a la base de ce qui constitue les outils de base
du pair-aidant : son expérience de vie et les enseignements qu'il en a tirés. Nous
pouvons nous remettre de nombreux chocs : suite a des deuils, la perte d'un travail
ou une séparation... Néanmoins, certaines ruptures, telles que la maladie mentale,
les addictions, la précarité, le déracinement ou les violences, impactent durablement
et négativement la vie. Alors, il ne s'agit pas seulement de s'en remettre, mais de
se rétablir, c'est-a-dire de retrouver une vie épanouissante et qui a du sens malgré
les traces, les symptdmes ou les limitations qui peuvent subsister. Se rétablir, c’est

reconquérir ce qui nous appartient déja : c'est reconquérir sa vie.

Les savoirs acquis lors de cette reconquéte sont souvent nommés « savoirs expé-
rientiels ». Le chemin n'est pas une longue ligne droite, les étapes franchies, les
retours en arriére, les raccourcis sont autant de balises qui émergent & mesure
gu’'on évolue vers plus de lumiere dans sa vie. En chemin, le pair-aidant a mobilisé
ses ressources externes, ses soutiens formels et informels et a développé sa boite
a outils pour aller mieux, pour gérer les crises et travailler sur son insertion sociale.
Sa connaissance des services et sa capacité a naviguer au sein du réseau font

aussi partie des savoirs cultivés par les pairs-aidants.

« Le pair-aidant, c'est son expérience qu'il apporte, le vécu au premier rang du

chaos de la vie et ce qu'il en a fait », Claire, responsable d'équipe.

Comme le souligneront certainement d'autres auteurs de ce numéro de la revue, le fait
d'étre passé par des moments de rupture ne confére pas automatiquement un savoir. Plu-
sieurs conditions doivent étre rencontrées. Tout d'abord, la capacité & mettre son parcours
en perspective, a en percevoir les méandres, les moments cruciaux mais aussi la capacité
& pouvoir en parler dans un état émotionnel confortable. Cet exercice d'introspection et
de prise de distance est fondamental pour le pair-aidant qui devra aller puiser dans cette
expérience pour faire son travail. Ensuite, nous observons que, méme si les chemins de
rétablissement sont trés personnels, il existe des points communs, voire des constantes,
entre les parcours. En se formant et en confrontant son propre savoir & celui des autres, le

pair-aidant enrichit ce savoir et le valide pour en faire un outil d'aide pour ses pairs.

Faut-il étre formé pour utiliser son savoir expérientiel en
tant que pair-aidant ?

La question revient régulierement du c6té des équipes, mais aussi du coté des pairs-

aidants. En Belgique francophone, il faut tenir compte de la réalité : il n'existe qu'une
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seule formation a la pair-aidance dispensée par université de Mons. Parmi ces qua-
lités, citons-en deux. En premier lieu, elle offre un acces aisé aux personnes qui sou-
haitent intégrer dans la mesure ou il n'y a pas de frais d'inscription et que les trajets
en train sont remboursés. En deuxiéme lieu, la formation touche plusieurs publics
concernés par les questions de santé mentale, d'addictions ou de précarité. Cela la

rend donc trés riche en partage d'expériences.

Une vingtaine de pairs-aidants débutent la formation chaque année. Tous ne la ter-
minent pas et tous ne se destinent pas a devenir pairs-aidant salariés dans une équipe
de terrain. En plus d'un public assez large en termes de problématiques, la formation
couvre différentes sous-régions. Au final, trouver un nombre suffisant de pairs-aidants
formés susceptibles de répondre aux offres d’emploi est tout simplement impossible.
Malheureusement, la formation est actuellement a l'arrét, en attente de financement.
Par ailleurs, on constate que les derniers engagements a Bruxelles concernent des
pairs-aidants qui n'étaient pas connus des réseaux existants. Ce sont pourtant des
profils solides, des personnes avec un vrai projet professionnel.

A défaut de formation initiale pour tous, les intervisions proposées par le projet PAT
offrent un espace d'échange pour les pairs-aidants actifs, qu'ils soient formés ou non.
Il s'agit d'un filet de sécurité toujours apprécié par les pairs-aidants et les équipes.
A travers les situations débattues, les pairs-aidants affinent et enrichissent leur pra-
tique, bénéficient du regard ainsi que des conseils des autres et peuvent prendre du
recul par rapport a ce qu'ils vivent sur le terrain. Les rencontres sont autant d'occa-
sions de formation continuée. Elles permettent également un travail sur l'identité
des pairs-aidants. Chaque cas qui est exploré par le groupe est une occasion de
(se) reposer les questions fondamentales : c’est quoi étre pair ? Comment peut-on
essayer d'étre aidant ? La participation aux intervisions n'est pas obligatoire mais,

dans le cadre de 'accompagnement du projet PAT, nous le conseillons fortement.

Comment utiliser son savoir expérientiel ?

De nos expériences de terrain, il ressort que les pairs-aidants assument des taches
trés différentes. Nous pouvons cependant identifier quelques grands types de roles
complémentaires que 'on retrouve plus ou moins développés en fonction du contexte

et des objectifs des équipes.

Un premier role est celui de « créateur de lien ». Le travail d'un pair-aidant se base sur

la relation qu'il peut établir avec un pair.




Faire savoir I'expérience

« Pour étre franc, la différence, c'est la relation. Et la relation crée tout le

reste, qui est différent », Geoff, responsable d'équipe.

La relation est largement fondée sur la reconnaissance mutuelle, souvent spontanée.
Il n'est pas nécessaire de partager la méme pathologie pour entrer en relation. Les
manifestations de la maladie sont en partie semblables : les crises d’angoisse, la
honte de perdre le contréle de sa vie, la difficulté par rapport a la médication et la re-

lation aux soignants... Nous pouvons donc nous retrouver pairs de multiples fagons.

Cette identification réciproque change aussi les rapports interpersonnels. Par sa
position, le professionnel du soin est généralement vu par une personne en rétablis-
sement comme détenteur d'un savoir et d'une certaine forme d'autorité. La relation
entre pairs se place sur un autre niveau. Non hiérarchisés, s'épanouissant dans un
langage partagé et une compréhension commune, les échanges se créent dans un

espace-temps sécurisant : « Toi au moins, tu me comprends !»

Un deuxiéme role est celui de « soutien » émotionnel et social. En validant la per-
sonne dans sa souffrance et en accueillant celle-ci, le pair-aidant apporte un soutien
direct. Le pair-aidant peut I'aider a formuler ses besoins afin d’obtenir un suivi de

qualité dans lequel elle est pleinement actrice de son parcours.

« Pour moj, un pair-aidant, c’est un sourire, une parole, un peu de réconfort »,

Charlie, usagere.

Un troisieme role est celui de « coach » dans le développement de la capacité a agir
et & décider pour soi. En repartant des forces de la personne en rétablissement, le
pair-aidant peut proposer d'utiliser son savoir expérientiel pour travailler avec elle afin
qu'elle puisse acquérir des connaissances, des aptitudes, des outils et des stratégies
pour gérer au mieux et (re)construire une vie dans laquelle on peut laisser s'épanouir

son plein potentiel.

« Les pairs, ils ne m'ont pas dit quoi faire. lls ont partagé leur propre expé-
rience parce que c’était tout ce qu'ils savaient. Parfois, je pensais : “Ah, c'est

une bonne idée. Je pourrais essayer ¢a” » Deborah, paire-aidante.

Le quatrieme rdle est celui « d'aiguilleur ». Par sa connaissance du réseau de soins et
de 'accompagnement social, le pair-aidant peut aider a orienter, a faciliter le recours
aux soins et l'exercice des droits ainsi qu'a tirer parti des ressources dans la com-

munauté. Certains pairs-aidants accompagnent également les démarches pratiques,
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administratives et de soin... Ce sont autant de temps informels durant lesquels la

relation de pair peut se déployer.

Au-dela de son travail dans une équipe, un pair-aidant peut aussi participer a des
recherches, a la définition des politiques publiques en matiére de soins, favoriser le
développement de pratiques orientées vers le rétablissement et étre un exemple qui

inspire d'autres institutions...

Ou l'utilisation de I’expertise du pair-aidant est-elle la plus
opportune ?

A nouveau, les expériences menées dans les équipes accompagnées par le projet
PAT offrent des éléments de réponse a cette question. La majorité des institutions
qui ont fait appel au projet font partie de la premiére ligne, généralement dans des
services d'acces « bas seuil » et ambulatoires (centres d'accueil de jour, hébergement
[de crise], travail de rue...) dans les domaines de la santé mentale, des addictions
et de la (grande) précarité. Les services plus institutionnels, dans des contextes de
suivi de plus longue durée et plus éloignés de la premiere ligne, comme les hopi-
taux psychiatriques, ont été moins demandeurs. lls démarrent toutefois leur réflexion,
notamment dans le cadre du déploiement de nouvelles unités dédiées a des soins
rapprochés et de courte durée (unité de High and intensive care) dans lesquelles le
financement est assorti & une série d'indicateurs dont la présence de pairs-aidants.

Une raison évidente de l'intérét de la premiére ligne communautaire est que les tra-
vailleurs de terrain ont besoin d'établir un lien avec les personnes s'ils veulent pouvoir
faire leur travail. Le pair-aidant est assez spontanément percu comme un adjuvant
dans la création, voire la restauration, de ce lien, véritable porte d'entrée pour le travail
aréaliser. Cela est sans doute moins le cas au sein des institutions psychiatriques qui

ne doivent pas « aller les chercher », mais qui accueillent des patients.

Au final, un pair-aidant peut apporter son savoir dans tous les endroits ol des personnes
ont subi des ruptures majeures au cours de leur parcours de vie et essaient de se rétablir,
de reconstruire leur vie. Ainsi, & titre d'exemple, le Centre bruxellois de prévention des
violences conjugales et familiales emploie une pair-aidante depuis plus d'un an.
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Triangulation des savoirs

Les pairs-aidants peuvent venir questionner la position des autres professionnels.

« Les pairs-aidants n'ont pas le monopole de la souffrance ! » s'exclame

Manon, éducatrice.

Clest vrai. Chacun apporte avec lui ses expériences qui motivent et colorent la maniére
dont nous exergons notre métier. Toutefois, si un travailleur décide de livrer une partie
de lui, il ne le fera généralement pas ouvertement, en personnalisant le propos. En effet,
dans de nombreuses écoles, nous travaillons la distance (thérapeutique ou profes-
sionnelle) car elle serait garante de l'objectivité du travail et du respect de la personne
accompagnée. Il n'en va pas de méme pour le pair-aidant. Son parcours de rétablisse-

ment et les savoirs qu'il en a tirés sont volontairement et explicitement partagés.

Ces fagons différentes de faire (et les savoirs quelles mobilisent) ne s'opposent
pas. Elles sont au contraire trés complémentaires. Voici deux exemples tirés de ma
pratique de pair-aidant.

Marc vit avec la schizophrénie et fréquente le centre d'activité thérapeutique de I'ho-
pital psychiatrique dans lequel je suis pair-aidant. Il a du mal a voir arriver les crises.
Sa référente lui propose de venir me parler. Nous avons examiné ensemble mon
plan de crise et réfléchi & comment élaborer le sien. Puis, Marc a présenté le résultat
a sa référente afin qu'elle puisse apprendre & mieux le connaitre et a intégrer ces
informations dans son suivi. A partir de ce moment, selon les souhaits de Marc, nous

avons travaillé en trio, chacun apportant sa compréhension et ses ressources.

Au club psychosocial ou je suis pair-aidant, j'anime un groupe de parole sur la santé
mentale en général avec Denis, le psychologue. En fonction des thématiques abor-
dées par les participants — telles que la gestion de la médication, le sentiment de
honte vis-a-vis de sa situation, le renouement avec des connaissances ou le fait de
retrouver une activité (professionnelle) —, Denis apporte un éclairage basé sur ses

connaissances et moi un témoignage de mon expérience.

Ces deux exemples illustrent la complémentarité des savoirs dans 'accompagne-
ment des personnes. Elle dépasse les seules dimensions de lien et de traduction
entre les travailleurs et les personnes accompagnées. Parfois qualifiés de travailleurs

de linterstice, les pairs-aidants sont bien plus que cela.
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Les défis liés a la reconnaissance des savoirs
des pairs-aidants

La vague actuelle qui porte le développement de la pair-aidance en Belgique fran-
cophone est indéniable. Cependant, il convient de relever plusieurs défis majeurs si

on veut qu'elle ne retombe pas. Nous en abordons trois, bien qu'il y en ait d'autres.

Un premier défi est conjoncturel. Sur le terrain, il existe une rotation trés importante du
personnel des services du médico-psychosocial, notamment & Bruxelles. Celle-ci s'est
accrue suite & la crise sanitaire. Il y a un risque que les équipes qui ont mdri un projet
de pair-aidance le voient se diluer dans les urgences du quotidien et les changements
dans l'organigramme. Les équipes qui sont déja engagées sont des équipes innovantes,
parfois portées par un petit nombre d'individus qui, s'ils partent, peuvent laisser le projet
orphelin. A ce stade du projet PAT, nous n'avons pas encore connu cette situation. L'ave-

nir nous permettra d'apprécier limpact éventuel de 'évolution de ces secteurs.

En Belgique francophone, il n'existe pas de reconnaissance du métier de pair-aidant.
Un des défis pour les pairs-aidants est de faire reconnaitre leurs compétences dans
l'utilisation de leur savoir mais aussi dans la relation d'aide et dans le travail en équipe
pluridisciplinaire. Un projet Erasmus+ TuTo3-PAT rassemble, entre autres, six asso-
ciations de pairs-aidants et travaille actuellement sur la réalisation d'un référentiel
de compétences®. Celui-ci devrait offrir aux pairs-aidants la possibilité de faire valoir
leurs connaissances et leurs compétences au méme titre que les autres travailleurs,

renforcant ainsi leur posture professionnelle.

Enfin, il y a le défi de la reconnaissance politique. En région de Bruxelles Capitale, le
développement de la pair-aidance est inscrit dans la feuille de route du gouvernement
pour la législature actuelle. Le gouvernement fédéral prévoit quant & lui des moyens
spécifiques pour le secteur de la justice. En région wallonne, la ministre de la Santé a
marqué son soutien a la pair-aidance devant le Parlement. Toutefois, celui-ci n'est pas

encore affirmé par 'existence d'une orientation globale ou de financements structurels.

C'est pourquoi, pour ancrer la place centrale des usagers et bénéficiaires, les pouvoirs
publics pourraient intégrer la notion du rétablissement dans les textes Iégaux qui orga-
nisent l'action sociale et la santé. Inscrire le rétablissement en tant qu'objectif permettrait
d'orienter les politiques, les systemes et les pratiques, mais aussi d'offrir un étalon pour
I'évaluation de ces demniers. Dans cette dynamique, les savoirs expérientiels et la pair-
aidance auront naturellement leur place. En effet, si tous concourent au rétablissement

des personnes accompagnées, alors il paraitra naturel de faire appel aux savoirs et aux
Site TuTo3-PAT

Frasiis+ compétences des usagers et, plus particulierement, aux savoirs des pairs-aidants.
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Faire savoir I'expérience

Médlatrice de santé pair
Péle Centre-Rive-Gauche
Centre hospitalier Le Vinatier

Dans un monde ou la fragilité est encore vue comme une faiblesse, savoir regarder
ses propres vulnérabilités en face est une force. Le fait qu'une institution souhaite
associer les vulnérabilités aux compétences, ose relier la vie et les savoirs, et ait un
directoire qui ne reste pas dans une tour d'ivoire, mais qui a la volonté de renforcer
ses capacités a gérer avec et sur les incertitudes est une courageuse révolution.
Nous pouvons la comparer & celle du développement de I'éducation thérapeutique
du patient. Puis, prendre en compte toutes les voix, celles des patients, des soignants,
des proches aidants et des administrateurs, est une expression publique de démo-
cratie sanitaire. Comment réinterroger collectivement les protocoles du soin et du
rétablissement ? Ce questionnement peut-il étre réalisé par une approche globale
tout en ayant une perception fine des détails qui comptent tout au long d'une vie
humaine — soit de ce qui va I'établir... et la rétablir ? En reconnaissant l'inégalité
des vulnérabilités en santé mentale et de leurs prises en charge, les projets de soin
personnalisés peuvent étre mieux abordés afin que tout le monde se trouve a res-

ponsabilités et a compétences égales pour prendre soin les uns des autres.

De nombreuses institutions affirment actuellement leur volonté d'ouverture pour en finir
avec un systeme encore trés asilaire et répressif. Il s'agit, avec et grace a tous les acteurs
de I'hopital, de réduire les soins sans consentement et les temps d’hospitalisations afin
d'aller vers un systeme de santé mentale inclusif et communautaire. Cet écrit retrace mes
vingt-deux ans d'expérience en tant que patiente et mes premiéres années de travailleuse

en psychiatrie tout en ayant, comme fil conducteur, de donner du corps & ces ambitions.

Rendre un futur possible

J'ai entendu parler du centre hospitalier Le Vinatier des mon arrivée a Lyon il y a
trente ans, j'avais 8 ans. J'habitais dans un quartier proche de 'hopital et, dans la

cour de récréation, on entendait souvent : « Arréte ou tu finiras au Vinatier. » Mon
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expérience avec I'hopital a d'abord été I'impact de ces mots, puisque, comme cela
devait étre le cas de nombreux enfants du quartier, des images fortes m'étaient
venues a l'esprit. Une grande batisse, semblable & une prison, et derriere ses murs
point d'avenir : destination finale. Ces images étaient accompagnées d'un sen-
timent de fatalisme et de punition. Limage rassurante de I'hépital n'apparaissait
jamais. Afin de transformer l'institution, il serait donc nécessaire d'aller a I'encontre
de ces images et que cela fasse partie intégrante du projet, notamment afin que

les personnes concernées osent aller se soigner.

Je suis entrée a I'hopital 2 16 ans, emmenée par une ambulance en plein été, au
mois de juillet. Je suis restée aux urgences pendant trois jours suite a une décom-
pensation. J'y suis retournée pendant six semaines, fin ao(t. Ca y est, j'y étais...
de longs couloirs, un temps démesurément long, un fumoir entre adolescents ou
j'allais méme en étant non-fumeuse. Face au peu d'activités proposées, trainer plus
ou moins ensemble entre patients et avec quelques infirmiers était notre quotidien.
Nous : jeunes patients éteints, illuminés ou déterminés a se détruire. Je pense
notamment & cette patiente aux intentions suicidaires avec qui je m'étais liée d'une
amitié éphémere. La veille de sa sortie, elle me glissa qu'elle avait un plan pour
finir ses jours une fois dehors. A 'époque, je m'étais dit qu'elle cachait bien son
jeu, entre autres. On la laissait sortir et pas moi. Je ne comprenais pas... Pourquoi
I'équipe de soins ne voyait rien ? Je ressentais des sentiments d'injustice et de
non-sens. J'avais aussi l'impression que cette jeune fille était plus libre que moi
car, en se taisant et en mentant, elle défiait 'autorité. Ces compétences se retour-
naient contre elle-méme, mais elles m'amenaient a la respecter. Je me souviens
également de certains infirmiers. Par exemple, aprés avoir perdu l'usage de mes
bras mystérieusement pendant une quinzaine de jours — certainement & cause
de mes angoisses ou de traitements trop lourds — une infirmiere m'a parlé d'une
ancienne patiente qui avait eu des symptdmes similaires et qui désormais avait
entamé des études de médecine. Son empathie a été une vraie lumiere : elle m'a
redonné espoir. A I'extréme opposé, un infirmier avait finalement réenclenché cette
raideur musculaire en me criant dessus dans un couloir pour que je détende mes
bras suite & un retour de permission. Aussi, je ne me souviens pas qu'un médecin
ait cherché a m'expliquer ce qui m'arrivait et comment y faire face. Au contraire, il
parlait & mes parents de moi et je patientais, docilement. A cet instant, jéprouvais
un sentiment de «chosification» En réalité, je bouillonnais a I'idée de pouvoir sortir
de 'hopital et de cet état de fatigue intense que je ne comprenais pas. Je retiens

donc de mes rapports avec 'équipe soignante le meilleur, mais aussi le pire.
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Cette premiére expérience du systéme de santé mentale public frangais s’est pro-
longée par un parcours d'usagére classique. Au cours des consultations, au sein
d'un centre médico-psychologique, je m'épanchais sans avoir un réel accompa-
gnement actif a la gestion de moi-méme. Ce suivi a été entrecoupé par d'autres
séjours a I'hopital — conséquence de l'arrét de mes traitements médicamenteux —,
toujours les plus courts possibles, tout I'enjeu pour moi étant de ne pas y retourner.
Mes parents, mes amis, puis mon mari ont été un étayage plus que soutenant.

L'entourage est une clé non négligeable qu'il est important d'accompagner.

Certains psychiatres, qui n'étaient pas fatalistes, m'avaient laissé libre de mes
choix. Cependant, ils restaient sans proposition pour m'accompagner vers mon
rétablissement, voire me décourageaient quand je demandais a avoir acces a mes
droits — tels que la reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH) —,
ou n'appuyaient pas mes demandes, comme lorsque je souhaitais bénéficier de
soins de remédiation cognitive aprés avoir senti un déclin de mes capacités. Il est
vrai que je n'osais pas toujours insister. Dans le doute, ils avaient raison et j'avais

tort. Finalement, je passais a autre chose.

En 2011 a eu lieu mon expérience la plus favorable en tant que patiente, fruit du
hasard et d'une rencontre. Lors d'un séjour a 'hdpital du Chesnay pour décompen-
sation, une psychiatre m'a orientée vers la consultation d'information de conseils
et d'orientation des femmes suivies pour troubles psychiques enceintes, ou avec
désir d'enfant (Cico) proposée au sein du centre hospitalier Sainte-Anne. Elle a
également changé ma médication afin que je puisse bénéficier d'un traitement
compatible avec une grossesse. Depuis le temps que j'en parlais... On me tendait
enfin la main vers le futur auquel je ne pouvais pas accéder, ni imaginer qu'il ne
fasse pas partie de ma vie : celui d’étre mére. Enfin, on m'accompagnait vers cela,

médicalement et psychologiquement.

Au niveau médical, ne pas nuire est un bel effort. Etre facilitateur pourrait étre
I'étape suivante. Alors, on ne parlerait plus « d’expériences patient », mais de ren-
contres, composées d'interactions se déroulant entre un étre souffrant, un lieu, un
systeme et des personnes. Ces derniéres sont |a pour faciliter le chemin de cet étre
vers un bien-étre, son apaisement, sa connaissance et sa réalisation de lui-méme

afin de l'aider & aller vers des futurs possibles.
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Croire aux soins libres pour tous
et a la créativité de chacun

J'ai commencé a travailler au Centre référent de réhabilitation psychosociale et de remé-
diation cognitive Lyon - CL3R en tant que médiatrice de santé paire en 2017. J'étais
alors exaltée de voir que des outils étaient proposés pour aller vers des futurs possibles.
Tout au long de mon parcours, aucun professionnel de santé ne m'en avait parlé. Je me
questionnais donc : pourquoi si peu de communication ? Au CL3R, les professionnels
croyaient aux capacités des personnes qu'elles accompagnaient et étaient Ia pour faciliter
leurs chemins clinique, personnel, fonctionnel et social. Une solidarité existait également
entre les professionnels qui travaillaient ensemble pour les patients. Je n'ai jamais senti
le poids d'une hiérarchie forte sur 'équipe, mais plutt une volonté managériale de laisser
libre cours & la créativité de chacun. Chercher a cultiver cet esprit dans la psychiatrie de
secteur est une belle avancée. Il s'agirait tout d'abord de ne pas nuire, de respecter les
droits élémentaires, la dignité des personnes — sans contention ni isolement —, et d'étre
dans la bientraitance quotidienne. Ainsi, il suffit de croire aux soins libres et de réduire la
contrainte aux urgences, en unité fermée, en ambulatoire et & domicile. Comment faire
cela ? Peut-étre qu'il ne faut pas oublier que le soin passe par la rencontre, lhumain et
la transparence. Ici, je pense a ma derniére hospitalisation, en 2020, a laquelle je me
suis présentée librement. Malgré cela, fai tout de méme été hospitalisée sous contrainte,
sournoisement. Alors que je n'avais plus tout mon discernement, le médecin nous a
convaincus, moi et mon mari, que la contrainte me serait bénéfique. Mon mari a donc
signé I'hospitalisation a la demande d'un tiers, avec mon aval. Apres douze jours, le juge
des libertés a levé la contrainte pour vice de forme. Le médecin, de son c6té, voulait
me garder, mais javais appris a défendre mes droits. Cependant, je garde en mémoire
d'autres patients de cette unité qui eux ne pouvaient pas défendre les leurs. Par ailleurs,
les outils ne restent que ce qu'ils sont. S'ils ne servent pas une rencontre orientée vers le
rétablissement, ils risquent d'tre vains. A mon avis, la qualité passe par une conception

artisanale du soin, reproductible, mais personnalisée. .. du soin sur mesure en somme.

Conclusion

Du c6té des professionnels, les communautés de pratiques et les supervisions
semblent encore sous-développées. La bientraitance des patients est indisso-
ciable de la bientraitance des personnes a leur service. Nous sommes tous dotés
de droits, de devoirs, de libertés et de vulnérabilités. La bientraitance des patients
est aussi liée a la conscientisation des professionnels. Ainsi, le rétablissement est
I'affaire de tous. Nous ne pouvons pas faire le rétablissement a la place d'une per-

sonne, mais les professionnels avertis peuvent le favoriser.
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LUTTER CONTRE LA
STIGMATISATION EN SANTE
MENTALE : LA FORCE DU PARTAGE
EXPERIENTIEL AU COURS DES
BIBLIOTHEQUES VIVANTES

Changer les regards sur la santé mentale est la priorité du dispositif ZEST — Zone d'ex-
pression contre la stigmatisation. La stigmatisation, a échelle individuelle et structurelle,

a des conséquences au-dela des personnes dites « concernées par des troubles ».

Dans un contexte ou I'expertise du vécu est de plus en plus reconnue, il nous parait
important de mettre en avant les bibliotheques vivantes (BV), dont I'une des parti-
cularités est de permettre le partage des savoirs expérientiels pour lutter contre la
stigmatisation en santé mentale.

Stigmatisation et santé mentale, de quoi parle-t-on ?

Selon l'étude de Jean-Yves Giordana (2010) portant sur les préjugés, les personnes
ayant des troubles psychiques sont fréquemment percues comme étant violentes et
dangereuses, « hors norme » et infantiles. Dans l'esprit de nombre des participants,
elles sont ainsi dans l'incapacité de respecter les codes sociaux et institutionnels. Elles
ont des comportements imprévisibles et elles sont intrinséquement irresponsables.
Elles ne sont pas vraiment adultes et sont des personnes peu capables auxquelles on
apporte peu de crédit, ou encore des personnes qui savent moins bien que nous ce qui
est bon pour elles et qu'il faut donc (sur)protéger.

Ces préjugés, largement répandus, ont des conséquences. lls favorisent chez ceux

qui y adhérent un ressenti négatif face & une personne identifi€ée comme ayant des
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troubles psychiques. Il peut s'agir de peur, de méfiance, de mépris ou de pitié. Ces
émotions se manifestent de fagcon automatique alors méme que l'interaction n'est

pas de nature a les provoquer.

Il peut alors en découler des comportements eux-mémes influencés par ces repré-
sentations et ces émotions. En reprenant ces trois catégories (Giordana, 2010),
nous imaginons facilement les conduites suivantes vis-a-vis d'une personne iden-
tifiée comme ayant un trouble psy : « Je vais ['éviter » ; « Je vais étre préte a me
défendre d'elle » ; « Je vais I'exclure de certains cercles, démarches, roles a res-
ponsabilité » ; « Je vais peu prendre en compte sa parole » ; « Je vais prendre des
décisions a sa place... » Ce type de conduite est la composante la plus visible de

la stigmatisation que I'on appelle «discrimination».

La stigmatisation est un phénoméne social qui est lié entre autres au fonctionne-
ment cognitif (Giordana et al, 2018) : une réflexion rapide et fluide s'appuie sur
nos représentations pour catégoriser. Nous parlons de représentation «sociales»
quand elles sont partagées par un groupe de personnes. En plus de permettre de
réfléchir vite, elles favorisent le développement de connaissances communes avec
les autres personnes du groupe social d'appartenance. Elles favorisent également
la cohésion et la communication. Les stéréotypes ainsi que les préjugés sont des
sous-catégories de représentations sociales qui s'imposent & la personne a son
insu et l'aiguillent vers des pensées réductrices. Ces derniéres entrainent un traite-

ment injustifié et desservent la cohésion groupale globale.

Chacun a des préjugés, mais cela ne veut pas dire qu'il faut s’en satisfaire. Il y a né-
cessité de questionner ses représentations, ses ressentis et ses comportements.
La stigmatisation étant sociale, il est |égitime et nécessaire que les institutions
soutiennent sa déconstruction (Dubreucq et al, 2021).

L'autostigmatisation est un autre phénoméne répandu et délétere. Il s'agit du fait de
s'appliquer des préjugés négatifs, avec, encore une fois, un impact sur les pensées,
les émotions et les comportements. Prenons 'exemple d'une personne qui adhére
a la représentation sociale fausse « les schizophrénes sont dangereux ». Si on lui
annonce un diagnostic de schizophrénie, elle se dira alors qu'elle est elle-méme
dangereuse, d'ot une autostigmatisation pouvant se traduire par de la honte, de la
peur et du repli. Elle parviendra peut-étre a se détacher de ses croyances, mais le
processus est long et non linéaire tant les représentations sociales sont ancrées et

résistantes. Lautostigmatisation n'existerait pas sans stigmatisation.
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Psycom est un
organisme public
d'information sur la santé
mentale et de lutte contre
la stigmatisation.

Enfin, les proches peuvent étre stigmatisés. Limage des soignants, des pratiques
et des structures de soin est également souvent trés négative. L'accés aux soins

en est d'autant plus impacté.

Ces phénomenes ont donc de multiples conséquences telles que : le retard dans
l'accés au soin;des vécus de honte persistants;l'estime de soi altérée;la perte

d’espoir;des maltraitances et I'isolement par repli ou I'exclusion.

Dispositif ZEST

ZEST est un dispositif de lutte contre la stigmatisation, rattaché au centre ressource
réhabilitation (CRR). Il réunit des personnes ayant un trouble psychique ou neuroa-
typiques, des proches et des professionnels de santé mentale autour d'actions a
visée de déstigmatisation. Il s'appuie sur le partage du vécu expérientiel par la prise
de parole.

Pour agir contre la stigmatisation, plusieurs leviers d'actions peuvent étre mobilisés.
ZEST s'est appuyé sur la littérature et sur 'expérience de ressources, telles que
Psycom’, pour orienter ses actions.

Les BV sont 'une des actions phares proposées par ZEST. Elles se basent sur
lintervention de personnes qui jouent le réle de livres vivants en partageant un
chapitre de leur vie lié a la santé mentale a des personnes du grand public qui
jouent ainsi le role de lecteurs. Aprés avoir mené plus d'une quinzaine de BV, nous

proposons un retour sur cette action.

Les BV priorisent le mécanisme de déstigmatisation par des actions de contact. Cette
typologie d'action repose sur lidée que davantage de contacts avec les membres
d'un groupe stigmatisé permettent de remplacer les perceptions biaisées, réduisent
ainsi les préjudices et les discriminations. Les études montrent que lorsqu'il s'agit
d'induire ce changement, 'éducation par le contact est plus efficace que d'autres
approches éducatives traditionnelles (Corrigan et al, 2014 ; Stuart et al, 2014).

Les actions de contact reposent sur la rencontre entre deux personnes qui ne se
seraient a priori pas rencontrées. Ces stratégies permettent d'impacter largement les
attitudes et de réduire la distance sociale (proximité souhaitée entre soi et I'autre : un
indicateur de stigmatisation). Elles offrent une identification & lautre pour remettre
du commun la ol la surgénéralisation ne nous donne a voir que du différent.

Etre en contact et échanger avec une personne qui appartient au groupe stigma-
tisé dans le cadre d'une intervention de déstigmatisation permet de faire I'expé-
rience concréte d'un moment souvent empreint d'empathie, voire de sympathie. I
ne donne pas simplement acces a des données, mais également & un vécu émo-
tionnel. Or, la stigmatisation n'est pas faite que de pensées ou de comportements,
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elle est également composée d'états émotionnels. Il est donc intéressant qu'une
intervention touche cette dimension. Pour cette raison, les BV reposent sur la ren-

contre et la prise de parole de personnes concernées.

Qu’est-ce qu’une bibliothéque vivante ?

La BV est un mode d'action créé par TONG Stop the violence au Danemark. La
premiere a eu lieu en 2000, au Roskilde Festival. Le concept a rapidement été
reconnu pour sa pertinence et a intégré le programme « Jeunesse » du Conseil
de I'Europe, consacré a I'éducation et aux Droits de 'homme. La BV repose sur
des rencontres de durée limitée entre une personne qui représente un groupe
fréquemment confronté a des préjugés (le livre vivant) et une personne qui « passe
par la » (le lecteur). La rencontre se déroule sous la forme d'un temps de témoi-
gnage, suivi d'un temps d'échange. Chaque livre prépare sa prise de parole de
telle sorte qu'elle permette de déconstruire les représentations stigmatisantes. Les
bibliothécaires de la BV sont garants de son cadre. Au sein du dispositif ZEST,
quelques personnes vont prendre le role de «bibliothécaire». lls accueillent les
lecteurs, leur présentent le reglement de la bibliotheque, son fonctionnement, les
accompagnent jusqu'aux livres et veillent au respect du temps.

La BV n'est pas un outil spécifique a la question de la santé mentale, c'est une

action de contact directe efficace dans la lutte contre les stigmatisations.

Comment ZEST s’est approprié les bibliothéques vivantes ?

Au fil du temps, ZEST s'est appuyé sur la coconstruction et les retours d'expé-
riences de chacun pour développer ses propres repéres et process dans la mé-
thodologie des BV qui comprend : une préparation en amont, un lien avec les
partenaires, une préparation de 'occupation de I'espace, 'accueil des lecteurs, les
échanges a proprement parler, puis un temps post-intervention.

Les divers acteurs impliqués dans ZEST portent différentes casquettes, soit : des
personnes porteuses d'un trouble psychique ou neuroatypiques, des proches ai-
dants et des professionnels de santé mentale. lls sont rassemblés par la volonté
de proposer des actions pour agir sur les discriminations constatées ou vécues.
Chaque personne peut étre livre vivant et, lorsqu’elle prend la parole, c'est en se
fondant sur son vécu : chacun a une santé mentale et des ressentis.

Nous avons souhaité pérenniser et formaliser les BV qui sont maintenant plei-
nement ancrées dans ZEST. Nous soutenons aussi d’autres personnes et des

équipes dans la mise en place de ce type d'actions.
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Mobiliser ses savoirs expérientiels a des fins de lutte contre
la stigmatisation : la construction de sa prise de parole

Le témoignage, la rencontre et 'échange lors des BV sont des leviers puissants
pour changer les regards sur les troubles en santé mentale et déconstruire la
stigmatisation individuelle et structurelle. Une BV offre l'opportunité pour tous ses
acteurs d'évoluer vers plus d'attention & la complexité du parcours singulier que

chacun porte en soi.

Elaboration d’un cadre et d’'une pensée commune pour changer les
représentations

Une des étapes incontournables a la préparation de cet événement est l'atelier
d'écriture du témoignage, ou nous écrivons, écoutons, lisons, échangeons sur
les ressentis que nous font vivre les différents textes qui seront le support de
I'échange. La rencontre est rendue possible par ces récits, mais aussi par I'exer-
cice de notre prise de parole : nous nous formons a interagir avec le futur lecteur
et affinons la teneur de nos témoignages. Nous sommes alors reliés par ce désir
de faire bouger les choses a notre échelle, d'apporter plus de tolérance face ala
fragilité, de tenter d'amoindrir la discrimination et ses conséquences.

Une des valeurs vers laquelle nous tendons est 'horizontalité. La coconstruction
caractérise nos ateliers et les professionnels de santé participent a I'écriture
de leur témoignage au méme titre que les personnes dites « concernées » ou
proches. Il est primordial pour nous de diffuser le message que nous sommes
tous concernés par la santé mentale et ses vulnérabilités. Nous pouvons tous
mettre en mots nos difficultés vécues et transmettre nos stratégies mises en
place pour les dépasser. La participation des «professionnels de la santé men-
tale» dans cette démarche commune valorise et renforce la transformation vers
des paradigmes qui ne nous réduisent plus a une étiquette.

Les ateliers se déroulent toujours d'une fagon similaire. Nous commencons par
de l'informel, un moment ol nous nous retrouvons et ou nous prenons le temps
d'accueillir la personne qui souhaiterait s'investir dans cette démarche. Puis, nous
nous langons dans nos tentatives d'écriture pour ensuite partager ce qui sera nos
témoignages. Les ateliers nous permettent de formuler/formaliser un discours,
une parole faisant place au vécu personnel d'une épreuve en santé mentale tout
en révélant les forces déployées face a elle. Empreint de résilience, le témoi-
gnage porte un espoir que nous souhaitons déployer au collectif. Il est la dimen-
sion principale que nous voulons transmettre. L'espoir que nous pouvons tous
nous rétablir, trouver ce qui fait sens pour nous, au-dela d'un trouble.

Avoir un recul suffisant pour aborder la souffrance et sa résilience n'est pas

inné, un travail d'élaboration est nécessaire et ces espaces ou la parole se libére
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permettent cette mise a distance par le collectif. Ces ateliers favorisent le déve-
loppement de notre insight, notre connaissance de soi autant que nos capacités
d'interactions avec les différents environnements que nous souhaitons sensibili-
ser. La prise de parole se construit par le partage et I'objectif commun de trans-
mettre un message plus positif et plus proche du vécu. Une pensée commune
émerge et la composition de nos récits évolue au fil des échanges. Ainsi, cet
espace de formation plurielle permet a chacun de créer, puis recréer un discours
lié a son parcours et de percevoir celui-ci sous un autre angle. Aussi, en invitant
a se regarder sous le prisme des ressources et des forces déployées, nous pro-

posons au lecteur d’adopter ce méme regard, loin des automatismes de pensée.

L’atelier d’écriture, un espace pour une construction des savoirs

Le partage de nos textes et les échanges en ateliers aménent une matiére pre-
miére, le vécu, a se construire en connaissances transmissibles sur le rétablis-
sement et la stigmatisation. Ce type d'atelier et d’action serait comme un anti-
dote par l'intime qu'il mobilise, les émotions qu'il suscite. Le groupe acquiert par
I'expérience méme de ces échanges une meilleure compréhension des enjeux de
stigmatisation. La définition premiere du partage expérientiel n'est-elle pas le fait
qu'une expérience vécue individuellement, un travail d’assimilation et de traduc-

tion pour et par le collectif apportent & chacun un nouvel éclairage ?

Les savoirs expérientiels se constituent dans un processus perpétuel de co-
construction, d'aller-retour entre le vécu, « avoir I'expérience de », et l'analyse
de cette expérience individuelle, puis groupale, pour en distiller des savoirs et
pouvoir les transmettre. Nous affirmons que la capacité a produire ces savoirs est
possible pour chacun lorsque I'environnement le permet. Nous nous construisons
nos savoirs au fur et & mesure de notre expérience collective au sein de ces ate-
liers. Comme le notent Olivia Gross et al. (2016), repris par Fabienne Hejoaka et
al. (2019, p. 66) : « apprendre & partir de 'analyse rétrospective des récits de vie
mis en commun, c'est faire science d’'un matériau expérientiel [...], c’'est commuer
un malheur individuel en un bien collectif ». L'une des conditions indispensables a
I'élaboration de ces savoirs est donc de permettre leur construction par l'intersub-
jectivité mise a I'ceuvre dans ces espaces suffisamment sécurisants. Toutefois, la
BV en soi est aussi une action qui favorise cette mise en commun de I'expérience
vécue. Dans la rencontre avec le lecteur, une réflexion et une transformation de ses

connaissances acquises sont nourries par les échanges.
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La mise en récit de son parcours de rétablissement signifierait donc une mise en
savoirs, pouvant étre libératrice pour les livres vivants et aussi pour les lecteurs qui
ouvrent leur champ de connaissances & travers I'expérience des BV. Etre acteur dans
ce dispositif nous défocalise de 'approche biomédicale centrée sur la maladie et nous
révéle toutes les richesses que peut constituer 'expérience de son rétablissement. Per-
mettre la prise de parole c'est gagner du « temps d'antenne », pour citer un livre vivant
évoquant le peu d'espace ol cette participation est possible et favoriser une mise en
action, une mise en lien dans 'espace ordinaire.

Lorsque certains livres vivants rencontrent des difficultés pour la mise en récit,
I'écriture du témoignage peut étre facilitée par le pair-aidant et permet de mettre
en lumiére les capacités au dépassement que chacun peut détenir. Valoriser la
construction de sa prise de parole, affiner la perception de ses capacités, affirmer
sa posture : le pair-aidant a un réle important pour favoriser la participation de ses
pairs. Néanmoins, en atelier, il n'est pas le seul a porter cela. Lémulation présente,
I'attention & la participation de tous, la mise en valeur des savoirs expérientiels que
nous pouvons apporter, ces différents composants sont portés par tous les parti-
cipants. De plus, le fait que ces ateliers soient investis/coconstruits par des per-
sonnes aux différentes étiquettes/casquettes garantit une pluralité d’expériences

dont les richesses nourrissent les échanges jusqu'a la rencontre avec le lecteur.

La rencontre avec les lecteurs dans la bibliotheque
vivante : quel impact du partage de son vécu sur les
changements de représentations ?

La construction de sa prise de parole spécifique au contexte des BV est facilitée
par la mise en place d'un cadre souple et bienveillant. Dans cette demiére partie,
nous nous attacherons a voir comment cette prise de parole et ce partage d'un vécu
expérientiel sont requs par les lecteurs.

Afin d'évaluer limpact de la BV, nous interrogeons les lecteurs a la fin de leurs
échanges avec les livres vivants. Ce temps permet de recueillir leurs retours « a
chaud », mais aussi de les orienter vers les structures existantes s'ils soulévent des
questionnements en lien avec leur santé mentale. Trois questions leur sont posées
par un bibliothécaire. Elles portent sur le vécu de I'expérience de la BV, les éléments
qu’ils en ont retenus ainsi que sur I'évolution de leur vision des troubles psychiques.
Sur la période 2021-2022, 275 retours de lecteurs ont été recueillis lors d'événe-
ments grand public (30), & destination des étudiants de 'enseignement supérieur
(69), d'étudiants d'écoles de travailleurs sociaux ou psychologues (64), de profes-
sionnels ou usagers de la psychiatrie (76) et de sapeurs-pompiers en formation (36).

Les retours des lecteurs s'articulent autour de ces différents axes :
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« fait écho a mon vécu;
 admiration/courage de témoigner;

* changement de vision;

* étre plus a I'écoute de soi;

* questionne et suscite des émotions;
* fait tomber les barrieres;

* enrichissant.

Ici, nous développerons quelques-uns de ces axes qui viennent souligner comment
le partage d'un vécu personnel dans un espace cadré comme les BV peut venir
toucher les lecteurs.

Partager une expérience commune

La stigmatisation met a distance les personnes avec un trouble psychique, a les
catégoriser comme différentes et distinctes de nous. La BV permet de réduire
cette frontiére en créant du commun entre le lecteur et le livre vivant.

« Je me suis reconnue a plusieurs reprises car il y avait beaucoup de simili-
tudes dans les ressentis, parfois méme dans les réactions. »
« Jai réussi a m'identifier a son histoire. C'était quelque chose que javais en

moi mais que jignorais. Je me suis reconnue en lui.»

Ainsi, les propos des livres vivants font souvent écho au vécu des lecteurs. Un proces-
sus d'identification se crée. Cela est permis par le format de la BV, un échange inti-

miste, un partage authentique et privilégié qui invite également le lecteur a se dévoiler :

« La bibliothéque vivante offre la possibilité de parler en privé et personnelle-
ment a un “étranger’, dans un espace structuré, protégé et pourtant comple-
tement libre, dans un temps strictement limité et sans autres engagements.
La nature de ce cadre explique probablement pourquoi la Bibliothéque vi-
vante a toujours eu beaucoup de succeés [...] : les lecteurs peuvent anticiper

le risque qu'ils prennent & rencontrer IAutre » (Ronni, 2006, p. 10).

Rencontrer quelqu'un dans ce cadre et avoir la possibilité d'échanger avec elle

permet de battre en bréche les principaux préjugés.
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« De cette rencontre je retiens que je ne suis pas si différente des personnes
que jai rencontrées et que les “troubles psychiques” ne sont pas si effrayants. »
« On vit dans le méme monde, il n'y a pas eux et nous. »

« Je mattendais a voir la différence, en fait c'est une personne comme nous. »

Un partage qui suscite des émotions

La puissance du partage d'un vécu expérientiel dans le cadre d'une BV vient éga-
lement toucher la sphére émotionnelle. Ainsi, de nombreux retours des lecteurs
témoignent du registre de I'émotion — nous retrouvons notamment les termes :
« touchant », « émue » et « enrichissant ». Cela tend a confirmer que la BV impacte

cette sphére importante dans les mécanismes de stigmatisation.

Un certain nombre de critéres doivent étre respectés dans 'organisation d'une biblio-
théque vivante pour que celle-ci contribue a lutter contre la stigmatisation. Nous
en avons détaillé plusieurs : importance d'un partage authentique et personnel, en
utilisant le « je » un environnement cadré et bienveillant ainsi qu'un texte qui apporte
une dimension d'espoir. Lorsque cette dimension était absente, nous avons fait 'ex-
périence de retours mitigés de lecteurs. Ces derniers pointaient I'absence de pers-
pectives et pouvaient occulter les ressources dont témoignait pourtant le livre par
sa démarche d'expression auprés d'eux. Ces retours montrent que les stéréotypes
résistent a la BV si les textes ne sont pas construits dans une optique de déstigmati-
sation. Il ne s'agit pas ici de nier les difficultés que la personne a pu rencontrer dans
son parcours, mais de partager, en plus, une notion d'espoir. Construire son récit dans
le cadre d'une BV, c’est penser limpact de celui-ci sur le lecteur.

Un partage d’expérience concernant les troubles psychiques ou les spécificités
neurodéveloppementales impacte positivement les représentations des lecteurs
lorsqu'il est réalisé dans un cadre spécifique, bienveillant et sécurisé. La partici-
pation a des BV a un impact non seulement sur la stigmatisation, mais aussi sur
l'autostigmatisation. Ce dispositif devra étre évalué. Il s'agira de montrer comment
prendre la parole en tant que livre vivant permet de se réapproprier son histoire, de

reprendre du pouvoir sur celle-ci et de lutter contre l'autostigmatisation.
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Faire savoir I'expérience
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Personnes expertes par expérience, chercheurs en sciences de I'éducation, en
anthropologie médicale, en psychiatrie transculturelle, psychiatres... Nous nous posons
des questions sur ce que cette expérience de la maladie fait de certaines personnes.
Comment se transforme-t-elle en savoir d'expert ? Comment cette expertise est
validée sur le plan social ?

Nous avons décidé d'écrire ce texte comme un trialogue qui témoigne de nos échanges

stimulants et riches autour de la question de 'expertise du vécu de la maladie.

Au début : I'expérience...

Felicia Dutray: Pour commencer cette réflexion, je propose de partir en voyage en
pays seereer ou 'ai rencontré des guérisseurs lors d'un travail en anthropologie
médicale il y a plus de vingt ans. Les guérisseurs que jai pu rencontrer m'ont tous
parlé du cheminement initiatique qui les a amenés a étre guérisseurs. Ce chemine-
ment vers cette position sociale singuliere de guérisseur, expert en soins tradition-
nels, suit des étapes qui se retrouvent dans chaque parcours individuel. Tout jeune,
le futur guérisseur est repéré par ses ainés comme une personne avec un don et
il est familiarisé non seulement avec les plantes et les gestes soignants par imita-
tion, mais il apprend aussi comment apprivoiser le monde spirituel des esprits des
ancétres. Ce chemin qui semble tout tracé inquiétera le futur guérisseur qui refuse
cette charge sociale lourde qu'il n'a pas choisie. Ce refus le rend malade, il traverse
ce que les anthropologues appellent une « maladie initiatique ». Il regoit alors des
soins qui ne le guériront qu'a partir du moment ou il choisit d'accepter son don et

la charge sociale qui y est attachée.
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Un rituel initiatique parfait cette guérison et instaure le guérisseur dans son réle
social et spirituel. Il traverse donc une maladie grave pour devenir expert en soins
(Heidenreich, 2002).

Mizué Bachelard: Ce cheminement initiatique dont tu parles me fait vraiment pen-
ser & mon propre parcours de patiente et au chemin qui mene du réle de patiente
au réle de pair-experte chercheuse. En effet, ['ai vécu ce que I'on appelle un « délire
mystique » (Bachelard, 2019, 2020). Cette expérience a laissé une empreinte trés
forte au niveau sensible et corporel. J'ai vraiment expérimenté une autre réalité
qui m'a completement transformée. Il y avait également ce refus, au départ, de me
conformer au désir « des esprits » et la souffrance de devoir passer par la. Je suis
sortie du délire mystique par une autre traversée, tout aussi douloureuse, qui est
celle, insidieuse, de la dépression. Cette absence de sens, ce vide, tu les traverses
et tu ne sais pas vraiment comment tu en sors. Tout ce parcours est initiatique car
tu te retrouves a devoir réfléchir sur ta trajectoire biographique, a y construire un
sens qui te convient et qui te porte. Cela te permet d'étre plus sensible a 'autre, de
percevoir de maniere empathique ce qu'il vit. Il y a un phénomeéne de résonance qui
s'établit avec le monde qui tentoure, une ouverture intérieure. Tu ne deviens pas un
« expert » par ta volonté, mais parce que les autres (soignants, patients, citoyens)
commencent a reconnaitre dans ce que tu dis, ce que tu ressens, quelque chose

qui agit a travers toi, de 'ordre d'un enseignement.

Francois Kaech : Vos paroles me font penser a ce que j'ai pu vivre en tant que jeune
anthropologue en lien avec une initiation et ce qui a suivi. Mon immersion volontaire
dans une « cérémonie de médecine traditionnelle Huichol dirigée par le chaman
— mara’akame — Casciano du Mexique » en Suisse en 2004 (Kaech, 2013, 2022)
m'a tout d'abord projeté dans une profonde incertitude et dans une appréhension
des effets du peyotl (Rouhier, 1975) sur mon vécu ordinaire. Progressivement, I'ac-
tion de la plante sur ma personne a défocalisé mon regard, participant & me faire
entrevoir le caractére insoupgonné et inexploré du « monde-autre » (Perrin, 1995),
au-dela du visible. Mon étre-au-monde a été bouleversé sensoriellement, a tel point
que j'ai ressenti a plusieurs reprises le « sentiment océanique » décrit par Romain
Rolland (1967), c'est-a-dire le ressenti de ne faire pleinement qu'un, avec amour et
bienveillance, avec le tout cosmique. Tout en étant agnostique, la force d'une telle
expérience sur ma personne m'a ouvert psychologiquement et spirituellement. Dés
lors, il y a un « avant » et un « aprés » dans ma fagon d’envisager la vie en général.
Il s'agit bel et bien d'une expérience liminale qui laisse des traces mémorielles
indélébiles. En ce sens, jai vécu une expérience extraordinaire qui continue de

m'accompagner, avec une intensité du souvenir a la hauteur de ce que j'ai éprouvé.
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Dans les sociétés
dites « traditionnelles >,
Ie rite de passage est
un moment qui marque,
par exemple, 'entrée
de l'enfant dans I'age
adulte. Il est institué sous
la responsabilité de la
communauté et vise a
assurer la transmission
sociale (filiation) et
[intégration dans la
classe d'age (affiliation).
Dans le contexte des
S0ciétés occidentales
contemporaines, le
rite de passage est dit
<« individuel », car il
releve avant tout d'une
initiative personnelle ol le
sens et la valeur de l'acte
sont autoréférencés.
La notion de « rite de
passage individuel » est
gvoquée par David Le
Breton (2002).

Une telle expérience n'aurait jamais pu advenir sans la maitrise du dispositif rituel,
du chant et de la plante qui fait les « yeux émerveillés » (Rouhier, 1975) par le
mara'akame Casciano, appris au cours de quinze ans de formation. Il est clair que
mon expérience differe de celle d'un individu huichol, étant donné mon inscription
individuelle et collective dans notre société occidentale. Pour expliciter cette réalité,
David Le Breton (2002) parle de « rite de passage individuel' » pour signifier ce
genre d'expériences paroxystiques qui comporte « une mise a I'épreuve de soi », de

ses propres limites par la confrontation imaginaire ou réelle avec la mort.

Vie singuliere et choix de parcours

Felicia Dutray: Recueillir les histoires de vie singuliéres des guérisseurs, hommes
et femmes, a été une expérience transformatrice qui a laissé un impact trés pro-
fond sur moi en tant que personne, mais aussi sur moi en tant que médecin. Je
ne crois pas avoir vécu une « maladie initiatique » & proprement parler, mais jai
traversé des moments de doute et de désespoir par rapport a ce choix de devenir
médecin. Choix qui ressemblait par moment trop & un destin tout tracé pour une
jeune femme née dans une famille de médecins. Mes doutes et mon détour par
I'anthropologie médicale m'ont finalement amenée a faire, de maniere délibérée, le
choix de devenir médecin psychiatre. Il s’agit donc toujours de réflexions sur nos

parcours pour en trouver le sens...

Mizué Bachelard: Pour ma part, la question du choix de devenir expert par expé-
rience ne se pose pas vraiment. Je dirais qu'il a fallu plutét « accepter » cette posi-
tion par un détour non délibéré du vécu de la maladie psychique. Le plus délicat
a été de construire une sorte de double posture : chercheuse-patiente experte,
qui n'est pas additionnelle. Le vécu de |a patiente-experte a alimenté et enrichi la
connaissance de la chercheuse (Bachelard, 2022). Je suis donc une chercheuse
qui aborde l'objet « maladie psychique » de maniére différente, puisque je I'ai vé-
cue de lintérieur. Je me pose d'autres questions. Mes hypothéses se nourrissent
des récits d'autres patients (Bachelard, 2022). Les entretiens réalisés pour des
recherches se situent davantage dans un partage que dans une relation rigide
intervieweur/interviewé. Je pense que ce qui donne un sens est cet échange rela-
tionnel, fait de dialogue et de questionnements. J'utilise souvent le « nous » quand
je fais une présentation parce que jai le sentiment de participer & une action com-

mune qui va au-dela de mes propres intéréts.

Francois Kaech: Au moment ou s'est présentée a moi 'occasion de participer a

cette cérémonie, l'idée de prendre pour objet d'étude le phénoméne du néo-cha-
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manisme dans le cadre d'un mémoire de master en anthropologie était encore en
suspens. J'ai été poussé a revenir, au cours de ce travail, sur le parcours qui m'a
amené a m'intéresser au néo-chamanisme. Ce mouvement réflexif répondait a un
double objectif. Premiérement, il s'agissait de situer mon rapport a l'objet d'étude
et, deuxiémement, d'éclairer certaines dimensions présentes dans les récits de vie
des néo-chamanes a partir des résonances avec mon vécu personnel. Autrement
dit, il s'agissait de s'interroger sur la quéte de sens des participants a ces activités
néo-chamaniques tout en gardant a I'esprit que la quéte de I'altérité pouvait parfois
se confondre avec la quéte de soi. Mon intérét pour le néo-chamanisme a pris le

chemin de l'errance avant de s'exprimer sous la forme d'un travail académique.

Faire sens de la maladie et de I’expérience ?

Felicia Dutray: Quand je discute avec les patients que je rencontre, dans le cadre
des consultations psychothérapeutiques a destination des personnes migrantes,
de leurs expériences de la maladie? je suis sensible & leur besoin de faire sens
de cette expérience singuliere. « Pourquoi cela m'arrive ? Pourquoi maintenant ?
Pourquoi de cette fagon ? » En psychiatrie transculturelle, la recherche de sens
se fait a partir des représentations de la maladie du patient. Les narratifs qui se
coconstruisent alors, sont imprégnés de figures culturelles de la souffrance et de
la guérison, trés souvent en lien avec des mondes invisibles. Ces contenus peuvent
facilement étre mal compris comme étant « délirants » par des personnes occiden-
tales pas ou peu familieres avec ces représentations.

Parmi les différentes étiologies traditionnelles et les représentations culturelles
évoquées, certaines sont mortiferes et anxiogénes. D'autres, cependant, ouvrent
vers une autonomie de la personne et vers un véritable choix de vie. Les récits de
maladies initiatiques en font partie et constituent des histoires qui soulignent le

pouvoir transformateur de la maladie vers un autre statut social.

Mizué Bachelard: Si seulement j'avais eu le sentiment d’'une coconstruction dans
la narration de mon histoire... Dans mon parcours de patiente, je me suis heurtée
a l'interprétation exclusive de la psychiatrie occidentale qui rejetait linterprétation

d'une possibilité en lien avec les mondes invisibles. Je trouve que les outils de la
A 'association
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aTunité Psy & Migrants Car nombreux sont les patients qui vivent des phénomenes qu'ils ressentent ap-
- Service de psychiatrie
communautaire - . - . .
Centre hospitalier significations comme un bricolage de sens, empruntant des mots venant du cha-
universitaire vaudois

- Service de psychiatrie - ) L N
communautaie (CHUV). plus chrétien sans y voir de contradiction (Bachelard, 2022). Pourtant, dés que

psychiatrie transculturelle devraient faire partie de la formation de tout psychiatre.

partenir a une réalité transcendante. lls utilisent une multitude de références de

manisme, du bouddhisme, de 'hindouisme en les mélangeant & un vocabulaire
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nous nous retrouvons en face d'un psychiatre qui est convaincu de lirréalité de
nos expériences, nous abordons nos expériences sous l'angle du pouvoir. Celui
qui détient le pouvoir de I'explication narrative est celui qui est reconnu comme
hiérarchiquement supérieur a 'autre. C'est pourquoi un grand nombre de patients

taisent leurs véritables ressentis.

Francois Kaech : C'est dans les interstices, les marges et les creux de notre
société — dans la perspective d’'une anthropologie at home — que je suis parti a
la rencontre de personnes investies symboliquement et pratiquement dans un
parcours de vie et des expériences personnelles dites « chamaniques », selon leur
point de vue (émic). Dans cette optique, je ressens la nécessité de faire un retour
sur ce choix, parce qu'il m'a profondément sensibilisé & d'autres maniéres de
penser et d'agir qui méritent bien autre chose que le mépris ou la disqualification,
ou encore la perception en termes d'authenticité et d'inauthenticité entre le cha-
manisme et le néo-chamanisme. Ces précautions méthodologiques et éthiques
conduisaient & m'initier au regard anthropologique. Respecter les témoins, tout
en participant & leurs activités. A linstar des récits recueillis auprés de mes inter-
locuteurs évoquant « leur découverte » du « chamanisme », ces rencontres firent
événement, touchérent mon affectivité et mon intuition, participant ainsi a fonder

mon intérét pour le monde mystérieux et provoquant du néo-chamanisme.

La réinterprétation de I’expérience comme expertise

Felicia Dutray: Quand j'essaie de faire un parallele entre les parcours des guéris-
seurs et ceux des experts par expérience, je me pose la question de la validation
sociale du parcours. La société reconnait le guérisseur dans ses nouvelles fonc-
tions a travers le processus de l'initiation qui est clos par un rituel public, souvent
avec mise a mort et re-naissance symboliques. Quels sont donc les rituels occi-
dentaux qui font passer des « malades » a des « experts par expérience » ? Est-ce
que le fait de créer des parcours de formation, des universités et des diplomes
qui valident cette expérience de « pairs », représenterait de nouveaux rituels de

validation sociale du nouveau statut d'expert ?

Mizué Bachelard: Effectivement, je pense que tu as raison. La validation du réle
d'expert passe beaucoup par les formations diplémantes. Il y a la formation pour
devenir pair-praticien, il y a I'Université des patients. Personnellement, je trouve
que c'est bénéfique pour quiconque a besoin de passer par un processus de for-
mation structuré, réfléchi, aux concepts étudiés scientifiquement. Que la société

légitime uniquement ce parcours institutionnel comme garantie d’'une pratique




CAHIERS*RHIZOME #88-89

experte me parait, en revanche, réducteur. Ce n'est pas linstitution qui garantit
I'expertise, mais ce que la personne dans sa singularité « fait » de sa maladie. Je
trouverais dommage de former uniquement des patients-partenaires suivant un
méme chemin de reconnaissance. Il y a plusieurs chemins de reconnaissance.
Personnellement, mon chemin d’expertise est passé par l'art : la danse, la pein-
ture, I'écriture créative, la poterie et la céramique. J'y ai expérimenté un proces-
sus de guérison en lien avec la psychose qui n'est explicité nulle part dans la
littérature mais qui gagnerait & étre exploré (Bachelard, 2022). J'utilise ce que

j'ai appris par I'art méme dans un entretien avec un patient.

Francois Kaech : Pourquoi mentionner cette expérience personnelle, sinon pour
mettre en évidence que les raisons profondes qui motivent le choix du theme et
donc du terrain d’étude sont le fruit d'une savante alchimie a l'issue incertaine, ou
convergent la personnalité et le vécu du chercheur, son parcours académique, le
hasard des rencontres et de la vie. Sophie Caratini (2004, p. 64-65) problématise
cette question du choix et propose de s'interroger sur « le non-dit a soi-méme
[...] un savoir que I'on porte en soi sans le savoir » pour montrer en quoi et com-
ment il participe du processus de recherche. Sur le terrain, 'apprenti-chercheur
se doit d'étre a I'écoute de ses réactions émotionnelles pour les entendre comme
une donnée a part entiére, source d'intuitions et de réflexions plutdt qu'obstacle

a l'analyse.

L’art d’étre expert. Conclusion ou plutét ouverture...

En réfléchissant sur ce « devenir expert », il nous semblait important de se pen-
cher sur le terme choisi qui de plus est le méme dans plusieurs langues. L'éty-
mologie du mot « expert » vient du mot latin « ex-periri », « periri » étant un radical
qu'on retrouve dans le mot « péril » ou « periculum » On pourrait donc dire que
I'expert est celle ou celui qui est sorti du danger, celle ou celui dont la vie était en
danger et qui a appris un savoir en lien avec sa capacité de s'en sortir. Lexpert

est celui « qui a essayé, qui a éprouvé, qui a reconnu » (Le Robert, 2005).

Aussi bien dans les récits des experts par expérience que dans ceux des gué-
risseurs, on retrouve cette notion d’avoir traversé une expérience extraordinaire,
une expérience touchant aux limites des perceptions, aux liens entre le monde
des humains et celui de la spiritualité, et enfin aux questionnements essentiels

sur la vie et son sens.
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Actuellement, d’'un cété, de plus en plus de personnes se tournent vers des
pratiques néo-chamaniques pour créer des expériences extraordinaires pro-
mettant des ouvertures vers d’autres mondes et pour aider a faire sens de leur
vie. De l'autre coté, il y a I'expérience du délire mystique qui ouvre d'une autre
maniere vers un univers autrement inquiétant, surtout pour celles et ceux qui ne
partagent pas 'expérience en elle-méme mais qui voient la souffrance qui y est
attachée. Il en résulte des questions sur l'interaction entre celles et ceux qui ont
vécu une telle expérience et celles et ceux qui sont restés a I'extérieur de cela.
Quel type de pouvoir procure le fait d'avoir eu cette expérience, de posséder un
savoir qui y est attaché ? Que fait la société de celles et ceux qui possedent ce
savoir expérientiel, notamment quand il défie les savoirs officiels tels que celui

de la biomédecine ?

Notre réflexion commune amene donc plus de questions que de réponses, mais
nous pensons qu'elle ouvre un débat utile et nécessaire dans le champ de

I'expertise par expérience en santé mentale.
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Interprete

Meédliateur psychosocial a L'espace, lieu d'accueil,
d'expression et d'échange ouvert aux personnes
concernées par la migration, Orspere-Samdarra

L'espace est un lieu
d'accueil, d'échange
et d'expression des
personnes concernées
par la migration. Situé
a Villeurbanne, a coté
de Lyon, il est porté
par ['Orspere-Samdarra,
et propose un accueil
libre et des activités qui
ont vocation & soutenir
la santé mentale des
personnes regues. Un
encadré de cet article
présente ce projet en
détail.

Aujourd’hui médiateur a Lespace, lieu dédié au soutien psychosocial des per-
sonnes concernées par la migration, j'ai été moi-méme concerné par la migration
au cours de mon parcours. Né en Erythrée, je suis arrivé en France il y a quelques
années. Sur ma route, j'ai rencontré un certain nombre de difficultés, mais aussi
des personnes et des cultures qui m'étaient jusqu'alors inconnues. J'ai non seule-
ment traversé des pays, mais aussi des expériences qui constituent autant d'ap-
prentissages avec lesquels je suis arrivé en France.

Lors de mon arrivée sur le territoire, ['avais dans mes bagages bien peu de matériel.
Au-dela des expériences vécues et des savoirs qu'elles m'ont apportés, je possé-
dais de nombreuses compétences dont la maitrise de cing langues : le tigrinya,
le tigré, 'amharique, I'arabe et I'anglais. Ces derniéres sont teintées de nuances,
d'accents et de différents styles langagiers (I'argot, le langage soutenu, les insultes,
mais aussi des éléments qui constituent la communication infraverbale) dont la
maitrise et la connaissance sont nécessaires, voire indispensables, pour permettre
une communication efficace. J'ai poursuivi mes apprentissages en faisant I'expé-
rience de la demande d'asile, en rencontrant la culture francaise, ses procédures,
mais aussi des personnes, dont des bénévoles et des professionnels divers.

Je présenterai ici quelques-unes des expériences personnelles et professionnelles
qui m'ont conduit & mobiliser et & développer des savoirs, des compétences et des
points d'attention que je mets aujourd’hui au service du soutien des personnes
elles aussi concernées par la migration.

L’expérience de l'interprétariat

A Calais, les bénévoles qui me venaient en aide lors de leurs maraudes ont repéré

mes connaissances et mes compétences linguistiques. lls m'ont alors proposé de




Certains interprétes
peuvent parfois modifier
e discours des personnes
parce quils pensent que
cela sera mieux pour
elles. lls décident donc &
leur place.

Par exemple, a la
préfecture, dans les
centres d'accuell de
demandeurs d'asile,
ou auprés de diverses
associations.
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les accompagner dans leurs activités afin de réaliser, pour eux, des traductions.
Ainsi, je leur apportais mon aide en retour. Un jour, I'un des bénévoles m'a suggéré
de devenir interprete. Lidée m'a plu parce qu'un tel travail pouvait me permettre
de soutenir les personnes qui traversent elles aussi cette expérience de migration.
Toutefois, au regard de mon vécu, javais conscience de la responsabilité qu'en-
dossent les interpreétes. Pour étre interprete, il ne suffit pas de parler plusieurs
langues. Par exemple, sur ma route, j'ai croisé des interprétes qui ne pouvaient
pas traduire fidelement mon discours faute de maitrise suffisante des langues
parlées. D'autres ont volontairement modifi€ mon récit?, ce qui m'a, par ailleurs,
valu un refus d'obtention du droit de séjour. D'autres encore collaboraient avec la
police, divulguant ainsi des informations qui peuvent étre dommageables pour la
personne. Alors, je ne voulais pas seulement devenir interpréte ; je voulais devenir
«un bon interprete ». Dans cet objectif, j'ai été tout d'abord amené a apprendre la
langue francaise. Peu a peu, j'ai découvert que cette étape n'en était qu'une parmi

tant d'autres.

Les interprétes sont « tout terrain ». Ayant une langue en commun avec les personnes
concernées par la migration et une maitrise de la langue du pays d'accueil, ils sont
appelés a intervenir sur tous les lieux d'accueil®. Parfois, il s'agit d'endroits par lesquels
nous sommes déja passés nous-mémes, notamment au cours de la procédure de
demande dasile. Dans ce cas, en tant qu'interpréte, ce ne sont pas seulement nos
compétences linguistiques qui sont mobilisées, mais aussi nos connaissances et nos
vécus expérientiels. Cela se traduit par le fait de connaitre les émotions, les sentiments,
les pensées, les craintes et les objectifs que peuvent éprouver les personnes inscrites
dans une telle procédure. Je suis conscient de la difficulté qu'une personne peut ren-
contrer lorsqu'elle doit raconter (encore une fois) son histoire, qui plus est quand cela
doit se faire auprés d'inconnus. Néanmoins, ces inconnus ont des pouvoirs : celui de
nous croire et de nous soutenir, ou non. In fine, ce sont eux qui nous accordent le droit
d'étre, de vivre et de rester dans le pays. Je connais les craintes et la peur qu'on peut
alors étre amené a ressentir a ces instants. Je sais aussi qu'il est trés important de
pouvoir comprendre les enjeux de ces rendez-vous et le déroulement des procédures.
Dans ce contexte, avoir ces connaissances est précieux pour réaliser l'interprétariat.

Pour traduire un discours, il est nécessaire que la personne dise, parle, s'exprime. Cette
expression dépend toujours d'un contexte : elle implique que la personne sache ce
qui est attendu d'elle, ce quiil lui est possible de dire ou non et ce qui sera fait de ses
paroles. Pour s'exprimer, il est également nécessaire d'étre suffisamment a l'aise avec
son histoire, son discours, mais aussi avec ses interlocuteurs, dont l'interpréte. Des
interrogations peuvent émerger au sujet de l'interpréte : va-t-il juger, répéter, déformer

ce quiestdit... ?
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Le diplome inter-

universitaire « Hospitalité,

médiation, migration »
est porté par nalco
et ['université Paris-
Descartes.

Pour illustrer mon propos, je vous invite & penser a votre maniere de répondre a
la question suivante, fréquente et a priori banale : « Comment vas-tu ? » Notre
réponse varie de maniére considérable selon de nombreux facteurs tels que : le
lieu ol nous nous trouvons, le moment et la personne qui nous pose la question,
—soit ce gu'elle sait déja de nous, ce qu’elle pourrait penser, ou méme ce que nous
souhaitons qu'elle pense a notre sujet, mais aussi ce qu'elle pourrait répéter et a
qui. Ainsi, nos propos et la maniére de nous raconter sont pleinement dépendants
du contexte de linteraction. L'expression de nos pensées et de nos savoirs est
influencée par tout un tas d'éléments. Pour l'interpréte, il s'agit de savoir les manier
afin de pouvoir traduire sans trahir. Au-dela de la traduction, un travail de médiation

se met également en place.

L’expérience de médiateur interculturel : quand partager
la méme langue ne suffit pas pour se comprendre

En 2019, je m'engage alors dans une formation de médiateur interculturel®. Ainsi,
a la maitrise de la langue francaise, & 'expérience de la migration et de la demande
d'asile, jajoute une attention et une capacité a traduire les éléments culturels
susceptibles d'influencer les discours. L'expérience et la rencontre avec de nom-
breuses cultures m'ont notamment sensibilisé au fait que ces dernieres impactent
tout autant ce qu'il est possible ou acceptable de dire que la maniére de s'exprimer.
Par exemple, un silence ou un refus n'a pas la méme signification selon la culture.
Chaque culture a ses tabous, ses préjugés et ses manieres d'interpréter l'autre. Il
est donc nécessaire, pour linterprete-médiateur, de I'expliciter aux deux parties.
Ainsi, au-dela des mots, linterprete-médiateur traduit parfois des attitudes, des
craintes, des volontés ou des attentes... Je donne, aux professionnels ainsi qu'aux
personnes qu'ils rencontrent, des clés pour comprendre ce qui se passe dans
I'entretien. Il m'est également nécessaire de connaitre les différentes professions
existantes, une partie de leur fonctionnement et leurs enjeux pour expliquer, infor-
mer et rassurer les personnes accompagnées. J'accorde une attention particuliere
au choix des mots que jemploie et aux sujets abordés. A titre d’exemple, je sais
combien une demande de précisions sur le vécu d'une personne qui a été empri-
sonnée, ou plus largement sur son parcours, peut provoquer des flash-back chez
certaines d'entre elles. Ce symptome, trés fréquent chez les personnes en état de
stress post-traumatique, les empéche parfois de trouver les mots pour se raconter.
L'exemple suivant me permettra d'illustrer 'importance de demander des précisions
a son interlocuteur. Un jour, j'ai participé en tant qu'interpréte-médiateur a un entre-
tien médical durant lequel il a été décidé qu'un monsieur devait étre hospitalisé pour

des problemes de santé. Quelques jours plus tard, ce monsieur m'a appelé pour me
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dire qu'il allait quitter 'hépital. Sans plonger dans un débat pour le convaincre d'y
rester, j'ai cherché toutefois & comprendre quelles étaient les raisons qui le pous-
saient a partir. Il m'a expliqué que chaque nuit une infirmiére ouvrait discretement
la porte de sa chambre, puis repartait. Il ne comprenait pas pourquoi. D'aprés lui,
cela ne pouvait-étre qu'un acte mal intentionné : peut-étre envisageait-elle de le
voler ou de lui faire du mal ? Par conséquent, il ne parvenait pas & dormir et restait
sur le qui-vive, vigilant. Dans son pays d'origine, il a appris que pour se protéger du
mal, il était nécessaire de mettre un objet en fer a I'entrée de sa porte. Pour cette
raison, les personnes accrochaient souvent & leur porte d’entrée un fer a cheval.
Ici, il n'en avait pas, il ne pouvait donc pas se protéger des personnes visiblement
mal intentionnées qui entraient dans son espace : sa chambre. Fort de ces expli-
cations, j'ai pu le renseigner et le rassurer. Je |ui ai expliqué qu'ici, en France, les
soignants fonctionnent en équipe et, pour assurer une présence constante, celles-
ci se relaient. Lorsque la nouvelle équipe arrive dans le service, elle fait le tour des
chambres pour s'assurer que tout va bien tout en faisant attention a ne pas réveiller
les patients. Alors, les infirmiers ouvrent la porte doucement pour voir si les patients
dorment, puis repartent. Ainsi, il a mieux compris ces visites nocturnes récurrentes.
Par ailleurs, je I'ai aussi questionné au sujet du fer qui lui assurait protection, impor-
tant pour lui : « — Il est en quoi ton lit ? — C'est-a-dire ? — Le cadre de ton lit. Il est
en bois, en métal ? — Il est en métal. — OK donc il est en fer en fait. — Oui je crois.
— Eh bien voila. Le fer a cheval, c'est juste pour ajouter du fer prés de toj, n'est-ce
pas ? Tu es donc entouré de fer pour dormir, c’est suffisant. — Tu as raison, j'ai de

quoi me protéger en cas de besoin. Merci Aman, je suis rassuré. »

L'expérience d’interpréte-médiateur : quand le fait de
partager la méme langue et culture ne suffit pas pour se
comprendre

Linterprétariat m'a aussi conduit a intervenir dans des lieux et des situations qui
ne faisaient pas partie de mon histoire personnelle, je n'en avais pas I'expérience.
Ce fut notamment le cas lorsque j'ai été amené & intervenir dans des consultations
menées par des professionnels de la santé mentale.

Un jour, jai été convié a intervenir en tant qu'interpréte pour un monsieur dans le
cadre d'une consultation de psychiatrie. Ce monsieur partageait ma langue, nous
avions la méme culture d'origine, et pourtant je ne le comprenais pas. Son discours
était désorganisé, il ne répondait pas aux questions qui lui étaient posées, il ne
comprenait pas ce qu'on lui demandait, répondait toujours & co6té, et il m'insultait.
Cela me mettait en colere. Je ne comprenais pas. J'interpréte sur la base de mon
expérience. Peut-étre qu'il mentait pour obtenir ou éviter quelque chose ? En effet,

en Erythrée, j'ai déja vu et entendu des personnes se faire passer pour « folles »
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afin de ne pas se rendre a I'armée. Ou alors, peut-étre qu'il se moquait tout simple-
ment de moi ? Je voulais I'aider, mais lui, il ne jouait pas le jeu. Dérouté par cette
expérience, je me suis renseigné et peu a peu j'ai compris qu'il me manquait des
clés pour interpréter. D'habitude, dans mon travail, ces clés sont linguistiques et
culturelles. Ici, elles étaient théoriques et expérientielles, propres au champ de la
santé mentale.

Comment traduire quand la conversation semble n'avoir aucun sens ? Le discours
n'est pas seulement I'expression de la personne, il est parfois aussi I'expression du
trouble psychique. J'avais alors fait pour la premiere fois I'expérience de I'expres-
sion de ce que les professionnels de santé mentale nomment « un discours déli-
rant » et il m'aurait été bien utile de le savoir. Je n'avais pas compris qu'il souffrait
et cela a impacté tout autant ma capacité que ma volonté de traduire. Cela a tres
probablement impacté mon comportement et notamment ce que mes expressions
de visage lui ont transmis, malgré moi.

Cette expérience a été déterminante pour la suite de mon parcours. J'ai appris qu'il
était nécessaire, dans ces lieux-la notamment, de connaitre quelques éléments
sur la santé mentale et d’avoir des repéres pour étre & l'aise dans ces consul-
tations. J'ai retenu également qu'il était important de ne pas prendre les choses
personnellement : ce que javais interprété ici comme étant la marque d'un refus
de collaboration avec moi, voire d'un mépris ou d'une moquerie, ne me concernait
en rien. La colére et lincompréhension que ces échanges avaient suscitées en
moi ont impacté ma posture dans le cadre de I'entretien. De plus, afin de continuer
a exercer en tant qu'interprete-médiateur qui vient en aide aux personnes, il était
nécessaire que je sois en mesure de percevoir ces ressentis pour les dépasser.
Cette expérience m'a ouvert un autre monde de savoirs & déployer, dans lequel je

me suis alors engagé.

Avant de poursuivre, notons que les troubles psychiques ne sont pas la seule raison
pour laquelle il peut étre difficile d'échanger avec les personnes qui partagent ma
langue et ma culture. Les maniéres de se comporter et d'interpréter le monde ne
tiennent évidemment pas qu'a notre culture d'origine, elles dépendent aussi parfois
de I'age, du genre, de la classe sociale ou du milieu dans lequel on a grandi, par
exemple. Afin de citer un autre exemple, j'ai également été amené a apprendre
comment rassurer et échanger avec des femmes dans le cadre de consultations
gynécologiques au sein desquelles je ne peux faire fi du fait d'étre un homme, ce

qui impacte nécessairement leur aisance pour évoquer certains sujets.
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L'expérience de médiateur psychosocial

Ce parcours m'a conduit & exercer aujourd’hui en tant que médiateur psychoso-
cial a L'espace.

L'espace, lieu d’accueil, d’échange et d’expression
ouvert aux personnes concernées par la migration

Ce lieu d'accueil inconditionnel des personnes concernées par la migra-
tion a ouvert en 2020 avec I'objectif de fournir un soutien psychosocial aux
personnes qui s'y rendent au travers d'un espace d'écoute, d'échange,
d’expression et de partage. L'équipe est composée de deux médiateurs
psychosociaux concernés de différentes manieres par la migration, d'une
psychologue et d'une coordinatrice. L'accueil est réalisé en six langues
(frangais, anglais, arabe, tigrinya, tigré et amharique) de maniére a per-

mettre et a faciliter autant que possible I'expression de tout un chacun.

Lespace est ouvert tous les aprés-midi, en semaine, et propose chaque
jour un accueil libre ainsi que des activités (par exemple, des ateliers ar-
tistiques, des activités sportives, de la sophrologie ou des groupes de

parole). Une matinée par semaine est dédiée aux femmes uniquement.

Linconditionnalité est notamment permise par des modalités non seu-
lement flexibles, mais aussi minimales : pour venir dans ce lieu, aucune
inscription n'est demandée et aucune information n’est a fournir car rien
ne pourrait justifier que la personne ne puisse pas étre accueillie. Seule
sa volonté de venir compte. Les modalités d'usage de L'espace sont elles
aussi tres flexibles : durant les temps d'ouverture définis, les personnes

ont le choix d'aller et venir, de rester pour la durée de leur choix et sans

jamais avoir & s'engager & dire, faire, ni a (re)venir.

En ce qui me concerne, jutilise mes expériences de vie personnelles ou profes-
sionnelles au service de cet accueil et du soutien psychosocial que nous pro-
posons dans ce lieu. Chacune de ces expériences m'a appris ce a quoi je dois
étre attentif dans la rencontre avec les personnes. Je m'attache notamment a ce
qu'elles puissent se sentir comprises, soutenues, entourées, en confiance, libres et
acceptées telles qu'elles sont. Par ailleurs, je cherche & déstigmatiser la santé men-
tale en permettant & chacun d'exprimer tout autant ce qui lui est difficile de dire que




Faire savoir I'expérience

ce qui lui fait du bien, mais aussi en partageant avec chacun de l'information sur
les symptomes, les troubles, les outils (pour gérer son stress ou ses émotions par
exemple), les professionnels et les lieux de soin existants.

En pratique, lors du premier accueil, je laisse aux personnes le temps de découvrir,
d'expérimenter et d'observer Lespace (le lieu, les personnes présentes, lambiance
et les activités ou les échanges qui sont en train de se dérouler). Lexpérience vaut
mieux qu'une explication. Ce que je sais par expérience c'est que, de prime abord,
je ne sais rien de la personne ni de ce qu'elle souhaite trouver en ce lieu. Il est
donc primordial de ne pas projeter d'emblée quoi que ce soit sur ses besoins ou la
maniere dont elle souhaite étre accueillie.

Ensuite, je me présente, non pas en tant que médiateur psychosocial (qui est une
profession assez méconnue), mais seulement par mon prénom, et je l'nvite & me
donner le sien. C'est la seule question qui est systématique. Le reste, je n'ai pas
besoin de le savoir tant qu'elle n'a pas envie de le partager. C'est une maniere de
ne pas me montrer intrusif, de respecter son intimité et de la laisser choisir ce qui,
pour elle, fait partie de cette intimité. C'est aussi une maniére de la laisser libre
d'évoquer ce qui, pour elle, fait partie de son identité. Par exemple, il importe de ne
pas préjuger qu'il est nécessaire qu'elle m'indique son pays d'origine car cela pour-
rait la renvoyer (une fois de plus) & son statut de « migrante ». Si je vois que cela
semble nécessaire, je propose aux personnes d'échanger dans une autre langue.
Si nous n'avons pas de langue commune, je lui montre I'application mobile que
nous utilisons. De cette maniere, je lui indique aussi que le fait de ne pas parler la
langue francaise n'est en rien compris comme un probléme ou une incapacité en

ce lieu. C'est fréquent et nous pouvons nous y adapter.

Afin de présenter L'espace, je commence toujours par indiquer aux personnes
les deux seules regles de ce lieu : la confidentialité et la liberté. Tout ce que les
personnes me confient dans ce lieu reste confidentiel a moins qu'elles fassent
la demande explicite d'un partage des informations communiquées. En ce qui
concerne la liberté, jexpose la flexibilité du cadre proposé et leur indique quici
toute suggestion peut toujours étre refusée. Nous laissons également la possibilité
aux personnes d'étre force de proposition quant aux activités qu'elles souhaite-

raient réaliser ou aux sujets qu'elles aimeraient évoquer.

Face a l'objectif du soutien de la santé mentale et de sa déstigmatisation, je
m'appuie principalement sur la force du collectif. Je cherche & proposer un cadre
qui permet aux personnes accueillies a L'espace de dialoguer ensemble sur ces

questions ; cela permet a chacun d’entendre que d'autres vivent des expériences
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parfois communes ou différentes des siennes. J'incite régulierement les personnes
a se positionner, & exprimer leur avis, leurs ressentis, leur vision des choses, afin
qu'elles puissent faire I'expérience d'une expression qui ne sera a aucun moment
jugée ni recadrée. Plus encore, en rebondissant sur leurs propos, et en question-
nant les autres personnes présentes sur cette base, je leur permets d'expérimen-
ter la maniere dont leur vécu et leurs idées peuvent étre utiles a d'autres. Je les
convie parfois & nous raconter la maniére dont les différents éléments abordés
sont compris dans leur propre culture (difficultés vécues, I'aide ou le soutien de la
part des professionnels ou de leur entourage personnel, 'éducation). Par exemple
récemment, un aprés-midi, nous avons échangé collectivement sur les themes de
la séduction et, plus largement, des relations amoureuses. Cette discussion a laissé
place & un grand nombre d'échanges sur les diverses représentations et inter-
prétations —culturelles et personnelles— que chacun peut avoir concernant, par
exemple, la différence d'age dans les couples, les comportements, les regards et
les propos qui sont associés a de la séduction. Dans ce sens, je cherche a créer
du débat et a favoriser la diversité des points de vue exprimés de maniere a ce
que chaque personne puisse ouvrir son champ de compréhension et ses interpré-
tations vis-a-vis des situations auxquelles elle est confrontée quotidiennement. II
m'arrive d'ailleurs régulierement de jouer le réle du défenseur d'une idée que je
ne défends pas personnellement, uniquement dans I'objectif d'ceuvrer ensemble a

cette ouverture des possibles.

Par ailleurs, je travaille aussi tout particulierement sur les tabous. Chaque culture
possede ses propres tabous. Tout ce qui a trait a la santé mentale en fait régulie-
rement partie. Les violences, |a sexualité ou le rapport au genre, par exemple, sont
tout autant de sujets régulierement évités par un certain nombre de personnes
et ce pour différentes raisons. Or, j'ai appris de mes expériences professionnelles
combien il peut étre nécessaire d'offrir un espace pour évoquer ce que I'on a appris
a taire. Parfois, jaborde frontalement le sujet afin de laisser entendre qu'il est pos-
sible d’en parler ensemble. Pour cela, il a tout d'abord été nécessaire que je travaille

sur moi-méme afin de dépasser mes propres tabous.

Il marrive également a certains moments de raconter une histoire (personnelle
ou non, fictive ou réelle) permettant de suggérer que certaines situations, cer-
tains vécus ou ressentis existent pour d'autres personnes en ce monde et qu'il est
acceptable de les vivre comme d'échanger sur ceux-ci. Tous les moyens évoqués
précédemment de mise en confiance des personnes sont également voués a per-
mettre a tout un chacun d'oser partager ce qu'il pense et éprouve, dés lors qu'il en

ressent le besoin ou I'envie.
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Conclusion

J'ai relaté ici une partie de mon parcours en présentant notamment des expé-
riences qui ont fait rupture et m'ont poussé a me dépasser pour progresser, au
regard de ma volonté a soutenir les personnes qui partagent I'expérience de la
migration. Alors méme que mon travail prend racine dans ce que nous pouvons
avoir de commun, chacune des rencontres et interventions que je réalise contribue
a m'ouvrir plus a la perception des différences de vécus, de parcours et de com-
préhension. Je pergois mon réle de médiateur comme celui d'un chef d'orchestre
qui joue sans cesse avec la permission d’une expression personnelle, différente
des autres, mais qui peut s'accorder dans un ensemble commun. De toutes mes
expériences, je retiens notamment la violence qu'un individu peut éprouver lorsqu'il
se sent incompris, quelles qu'en soient les raisons. J'ai appris alors l'importance
d'écouter pour comprendre plutét que pour répondre et je cherche a transposer
cela en pratique. Aujourd’hui, je suis fier du chemin que j'ai parcouru et de la ou
il m'a mené. Je continue d'avancer en regardant parfois mon histoire comme on

regarde dans un rétroviseur.
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Docteur en sciences politiques Responsable de I'accueil de jour
Consultant au sein du groupe Pluricité Péniche accueil, association Le Mas

Loi n°® 2002-2
du 2 janvier 2002
rénovant 'action sociale
et médico-sociale.

La participation des usagers de l'action sociale est souvent présentée comme une
«injonction participative » de la part des autorités publiques (Bazin et Guerrier, 2014 ;
Blondiaux, 2008 ; Carrel, 2017), particulierement depuis la loi 2002-2". Dans les
établissements sociaux ou médico-sociaux en France, elle prend souvent la forme
d'instances formelles telles que les conseils de la vie sociale (CVS) ou des « colleges
d'usagers » au sein des instances associatives. Vingt ans aprés l'adoption de la loi, il
existe une forme de consensus autour des limites de cette approche par les instances
ou les dispositifs participatifs (Gourgues, 2012, 2013). Pour étre réelle, afin d'influen-
cer effectivement les décisions prises et contribuer & une coconstruction des actions
menées, la participation des usagers ne peut qu'étre polymorphe, plurielle et s'insérer
dans un ensemble de dynamiques plus ou moins réguliéres. En un sens, il s'agit de dif-
fuser au sein de ces établissements une culture participative qui dépasse la vision par
dispositifs ou par outils, mais diffuse dans I'ensemble de l'organisation et influence, de

fait, 'ensemble des décisions prises et des actions menées.

Toutefois, cette ambition se heurte aux réalités vécues au sein de nombreux établis-
sements du fait de leurs modalités historiques de fonctionnement, de ressources
financiéres et humaines limitées, de la culture professionnelle de certains interve-
nants sociaux ou médico-sociaux. Par ailleurs, les modalités mémes d'intervention
de certains établissements ou services rendent moins aisées les dynamiques de
participation et de coconstruction. Ceci est le cas des accueils de jours pour per-
sonnes sans-abri, fréquentés uniquement la journée, recevant un public souvent
nombreux et en situation d’extréme précarité. La forte mobilité des usagers et le

flux important de demandes limitent souvent toute ambition participative.
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2 Le Mas, mouvement
d'action sociale, est une
importante association
lyonnaise fondée en
1961. Elle dispose
aujourd hui d'une
vingtaine de services
implantés dans une
dizaine de communes de
la métropole lyonnaise.

Cet article se fonde sur une expérience pouvant étre percue comme l'une des
pieces possibles du puzzle de la prise en compte de I'expertise des usagers : la
réalisation récente d'une enquéte au sein de la Péniche accueil, accueil de jour
pour personnes sans-abri, dans le cadre de la construction d'un projet de service.
Cette étude repose sur des entretiens semi-directifs réalisés uniquement auprés
des usagers de ce service, sans intégrer d'autres parties prenantes (dont les pro-
fessionnels), ainsi que sur des observations. Elle a pour objectif de comprendre les
usages du lieu par les personnes accueillies, les évolutions de ces usages dans

le temps, le rapport a I'équipe et les points de vue sur les améliorations possibles.

Péniche accueil

Péniche accueil est un accueil de jour situé sur une péniche amarrée sur les
quais du Rhone, en plein centre-ville de Lyon. Créée en 1993 par un regroupe-
ment d'acteurs locaux déja engagés dans des actions de solidarité (Habitat et
Humanisme, les Amis de la Rue, les Petits Fréres des Pauvres), elle est un lieu

historique de I'action sociale & Lyon (Bruneteaux et Lanzarini, 1996). Depuis

2021, elle a été intégrée au sein de I'association Le Mas?. La structure propose

un ensemble de services aux personnes en situation de grande précarité, dans

une approche a la fois individuelle et collective.

La Péniche pratique un accueil collectif de 9 heures & 12 heures et de 14 heures &
17 heures les lundis, mercredis et jeudis, et les mardis de 14 heures a 17 heures.
Les mardis matin et les vendredis sont consacrés a des rendez-vous individuels,
al'entretien des lieux, & des réunions partenariales ou a des projets extérieurs.
L'équipe est composée d'une responsable de service, une assistante so-
ciale, une maitresse de maison, un éducateur spécialisé et un moniteur-
éducateur. Des bénévoles interviennent également de maniére réguliere

au sein du service.

©
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Larticle s'intéresse donc a la prise en compte de I'expérience et & la mobilisation
de l'expertise des usagers non pas dans le travail social lui-méme, mais dans le
développement de stratégies ou de projets liés aux services fréquentés, et dans
les démarches d'évaluation qui y sont liées. Il pose la question de la pertinence et
des limites d'une telle approche au sein de services du secteur de I'urgence sociale
et plus largement du secteur social et médico-social. Il vise & mettre en lumiere les
prérequis et les points de vigilance pour éviter une « participation alibi » une instru-
mentalisation de la parole et de I'expérience usagere.

Nous reviendrons ainsi dans une premiére partie sur deux dimensions de la dé-
marche : la commande de I'étude et ses contours, ainsi que la méthodologie déployée
en termes d'observation, d’entretiens et de mise en débat des résultats avec certains
usagers. La seconde partie de l'article sera consacrée a la réception par I'équipe du
service des résultats de 'enquéte, portant notamment sur limportance des « petits
dépannages » quotidiens, sur la perception des usagers par les usagers eux-mémes.
Dans sa construction, I'article fait le choix de rendre visibles les deux points de vue
ici exprimés, celui de I'équipe (en I'occurrence la responsable du service) et celui de
I'enquéteur, permettant de prolonger le dialogue instauré lors du travail d’enquéte

et de restitution.

Retour sur deux dimensions clefs de I’enquéte

Nous proposons de revenir ici, de maniére croisée, sur deux dimensions qui nous

semblent caractériser 'enquéte menée au sein de Péniche accueil.

Vu du service : une « commande » liée a I’élaboration du projet de
service, dans un nouveau contexte associatif

Péniche accueil est amarrée sur les quais du Rhéne depuis une trentaine d'années.
Des bénévoles — majoritairement des notables lyonnais — assuraient I'accueil des
personnes sans-abri, en errance dans le secteur de la gare de Perrache: un public
masculin, vulnérable, vieillissant, surtout résigné et sans demande. Progressive-
ment, les personnes ont exprimé le souhait de faire valoir leurs droits, de trouver
des solutions pour sortir de la rue. Les administrateurs de I'association se sont
alors rapprochés des collectivités en quéte de subventions dédiées au travail social
(Bruneteaux et Lanzarini, 1996). La référence concernant le revenu de solida-
rité active (RSA) a ainsi été le premier financement d’accompagnement social.
Lengagement bénévole n'a cependant pas faibli et le collectif battait son plein
a une époque ou la porte s'ouvrait inconditionnellement & tout public isolé. Le

fonctionnement quotidien était régi par des principes plutét caritatifs portés par
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Depuis la loi de
janvier 2002 rénovant
[action sociale et médico-
sociale, les tablissements
sociaux et medico-sociaux
(ESMS) ont I'obligation
de procéder a des
gvaluations externes et
internes. Dans le cadre de
[a loi du 24 juillet 2019
relative & l'organisation
et [a transformation du
systeme de santé, la
Haute Autorité de santé
a développé en 2021
un nouveau référentiel
commun d'évaluation ainsi
qu'un nouveau processus
d'accréditation des
structures évaluatrices. La
démarche présentée ici ne
rentre pas dans ce cadre,
mais compléte et enrichit
les évaluations conduites
par ailleurs.

des bénévoles bienveillants, qui assuraient le service du café derriere un comptoir
marquant la barriere & ne pas franchir. Néanmoins, un lieu ouvert ne peut fonc-
tionner sans l'adhésion des personnes accueillies qui participent du sentiment de
sécurité et de convivialité. Tous dans le méme bateau, professionnels, bénévoles et
usagers faisaient vivre le lieu avec I'accueil pour intérét commun. Dans ce contexte,
les personnes participaient au déchargement des stocks alimentaires, a 'entretien
du bateau, au nettoyage des quais, a I'organisation de tournois de foot et autres
séjours a la campagne. Se sentir ensemble et utile ici guidait 'équipage.

Le développement continu de la fonction d'accompagnement social professionnel
au sein du service a graduellement impacté les modalités d'accueil, moins incon-
ditionnelles a I'entrée mais plus souples a l'intérieur de la Péniche. La promotion
du pouvoir d'agir a pris corps aupres d'un public plus jeune mais plus éloigné du
droit commun. La liberté de circuler dans la péniche a été marquée par la dispari-
tion du comptoir et I'acces facilité aux différents services de premiere nécessité a
favorisé I'ancrage de ceux qui se marginalisent. Les projets collectifs se sont aussi
déployés dans des registres plus contemporains comme l'organisation de temps

festifs ouverts & tout public.

Llintégration récente (2021) de Péniche accueil au sein de 'association Le Mas est
une étape importante. Elle a notamment permis de sécuriser le projet en 'adossant
a une gestion plus structurée de l'organisation du service. Dans le méme temps,
et comme dans tout rapprochement entre structures, il existait un enjeu fort de
création d'une culture commune dans le respect de I'histoire et des spécificités
de chacun. L'enjeu commun était dés lors de faire cohabiter le cadre institutionnel
avec une approche coopérative et sensible du lieu ol la parole des personnes a
toute sa place.

L'enquéte auprés des usagers, comme premier pas vers une formalisation de projet
de service, est apparue comme une évidence et fut proposée a la direction par
I'équipe de Péniche accueil. Il s'agissait d’effectuer un pas de c6té a la fois en
mobilisant un regard extérieur sur le service, mais aussi et surtout en trouvant un
moyen de mettre la parole et I'expertise des « passagers » au coeur de la démarche.
En un sens, il s'agit d'une démarche évaluative, bien que déconnectée des outils
et méthodes imposées par les autorités publiques dans le cadre des évaluations

externes obligatoires®.




Ce qui est moins
e cas dans le champ
de la recherche,
comme en témoigne
|e fort développement
des « recherches
participatives » consistant
a intégrer le « savoir
expérientiel » aux
enquétes et recherches,
sous diverses modalités.
Lire notamment : Petiau,
2021 ; Rullac, 2018 ;
Audoux et Gillet, 2015 ;
et Uribelarrea et al, 2023,
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Vu de I'enquéteur : la nécessité d’'une méthodologie qualitative
et adaptative

Dans la demande initiale effectuée par Péniche accueil (dans un e-mail envoyé a lenqué-
teur), était indiqué le « besoin de formaliser notre projet pour sécuriser le périmétre d'inter-
vention et faciliter la communication avec les partenaires, financeurs et pouvoirs publics ».
Le méme document indiquait que la mission proposée « consisterait & enquéter aupres

des personnes que nous accueillons pour interroger leur rapport & Péniche accueil :

1. Qui sont-elles ? Comment définir ce quelles ont de commun derriere
une apparente diversité ;

2. En termes d'accueil, de services et d'accompagnement, que trouvent-elles
a Péniche accueil quelles ne trouvent pas ailleurs et inversement. En tant qu'accueil
de jour, nous tentons d'agir en complémentarité des autres lieux et services. Aussi, il
serait important de nous situer dans un paysage d'acteurs qui offrent aujourd’hui sur la
Métropole un panel trés large de service.
La demande précisait que ces questions étaient « indicatives » et qu'il serait laissé
« libre cours a ton imagination de sociologue pour mettre en dialogue les personnes

et l'institution ».

Ainsi, et comme mentionné plus haut, l'enquéte envisagée s'inscrivait a la frontiére
de plusieurs démarches : dune part, et de maniére relativement prépondérante, une
démarche évaluative consistant & analyser en quelle mesure le service répondait aux
besoins et attentes des usagers ; d'autre part, une démarche sociologique compréhen-
sive consistant & recueillir les points de vue des personnes de maniére ouverte et en
prenant en compte les parcours ; et enfin une démarche prospective, visant a alimenter

la construction du prochain projet de service.

A partir de cette commande large fut établie une proposition relativement originale
dans le champ de l'évaluation fondée sur lidée de porter un regard sur la structure
quasi uniquement au travers du regard de ses « usagers » sans le mettre en perspec-
tive avec le point de vue des professionnels ou d'autres parties prenantes. Or, souvent,
dans les démarches de type évaluation®, la parole des usagers, lorsqu'elle est prise en
compte, l'est plutét dans une fonction de contrepoint par rapport aux points de vue
percus comme plus |égitimes des salariés, professionnels, cadres ou autres personnes
impliquées. Dans certaines expériences, elle est 'une des composantes d'un dialogue
entre divers savoirs professionnels, académiques et d'usage (Amaré et Bourgois, 2022).
Ce n'est pas le cas ici, le choix ayant été fait des l'origine de se centrer sur les discours
des passagers de la Péniche, leur point de vue sur 'existant et sur les évolutions souhai-

tables en termes de services, d'organisation ou autre.
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Pour obtenir ces points de vue, le choix fut celui d'une enquéte par entretiens com-
préhensifs, et non par questionnaire ou autre méthode. La démarche n'est donc
pas celle d'une « enquéte de satisfaction », mais visait & comprendre, de maniere
plus fine, la place qu'occupe un service comme Péniche accueil dans le parcours
des personnes qu'elle accueille. Il s'agissait notamment de porter une attention
particuliere aux points de vue « sensibles » des personnes, aux expressions utili-
sées pour qualifier le service, les intervenants et les autres personnes. Ceci justifie
lutilisation abondante de verbatims au sein du texte final afin de donner a voir de

ces modes d'expression.

En ce sens, et méme si cette enquéte ne prétend aucunement a une recherche
scientifique ou académique, elle s'ancre dans les principes de la « sociologie de la
réception de l'action publique » (Lévy et Warin, 2019 ; Revillard, 2016) qui vise &
comprendre et analyser les politiques sociales ainsi que les dispositifs a partir de la
maniére dont les destinataires de cette politique les regoivent, les comprennent, y
ont recours ou non (Milet et Warin, 2013). Contrairement & une approche plus clas-
sique, il ne s'agit donc pas d'analyser un dispositif ou un service pour voir comment
il s'applique aux usagers, mais de comprendre ce dispositif a partir des discours et

des pratiques de ses destinataires.

Des l'origine, il fut également décidé de ne pas procéder a un « ciblage » ou une
sélection des personnes, mais de constituer le panel au fur et & mesure de I'en-
quéte. Il s'agissait cependant dans le méme temps que la composition finale du
groupe intégre a minima 'une des quatre situations majoritairement rencontrées
a Péniche accueil, soit : des personnes avec de longs parcours de rue et en situa-
tion de grande marginalité (majoritaire et public « cible » de Péniche accueil) ; des
personnes plus récemment & la rue suite & une rupture de parcours (expulsion
locative...) ; des personnes en demande d'asile, sans droit ni titre, et ressortissants
européens ; des personnes relogées via les orientations Logement d'abord et qui
continuent a fréquenter la Péniche.

Durant le temps court de I'enquéte, si les personnes avaient envie de répondre aux
questions, la posture consistait & se montrer disponible auprés d'elles. Une affiche
avait été posée par 'équipe une semaine avant le début de I'étude pour prévenir

de cette derniere.

Lensemble des entretiens a été organisé de maniere ad hoc en fonction des
personnes présentes (excepté avec une d'entre elles, relogée depuis un certain

temps, et spécifiquement contactée par I'équipe). Plusieurs ont refusé ou décliné
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la proposition, mais la majorité ont accepté dés le premier échange. Les entretiens
se sont déroulés sur les espaces extérieurs de la Péniche, la plupart sur le pont
avant, permettant d'étre un peu séparé des autres passagers. Deux d'entre eux ont
été réalisés dans le bureau de 'équipe salariée.

Eléments sur le groupe d’enquétés

Le groupe d'enquétés est composé de quatorze personnes, tous des

hommes, ayant entre 21 et 60 ans (cinq parmi eux entre 21 et 35 ans).

Deux d'entre eux n'avaient pas la nationalité francaise. Labsence de
femmes dans |'échantillon est liée a la surreprésentation masculine dans le
public accueilli, mais aussi certainement a la période courte de I'enquéte
qui n'a pas permis de rencontrer les femmes peu nombreuses accueil-
lies par le service. Neuf personnes rencontrées étaient présentes a Lyon
depuis plus de cing ans, deux d'entre elles depuis moins de cing mois, les
trois autres autour d'un an. Deux personnes ont un chien.

La veille de I'entretien, trois personnes avaient dormi dans leur logement, une

dans un site d'hébergement de long terme et huit avaient dormi a la rue.

Une bréche dans I’'approche unique par les usagers : une observation
légére, mais fondamentale dans la collecte de données

Par ailleurs, les entretiens ont été complétés par des mini-moments d'observation
qui ont fait 'objet d'un petit carnet d'enquéte fait de prises de note sur le vif ou
immédiatement aprés les passages sur le site. Certains extraits de ce carnet sont
également insérés dans le rapport afin d'apporter un regard complémentaire, méme
s'ils sont forcément situés sur les thématiques et les enjeux issus des entretiens.
Cette approche complémentaire aux entretiens peut poser question, dans le sens
ou elle amoindrit le choix d'une entrée unique par le discours des usagers. Elle s'est
cependant avérée indispensable pour apporter un éclairage ou une mise en pers-
pective de certains propos issus des entretiens. Ceci fut le cas, par exemple, sur la
question de la violence. Dans la majorité des entretiens, les personnes expriment
une forte satisfaction liée au fait que la Péniche est un lieu « sans embrouilles »,
au sein duquel la violence de la rue est quasiment absente du fait d'une régula-
tion efficace par I'équipe et d'une autorégulation par les passagers eux-mémes.
Pour autant, sur le temps court de I'enquéte, cette dimension de la violence ou de
tensions entre passagers ou entre passagers et équipe fut loin d'étre absente. Si

ceci ne remet nullement en cause le ressenti des usagers, dans le rapport final

©
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des encadrés issus du carnet d'enquéte amenent a questionner ce sentiment de

sérénité ou de tranquillité au regard de la réalité quotidienne dans les lieux.

Vu du service : le besoin d’une confiance forte
entre I’enquéteur et la structure

Sans hypothéquer la capacité des personnes & livrer un discours situé
sur leurs besoins, il apparaissait important de faire appel & un enquéteur
habitué au public. Les personnes en situation de rue, d'exclusion, voire
d'errance, transportent souvent avec elles des expériences hors normes.

L'équipe de Péniche accueil rencontre des hommes et des femmes aux par-

cours atypiques ou cohabitent, le plus souvent, 'abandon dans I'enfance,

les violences physiques et sexuelles, la délinquance, les addictions, I'incar-
cération ou les séjours en psychiatrie. Conscientes de leurs stigmates, et
faute d'étre entendues en général, les personnes peuvent saisir I'oppor-
tunité d’'un nouvel auditeur pour produire un récit qui répond moins a la

question posée qu'a leurs propres préoccupations de réparation.

La capacité de modération des discours était également la garantie de ne
pas enfermer la personne dans une approche exotique, réduite a la part
extraordinaire de son histoire.

La prise au sérieux de la parole, telle gu'elle est recueillie, et la faculté de
reconnaitre le vécu comme expérience, non comme identité, faisait partie
de la méthode d'enquéte. Nous considérons que la capacité de contextua-
lisation de cette parole par I'enquéteur n'est pas une altération, mais, au

contraire, un instrument de précision.

La participation en négociation au cours de I’enquéte

Comme mentionné plus haut, nous ne considérons pas cette enquéte comme une
démarche proprement « participative ». En effet, les usagers du service n'étaient
pas impliqués dans le protocole initial, c'est-a-dire ni dans la définition des ques-
tions et problématiques ni dans les choix méthodologiques, & I'exception de la col-
lecte et de I'analyse des données. Cependant, au cours de I'enquéte, cette question
d'une participation plus poussée des usagers s'est posée a plusieurs reprises.
Ainsi, au démarrage de la démarche a été évoquée la possibilité de demander a
une personne préidentifiée, Hervé, d'intervenir comme coenquéteur et de coréali-
ser certains entretiens sur le modele de certaines recherches participatives (Petiau,
2021). Discutée entre l'enquéteur et la responsable de service, cette option n'a pas




Emmanuel et Hervé
sont impliqués - a des
degrés divers - dans le
projet « Street reporters »,
porté par la Fondation
Abbé-Pierre, et Hervé
est également impliqué
dans le collectif Soif de
Connaissances, deux
expériences auxquelles
Louis Bourgois a contribué.
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été retenue pour différentes raisons liées notamment & la question de la rémuné-
ration et au budget limité, a la disponibilité de la personne identifiée et aux risques

d'incompréhension ou de tensions vis-a-vis des autres passagers.

C’est au moment de la production des premiers résultats que la question participa-
tive a ressurgi, d'abord avec la possibilité de mettre en débat ces résultats avec les
usagers intéressés afin de recueillir un point de vue plus collectif sur les constats
et sur les propositions d’évolution de I'accueil de jour. Cette possibilité a également
été abandonnée sur avis de la responsable de service, ainsi formulé dans un mail :
« Aprés échange rapide avec I'équipe, nous pensons tous que la restitution formelle
aupres des passagers est inadaptée. Nous ne sommes pas les derniers a travailler
limplication des personnes mais ne souhaitons pas organiser un temps formel qui
sera trés certainement artificiel et n‘apportera rien de plus que ce qui a déja été
recueilli dans les entretiens et les temps d'observation. » Ce positionnement donne
a voir, selon nous, des choix et des arbitrages au sein des services sociaux ou
médico-sociaux quant aux espaces, instances et modalités de la participation. Sans
pouvoir apporter une analyse fine ici, il met en lumiére la fagon dont les équipes
peuvent percevoir les risques, les déséquilibres ou les tensions que peut générer la
participation en fonction de l'instant et des modalités choisies. Dans le cas présent,
la décision est également liée & une réflexion sur les fonctions de la participation et
la volonté d'éviter toute participation-alibi (« un temps formel qui sera certainement
artificiel ») en anticipant sur 'absence d'effets concrets de la démarche propo-
sée. Cependant, une option intermédiaire fut identifiée, celle de solliciter un ancien
usager — Hervé, 58 ans — et un usager actuel de Péniche accueil — Emmanuel,
45 ans — pour des entretiens ayant un statut un peu particulier, car réalisés apres
la rédaction du prérapport. Le choix de ces deux personnes n'était pas neutre :
Emmanuel comme Hervé avaient été rencontrés avant 'enquéte dans le cadre de
projets participatifs communs?, il existait donc une relation de confiance. Emma-
nuel vit encore a la rue et investit |a vie de la Péniche de nombreuses maniéres:
par des coups de main ponctuels, des services informels auprés de passagers et
parfois des formes de médiation entre I'équipe et les passagers. Hervé est relogé
depuis plus d'un an dans le cadre du Logement d'abord et continue d'avoir des
relations ponctuelles avec I'équipe de la Péniche. Il est quasi systématiquement
présent lors des événements organisés par la Péniche, pour l'intendance, 'organi-

sation, la tenue du bar ou autre.

Ces deux entretiens avaient pour but d'obtenir un regard « expert » sur les analyses
et les conclusions du prérapport, ainsi que d'alimenter ce dernier par des éléments

complémentaires ou contradictoires.




Faire savoir I'expérience

Vu de I’enquéteur : les limites et biais de I’enquéte

Ce choix d'une enquéte centrée sur le point de vue des usagers contient
bien sir certaines limites, qui s'ajoutent a celles liées aux contraintes de
temps et aux modalités de réalisation.

Ainsi, I'étude s'est déroulée sur un temps court (deux semaines, avec pré-

sence irréguliére sur les lieux) ne permettant pas de rencontrer I'ensemble

des profils accueillis a Péniche accueil. De plus, le fait que I'enquéte se
déroule début septembre a pu jouer sur le profil des personnes rencon-
trées, certains passagers étant encore en dehors de Lyon, plusieurs
autres étant absents de Lyon pour effectuer des travaux saisonniers dans

la région, notamment les vendanges.

Le fait que les entretiens se déroulent sur la Péniche, s'il a pour avantage
d'offrir un cadre calme et connu des personnes, a pu jouer dans certaines
réponses, dans le sens d'un « adoucissement » des points de vue et juge-
ments portés sur le service et I'équipe.

A posteriori, la grille d’entretien contenait certains manques, notamment
concernant la question du genre, non abordée lors des entretiens, mais
qui aurait pu éclairer de maniére utile certains propos liés notamment a
la fréquentation des lieux, aux profils des passagers et aux interrelations
entre personnes. |l aurait pu s’agir notamment de creuser I'hypothése se-
lon laquelle la faible présence des femmes dans le lieu était liée soit a des
formes d'exclusion par les passagers eux-mémes, soit & des mécanismes

de non-recours liés a certaines craintes ou représentations du lieu.

Enfin, interroger le point de vue unique des passagers induit de fonder
I'étude sur une vision forcément parcellaire du sujet abordé. Malgré leur
connaissance parfois ancienne et forte des lieux et de I'équipe, les usa-
gers ne disposent pas d'une vision d’ensemble des contraintes légales
ou administratives liées a ce type de service, ne sont pas informés de
I'ensemble des services proposés, ou peuvent avoir une vision biaisée
de certaines décisions ou orientations prises par I'équipe ou l'associa-
tion. Ce biais est largement assumé et fut en partie limité par la mise
en discussion des résultats avec I'équipe salariée et bénévole lors de la

présentation du rapport.
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Vu du service : les effets de I'enquéte
sur I’équipe et les pratiques

Une restitution de I'enquéte organisée en présence de deux membres de la di-
rection du Mas, de I'équipe et d'un bénévole de Péniche accueil a facilité son
appropriation collective, ainsi que sa validation institutionnelle. Lintention initiale de
rédiger un document organisé a partir des missions d'un service dédié a un public
spécifique s'est déplacée au regard de l'incontestable Iégitimité des personnes a
parler de ce gu'elles vivent dans un lieu. Nous revenons ici sur trois résultats qui ont

particulierement influé sur la rédaction du projet de service.

Lorsque l'accueil collectif était informel et anonyme, il donnait acces a tous les
services de premiére nécessité, sans obligation de lien avec I'équipe. La volonté
de reconsidérer le fonctionnement en ciblant des publics via des entretiens de
préaccueil, a engagé les professionnels dans une reconnaissance des singularités
ainsi qu'imposé une transmission nécessaire et continue de « comment les choses
se passent ici ».

Ainsi, toutes les personnes qui entrent sur le bateau rencontrent un membre de
I'équipe — professionnel du travail social — avant d'étre soit accueillies, soit réo-
rientées selon leurs besoins spécifiques. Les usagers deviennent généralement
des habitués, des spécialistes qui transmettent la parole du lieu. Contrairement au
classique livret d'accueil dispensé dans d'autres structures, le temps de présenta-
tion orale du fonctionnement encourage son appropriation par tous. Le cadre et
les principes d'action portés par Péniche accueil sont ainsi trés bien ressortis dans

I'enquéte qui conforte I'usager dans son statut d'expert.

L'enquéte a notamment mis en lumiére l'intérét pergu par les personnes accueil-
lies du rapprochement entre les services de premiére nécessité (petits déjeuners,
douche, collation...) permettant de « mieux vivre la rue » selon les termes du rap-
port, 'accompagnement social favorisant I'acces aux droits et le relogement.

L'enquéte, initialement destinée & caractériser les besoins des personnes, a éga-
lement révélé une hiérarchisation dans leurs attentes. Suite a I'enquéte, les pro-
fessionnels ont revisité leur place a I'aune des criteres d'importance énoncés. Le
rapport insiste sur le fait que les « petits dépannages » qui améliorent la vie quo-
tidienne sont a l'origine de presque toutes les rencontres avec la péniche. Ils sont
le premier attachement, celui qui crée l'occasion de croiser le travailleur social. La
maitresse de maison qui orchestre l'accés aux douches, & la salle de repos, au

chargement des téléphones, aux collations, aux cremes de beauté et dolipranes
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est ainsi apparue comme le personnage central pour les personnes accueillies.
Une partie de I'équipe en charge de 'accompagnement individuel se représentait
ces services plutét comme un supplément d'ame face a 'ensemble des démarches
en faveur de I'acces aux droits, aux soins ou au logement. Lenquéte a ainsi permis
a chacun des professionnels de relire son poste et ses propres représentations
des intentions des personnes a étre la. Le sens de leur action s'est, d'une certaine

maniére, réaligné avec les attentes et les perceptions des usagers.

La crise sanitaire a engendré une volonté de transformation des modalités d’ac-
cueil du public. Cette période particuliére a été I'occasion de recentrer les missions
vers les personnes vulnérables, enfermées dans 'espace public, pendant que I'Etat
recommandait aux citoyens de rester chez eux.

Les premieres orientations ciblées ont été travaillées avec le réseau de I'urgence
sociale et des maraudes. Péniche accueil s'est progressivement engagée envers
un public en situation de droits et d'exclusion chroniques avec le pari du reloge-
ment possible. La mise en ceuvre de la politique du Logement d’abord a accompa-
gné et justifié une mise en cohérence ainsi qu'un rapprochement entre les publics
repérés éligibles dans la rue, accueillis dans le collectif et accompagnés dans une
recherche de solution. Pour autant, Péniche accueil ne sera jamais fréquentée par
un public homogéne, notamment parce que le quotidien et I'enquéte convergent
vers l'identification du bouche-a-oreille comme principale boussole.

A Péniche accueil, on rencontre un monde de la rue qui vit une longue conver-
sation entre personnes qui se croisent, se connaissent, se perdent de vue et se
retrouvent. Tous les lieux de débrouille, de dépannage ou de service social sont
I'occasion d'identifier d'autres endroits avec ses publics propres et ses divers ser-
vices. La journée se remplit ainsi d'un endroit a 'autre, parfois dans une cadence
millimétrée, le plus souvent en suivant un mec qui a une bonne idée.

Premiers orienteurs, les usagers se font donc ambassadeurs des publics corres-
pondant aux missions de Péniche a(bdc)ccueil. L'enquéte dévoile leur engagement
dans la préservation du lieu, l'attention portée a ceux qu'ils définissent comme «les
vrais gars de la rue » Cette construction des catégories par les personnes elles-
mémes alimente 'équipe et les discussions sur la légitimité & fréquenter le service.
Certains publics circulent en périphérie des missions principales et interrogent le
bien-fondé de leur présence. Il peut s'agir, par exemple, de personnes relogées
qui continuent pourtant de fréquenter la péniche. Limportant renouvellement des
publics, 'ambition d’'une énergie collective dans un lieu coopératif génerent une

renégociation permanente des motifs et du sens de la fréquentation.




Les « ligux-repéres »
abellisés par la Métropole
de Lyon sadressent, au
moins pour partie, aux
publics sans-abri éligibles
au Logement d'abord. lls
proposent des services de
premiere nécessité et un
accompagnement social
favorisant la création de
lins et d‘attachements
au service d'une sortie
définitive de la rue.

Selon les principes du
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relogées afin d'assurer
une continuité relationnelle
rassurante dans des
parcours trop souvent faits
de ruptures.
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Lorsque Péniche accueil s'est engagée dans la mise en ceuvre du Logement
d'abord, le service a également été labellisé « lieu-repére » par la Métropole®. I
s'agissait de garantir une continuité d’accueil et de lien aprés le relogement de la
personne : une relation d'aide émancipée du suivi social formalisé, voire contrac-
tualisé, qui d'ordinaire relie 'usager a un référent. Péniche accueil a toujours pri-
vilégié I'adhésion de la personne et l'alliance née d'une confiance mutuelle pour
coconstruire les accompagnements. Aussi, le principe de lieu-repére correspondait

aux paradigmes qui guidaient déja l'action au sein du service.

Sans injonction a la norme, I'accés au logement de droit commun est la premiére
demande des personnes et la solution privilégiée par I'équipe, méme aprés des
années de rue. Parfois trés habitués au sans-abrisme, certains publics se sentent
particulierement fragilisés au moment de leur installation.

Les personnes en errance voyagent lIéger et emménagent souvent sans meubles,
sans affaires personnelles, sans objets souvenirs, sans rien a déplacer d'un lieu
a l'autre. Des murs et du vide. Face a la nécessité de poursuivre les démarches,
Péniche accueil s’est naturellement engagée dans le concept de « lieu-repere » qui
permet de continuer ensemble et de rester & I'écoute des besoins quel que soit le

secteur de relogement.

La territorialisation de laction sociale (organisée par secteurs géographiques
d'intervention) impose, au contraire, des ruptures dans les suivis et met & mal les
parcours les plus sensibles. Le droit commun — la Maison de la Métropole pour
les solidarités (MDMS) ou le centre communal d'action sociale (CCAS) — est dif-
ficilement accessible pour des personnes aux parcours personnels et affectifs
carencés. Laccueil guichet standardisé, les délais de rendez-vous, le turn-over des
professionnels expliquent en partie le non-recours des personnes en situation de
grande exclusion. La passation vers le droit commun n'est pas une évidence pour

des publics habitués a une profonde solitude.

Lenquéte met en avant la fonction de « filet de sécurité » joué par Péniche accueil
qui, de notre point de vue, repose sur les principes de non-abandon, de disponi-
bilité & lautre et de reconnaissance des attachements qui se sont tissés tout au
long du parcours d'accompagnement. La solitude du relogement est relationnelle,
mais aussi administrative. La charge mentale de la boite aux lettres et 'absence
soudaine des compagnons de galére encouragent les personnes a revenir vers

Péniche accueil le temps d'une recomposition du quotidien et des relations. Les




Faire savoir I'expérience

lieux-repéres ne scellent pas une consommation du service a vie, ils permettent
simplement un détachement progressif et choisi. Le rapport met ainsi en lumiére
I'aspect rassurant pour les anciens usagers de savoir que I'on peut solliciter 'équipe
en cas de questionnement sur un papier administratif ou autre, par exemple, alors

méme que dans les faits cette sollicitation peut n'étre qu'extrémement rare.

Conclusion

L'enquéte conduite aupreés des passagers de Péniche accueil, qui était au départ
envisagée pour nourrir le travail sur le projet de service, s'est finalement imposée
comme le socle naturel de ce dernier au moment de 'écriture. La structuration de
I'étude est née de la catégorisation faite par les publics, de leurs besoins, leurs usages
et leurs attentes. La circulation des personnes dans le lieu laisse une empreinte et
favorise une transmission, aujourd’hui validée par un projet de service. L'équipe est
ainsi aux prises avec les ressentis des personnes qui guident 'action au quotidien et
tempérent la commande publique pas toujours en phase avec les besoins. Létude a
déplacé la formulation du travail prescrit vers le travail réel. Ainsi, le projet de service
a mis la personne au centre et raisonne avec les principes d'un lieu qui tente, au

quotidien, d'assouplir les frontieres entre les accueillants et les accueillis.

Pour autant, cette expérience de prise en compte de I'expertise usagere dans la
construction du projet de service ne fait sens que dans son lien avec un ensemble
de pratiques quotidiennes ou d’événements plus ponctuels qui laissent la place a
I'expression et au choix des personnes, et qui prennent au sérieux la maniere dont

ils congoivent les services répondant a leurs besoins.

Dans le contexte spécifique d'un accueil de jour — par nature lieu de passage
pour des personnes non mises a I'abri — dans un environnement institutionnel et
légal parfois contraignant et normatif, cette attention est une lutte quotidienne qui
nécessite l'utilisation d'un ensemble d'outils et de canaux diversifiés. En ce sens,
les démarches évaluatives ont selon nous toute leur place dans la dynamique par-

ticipative qui traverse le secteur social et médico-social.
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Notre article propose de partir d'une pluralité d'expériences vécues par des per-
sonnes en situation de handicap (déficience motrice, maladie neuromusculaire dé-
générative, troubles psychiques) vivant sur des territoires différents, a savoir Paris,
Tahiti et la région Auvergne-Rhéne-Alpes'. Coécrit, il est le fruit d'un dialogue et
d'une réflexion collective conduits a sept voix, entre personnes rendant compte de
leurs épreuves de la vulnérabilité et acteurs contribuant a 'échange & partir de leurs

expériences professionnelles en intervention sociale, en formation ou en recherche.

Par cette contribution, nous tentons collectivement de rassembler et de qualifier la
fagon dont les personnes qui ont été confrontées a des épreuves les ont vécues,
traversées, puis incorporées et valorisées, tout en s'appuyant sur leurs forces, leurs
aptitudes ou les désirs qu'elles ont mobilisés. Cette démarche s'ancre dans un rap-
prochement des réalités issues de récits d’expériences. Par confrontation succes-

sive, nous identifions les convergences qui émergent de ce recueil avec la volonté




CAHIERS*RHIZOME #88-89

de « traduire sans trahir ». Progressivement, tout en envisageant cette « commu-
nauté de destin » comme une ressource, notre ambition est de retenir des théma-
tiques émergentes et (re)construites collectivement par la « pluralité des savoirs »
(Coutellec, 2015). Dés lors, forts de ces connaissances construites individuelle-
ment a partir de I'expérience de vie et assurés que ce processus de coconstruction
est possible, notre perspective est de créer un contexte d'échange autant facilitant

qu'interdépendant, tournant le dos & une structure relationnelle hiérarchisée.

Une approche par le récit biographique

Notre contribution se glisse dans I'évolution des modeles épistémologiques des
sciences humaines et sociales qui reconnait la validité des savoirs d’expériences
et encourage la prise en compte de la parole des personnes concernées — soit
des personnes en situation de handicap —, en les considérant comme des actrices
sociales, témoins fiables de leur monde. Convaincus que chacun est riche d’un
savoir souvent ignoré, ce qui nous rassemble est le constat que, si 'lhomme est
souvent capable d'agir, de répondre a un événement, d'affronter une situation, il
éprouve pourtant des difficultés a analyser ce qu'il vit, ce qu'il agit, ce qu'il pense, a
donner du sens & cela et a formaliser ce qu'il en apprend. Telle est la charge portée
par notre groupe, celle de faire advenir ce savoir issu de I'expérience dont la plus
grande partie est tacite, qualifier et construire en commun un « autre » savoir, au
croisement des expériences vécues des personnes, des pratiques des profession-

nels ici concernés et des connaissances produites par la recherche.

Dans notre dispositif de recueil de données, nous invitons initialement chaque au-
teur a relater son parcours de vie tout en retenant de son expérience ce qu'il désire
communiquer, ce qui I'a marqué ou étonné, ce qui l'interroge ou le préoccupe. De
cette pluralité d'expériences et de cette diversité des réalités vécues, décrites par
chacun, émergent des lignes de force communes. Ainsi, la connaissance qui résulte
de cette confrontation est le produit d’'un processus qui s'affranchit des situations
singulieres, circonscrites au vécu d'un individu, et qui permet que ce qui se réalise
«a un endroit quelconque et & un moment donné du temps, peut étre traduit dans

ce qui se produit ailleurs et & d'autres moments » (Dewey, 2012, p. 412).

Pour compléter les contours de ce dispositif méthodologique, il convient de retenir
que produire un entretien biographique n'est pas « seulement » raconter son his-
toire, mais partager son monde en cherchant & le donner & lire avec cohérence ;
relater & sa maniére le monde dans lequel on vit et la fagon dont on se le repré-
sente ; offrir une traduction singuliere de ce qu'il s’est passé ; une tentative de

réappropriation de son expérience. Alors, il y a une sélection des étapes, une orga-
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nisation des événements qui peut convaincre son interlocuteur : « les narrateurs
ne racontent pas leur vie mais ils mettent en scéne, de maniére a convaincre, le
sens de leur parcours » (Théry, 1993, cité par Demaziere, 2007, p. 6). Par cet acte,
le narrateur se construit une identité qui l'inscrit dans un rapport a soi, au monde
et aux autres. Cette identité s'élabore « dans le processus de mise en intrigue des
événements vécus, par lequel le sujet narrateur établit des liens entre eux et donne
a son histoire racontée, cohésion et signification » (Orofiamma, 2008, p. 71). Ainsi,
ce discours narratif participe de deux réalités : d'une part, une réalité dite « objec-
tive » liée aux faits concrets, aux événements vécus ; d'autre part, une réalité dite
« subjective » liée a 'expression du vécu de ces événements. Cette double dimen-
sion en fait un matériau sociologique particulierement fécond pour « donner a voir
a la fois un univers de sens et un univers de vie, un point de vue sur le monde et
des formes concrétes d'appartenance au monde » (Schwartz et al, 1999, p. 458).
Raconter son histoire, c’'est dépasser le « je » mais aussi exprimer les liens aux
autres, au monde, qui nous constituent. Enfin, il convient de retenir simultanément
les limites de ce type d'entretien : « le discours produit est une matérialisation,
souvent hésitante, malhabile, ambivalente, voire contradictoire, d'un cheminement
articulant des expériences vécues, engageant des relations avec autrui, des prises
de position d'autres significatifs sur sa propre histoire, des enseignements tirés des
épisodes passés, des orientations de valeurs et de croyances » (Demaziere, 2007,
p. 7). Ce n'est qu'une « reconstitution du parcours, parce que celle-ci est toujours
partielle, incomplete, inachevée. [...] Cette construction, qui est faite de creux et de
pleins, renvoie alors au probleéme de la sélection des épisodes dans le récit biogra-
phique » (Demaziere, 2007, p. 4).

Chemin faisant, les récits sont « croisés entre eux pour donner une compréhen-
sion & plusieurs voix du microcosme concerné et pour s'éclairer mutuellement »
(Veith, 2004, p. 4). Au croisement de ces cing entretiens biographiques, il s'agit
de reconstituer des « lignes de vie » qui ne sont pas linéaires (Veith, 2004), en re-
pérant le cheminement a I'ceuvre dans ces histoires respectives, les événements
d'apparence insignifiants et pourtant si marquants, ainsi que tout autre type de
détails qui « offrent des clés de compréhension des relations d'interdépendance
qui produisent les parcours biographiques » (Bertaux-Wiame, 1991 cité par Veith,
2004, p. 5). Ainsi, nous explorons une éventuelle « communauté de destin » en
appréhendant comment, a travers la famille et I'expérience scolaire, les trajec-
toires se fagonnent ; comment la confrontation au regard et aux mots des autres
fait réagir ; comment les relations se construisent ; comment des aspirations pour

I'avenir émergent.
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L’expérience est de I’ordre d’un vécu unique et singulier

Notre exploration repose sur une diversité d'expériences relatées par Philippe Aubert,
Franz Krenmayer, Elouan Le Naour, Tessa et Weena Maruae, tous et toutes concer-

nés, d'une maniere ou d'une autre, par 'expérience d'une situation de handicap.

Il nous parait utile, aprés avoir utilisé déja tant de fois le terme « expérience », de
nous y attarder pour en définir les contours a partir des questions que nous nous
sommes posées : qu'est-ce que I'expérience ? A quel moment ce que l'on vit se
traduit-il en expérience ou fait-il expérience ? Les expériences obéissent-elles a un
principe cumulatif ou & un bouleversement de ce qui, jusque-la, semblait stable ?
Au croisement des cinq récits, nous retenons que s'il ne peut y avoir d’expérience
sans un vécu, il n'en demeure pas moins « qu'il ne peut y avoir expérience sans
un processus sélectif qui détache de ce dont on se souvient, provisoirement ou
durablement, un fait, un geste, une sensation, une situation, une figure, une parole,
et autres, auxquels on accorde une valeur singuliere » (Cadiere, 2017, p. 9). Lexpé-
rience s'acquiert par I'usage de la vie, volontairement ou non, au contact d'une réa-
lité ponctuelle ou d'une longue pratique. Toutefois, elle peut également traduire le
fait « d'expérimenter » et donc de recevoir des informations nouvelles. Ainsi, « I'ex-
périence apparait basée sur une pratique, mais n'est pas la pratique elle-méme »
(Zeitler et Barbier, 2012, p. 109) et « il n'y a d'expérience que dans la mise en sens
de l'action, les conséquences éprouvées » (Dewey repris par Zeitler et Barbier,
2012, p. 109). Lexpérience est un ensemble complexe et dynamique de données
éprouvées par le sujet dans son rapport au monde, elle est ce que I'on a fait de sa
vie et ce que la vie a fait de nous. Lexpérience est dans la subjectivité du sujet une
donnée ayant pour fonction de servir de référence dans un ici et maintenant qui
s'interroge pour faire et agir. Enfin, étant d'abord une transmission a soi-méme, se
pose la question de savoir si 'expérience, au-dela de cette transmission a soi et
pour soi, est également en capacité d'étre transmise a autrui ? A cette question, on
peut répondre qu'une part de 'expérience singuliere du sujet peut étre communi-
quée a autrui sans pour autant affirmer qu'elle soit transmise.

D’une expérience de l'intérieur a un savoir réflexif conscientisé

Face a ces récits, notre travail consiste a dresser des taxinomies et a établir des
corrélations en nous situant davantage dans une quéte de cohérence que dans
une volonté d'exhaustivité. Nous nous imprégnons du contenu récolté, alternant
entre une lecture verticale, tant pour garder la logique propre a chaque récit que
pour repérer les unités significatives, et une lecture horizontale, pour établir des

relations par themes en commun.
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Les personnes en situation de handicap sont des « bricoleurs de génie de la vie ».
Ces parcours de vie, parfois colorés par le handicap des la premiere respiration,
parfois heurtés par celui-ci en cours de route, ou encore jalonnés par une pré-
sence du handicap de plus en plus envahissante, générent une expérience « de
lintérieur », souvent enfouie, qui ne demande qu'a étre exprimée et reconnue. Ainsi,
nous constatons que progressivement cette expérience « de l'intérieur » se raconte
en se conjuguant a d'autres. Les personnes concernées ont de plus en plus acces
aux clés nécessaires pour prendre la parole et faire part de leur expérience, c'est le
cas des cinq contributeurs de cet article. Notre ambition est alors de faire émerger
un savoir expérientiel issu du dialogue de ces multiples expériences, de la réflexion
croisée de situations similaires ou connexes, considérant que « ce travail collectif
favorise I'émergence d'autres compréhensions des situations traversées » (Gar-
dien, 2017, p. 40). Il nous parait utile d'insister ici sur le fait que ce « savoir expé-
rientiel n'est pas une pure et simple compilation des situations de vie passées. Ce
concept souligne d'emblée la distance et le travail de digestion des expériences.
Il est fait de legons tirées de la répétition de certaines situations qui permettent
d'établir des regles d'action (savoir quoi faire ou comment se conduire dans tel ou
tel cas) » (Godrie, 2016 p. 37).

Etre reconnu capable et pouvoir choisir

Aprés échange, écoute et lecture de ces récits, il convient de mettre en exergue
la présomption d'incompétence transverse aux divers entretiens biographiques de
laquelle les personnes en situation de handicap, longtemps considérées comme
«inutiles au monde » (Castel, 1995, p. 21), devraient étre protégées, induisant des
logiques incapacitantes (Andrien et Sarrazin, 2022). Cette présomption d'incom-
pétence domine encore largement un grand nombre de discours défectologiques
ou peut émerger dans les esprits de tout un chacun. Ainsi, nous constatons a quoi
se heurtent les coauteurs, soit au cours de leur parcours scolaire et universitaire
— « Pourquoi on ne te voit pas dans la salle d'examen ? Est-ce que tu passes
vraiment les examens ?[...] Tu te fais traiter de tricheuse au moment des exa-
mens » — ; soit face a la parentalité — « Jai eu un garcon, il a 25 ans maintenant, et
au début je me suis bien gardée de le dire parce que tu vois bien la possibilité qu'on
te donne quand tes en situation de vulnérabilité, et notamment de handicap évo-
lutif dit *avec une maladie incurable’] il n'y a pas de possibilité si tu les écoutes...
Dire que tu vas étre maman, c'est t'entendre dire : "Mais tu te rends compte de ce
que tu dis, qu'est-ce qu'il va devenir ce gosse et qui sait qui va s'en occuper a part
le pére’[...] Aprés, il faut le gérer, tu sais les gens ils sont violents, ils te mettent

bien en face de tes incapacités, ils appuient bien dessus » — ; soit durant leur vie
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professionnelle — « On m'a laissé qu'une place de handicapée, on n'a jamais voulu
que j'évolue parce que j'étais un poste réservé personne & mobilité réduite (PMR)
ou de reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH), point a la
ligne... Je voyais tout le monde passer devant moj, je formais les gens parce que
J'étais dans 'administration, je formais les gens et ils me passaient tous devant...
Ce n'était pas possible de penser que je pouvais étre capable d'autre chose et de
me saisir de mes compétences... C'est pour ¢a je tai dit “enfermée de l'extérieur,

assignée a residence’ »

Cette réalité se couple parfois & une injonction a la performance, aux probléma-
tiques de Iégitimité et de performativité. Une des personnes interrogées décrit
un phénoméne qu'il appelle « validification » dont il est l'objet pendant sa scola-
rité. Sous prétexte de faire preuve de capacités intellectuelles, les aménagements
nécessaires peuvent étre refusés ou considérés comme des priviléges aux yeux
de ses camarades de promotion : « A [université, les autres voient ma différence
comme une facon d'avoir des privileges. [...] S'il y a des aménagements, alors cela

signifie des priviléges auxquels les autres n'avaient pas droit. »

Toutefois, « ne se satisfaisant plus de discours compassionnels, les personnes
revendiquent l'usage d'une liberté que chacun s'accorde des lors qu'il n'est pas
prisonnier d'un corps ou d'un esprit qui I'entrave » (Jeanne, 2014, p. 8), avec une
volonté de « pouvoir choisir » qui se répéte dans les expériences relatées. S'il
s'avére que les choix sont fréquemment troublés en fonction de I'environnement,
des conditions et des opportunités offertes dans les différents établissements
— « J'ai di me battre pour faire reconnaitre mon intelligence. Notamment contre
les canons de I'Education nationale, qui, adolescent, me refusait un accés a l'ensei-
gnement supérieur de mon souhait. Mon choix m'était donc imposé par l'admi-
nistration », il n'en demeure pas moins que chacun refuse de dépendre de l'autre
sans l'avoir choisi : « Méme si je suis de moins en moins autonome, et donc de plus
en plus tributaire des autres, je ne veux pas me soumettre. Je suis asservie a un
systéme qui a ses propres régles, cependant je me donne la possibilité de dire :
‘Non, je ne suis pas d'accord.” Certains disent “mon patient, “mon usager’, ‘mon
handicapé’; mais je ne leur appartiens pas ! C'est une sensation horrible lorsque
quelqu'un essaie d'avoir le pouvoir gratuit sur moi. [...] Ce n’est pas parce que je
suis handicapée que je ne peux plus raisonner, émettre mon avis, exprimer mes
opinions, décider, gérer... Avoir un handicap ne m'empéche pas d'avoir des idées.
Je suis la. Jexiste. Je compte au méme titre que tout un chacun, jassume ma
part de responsabilité, j'assume ma citoyenneté comme n'importe quelle autre per-

sonne.[...] Il faut déformater et arréter de croire que quand on est handicapé c’est
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les autres qui pensent pour toi et que c'est forcément le valide le sachant ; si tu
veux un conseil ce n'est limite plus un conseil, c'est une injonction : “C'est ¢a que tu
dois prendre comme fauteuil] “C'est ¢a que tu dois mettre en place’; “C'est comme
¢a que tu dois faire’) et toi quand tu arrives en face et que tu dis “Mais non ce n'est
pas ce que je demande, dites-moi ce qui existe et moi je vais choisir” eh ben... Il
faut apprendre aux gens a s'appartenir, apprendre a s'écouter, apprendre a savoir
qui on est, qu'est-ce qu'on peut déployer et comment on voit les choses » ; « Ce
qui marque mon parcours d'étude, c'est sans doute le choix d'un cursus d'étude et
d'une université. [Alors que dans une autre université] lls me proposent une aide,
celle d'un autre étudiant volontaire, sans bien réfléchir de l'idée plutét absurde. [Pas
question que] Je dépende d'une aide qui ne connaissait rien ou peu de chose sur
le métier dAVS et sans garantie que cet étudiant soit disponible a plein temps. »

Enfin, ce qui se révele au fil des récits, c'est la problématique récurrente du regard
des autres et la volonté de faire changer la tendance & partir des personnes concer-
nées. Certains estiment avoir souffert trés t6t du regard des autres et donc préférent
rester isolés : « Je préférais rester dans ma classe lors des récréations a cause du
regard des autres qui me dérangeait. » Ce regard est parfois qualifié de curieux :
« A entrée en sixieme, c'est le début du fauteuil électrique ; a ce moment-Ia, c'est
la curiosité des éléves dont je me rappelle. [...] Les éléves étaient trés curieux
de voir le fauteuil, et malheureusement la plupart ne voyaient que le fauteuil et
pas le camarade de classe » ; « La premiére épreuve que j'ai ét€ amenée a vivre a
été celle d'étre constamment observée. [...] En primaire, j'avais limpression d'étre
regardée comme un Ovni, les autres ne comprenaient pas pourquoi je n'étais pas
comme eux, toujours dans mon coin. » Ce méme regard peut aussi étre stigmati-
sant : « Quel dommage de ne pas sentir, dans le regard des autres, autre chose que
le reflet d’une malade, autre chose qu'un état réducteur de handicapé, autre chose
que de I'apitoiement ou de la condescendance. [...] La vulnérabilité, c’est lorsque le
regard de l'autre signifie qu'il vous écarte du monde des personnes crédibles. |...]
J'ai eu beaucoup du mal avec le regard au début, mais bon c'était compliqué pour
moi parce ce que je ne comprenais pas, parfois ce sont des regards un peu de dé-
gout tu vois plutét : "Ah quelle horreur”» Dés lors, 'un et lautre agissent afin de ren-
verser la tendance en partageant leur vécu et en éduquant le regard, convaincus que
le sentiment d'identité se construit, par identification ou admiration, tout en cultivant
son originalité. « Au collége, un peu de moqueries, mais dés que je leur partageais
mon vécu, ce que jaimerais faire et que je peux pas, ils ont commencé a étre plus
solidaires avec moi, passer du temps avec moi, a comprendre et a faire quelque
chose de plus utile que de se bagarrer dans la cour d'école. [...] Il est normal de
s'interroger sur ce qui est différent de la norme sociologiquement admise. Pour

continuer dans cette optique, il est possible d'offrir des réponses aux questions
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que les personnes — enfants, parents, enseignants — se posent, a condition que les
réponses soient constructives et instructives afin de les sensibiliser. Pour que l'on
accepte une différence comme le handicap, il faut la comprendre. Une fois qu'on l'a
comprise, on peut trouver ce qui peut étre amélioré et permettre a tout un chacun
de vivre ensemble. » « Ce que jai appris, c'est que t'as le droit de regarder les gens ;
moi je vois quelqu’un avec deux tétes, eh bien je le regarde ; je vois un handicap
que je ne connais pas, je le regarde.|...] Moi japprends aux parents, quand l'enfant
dit : "Ah maman regarde” et que les parents disputent le gosse, je parle au gosse :
“Tu as raison de poser des questions, soit curieux ; tu veux savoir, demande-moi’
parce que si tu laisses les situations comme ¢a, le gamin pour luj, d'une part c'est
une bétise, et d'autre part, il se fait disputer donc c’est négatif et il grandit avec
¢a. Qu'est-ce qu'on en fait quand il est adulte ? Forcément pour lui c’est négatif le
handicap, parce qu'inconsciemment ¢a lui rappellera ce qui s'est passé, qu'il s'est
fait disputer par sa mére. Il faut que les gens en situation de handicap apprennent a

accueillir la curiosité parce que sinon on n'y arrivera pas, on a notre responsabilité. »

La relation aux autres, une frontiére a franchir, un espace
a créer

Au croisement de ces récits, I'enjeu fort qui apparait est celui de la relation aux
autres, conditionnée soit par les frontiéres franchies, soit par les espaces créés :
« Jai toujours eu le ressenti d'un espace a franchir entre moi et les autres ; un
espace-temps plein d'équivoques et de malentendus ; un entre-deux qui ne débou-
chait pas forcément sur un entre-nous mais qui était une voie a conquérir quoiqu'il en
codte. Un tiers-inclus étrangement présent, un pont sans rives stables et sdres, mais
une route de vie qui ne peut étre évitée pour exister, méme s'il faut prendre quelque-
fois des chemins de traverse, ou faire I'école buissonniére pour la trouver » ; « Per-
sonnellement, ce qui m'a toujours poussé, c'est l'effort des autres. » Deux d’entre eux
reconnaissent que certains professionnels ont dépassé les limites qui leur étaient
fixées, par leur mission professionnelle ou par l'institution, pour les soutenir et les
accompagner face aux épreuves ou empéchements : « Des professeurs et des édu-
cateurs venaient en secret pour m'aider a travailler sur mes devoirs » ; « Un prof, je
me rappellerai toujours, m'a proposé de me prendre sur son dos et nous avons fait le
cross ensemble. [...] Je me rappellerai toute ma vie de mon directeur de maternelle
qui a bricolé pour moi un déambulateur, je ne le remercierai jamais assez. Je garde
contact avec lui, »

Toutefois, le risque d'isolement et d'invisibilité demeure : « J'étais invisible pour les

travailleurs sociaux, les psychiatres, les psychologues. [...] J'avais une vie sociale qui
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était lamentable parce que je ne travaillais pas ; pas de vie professionnelle, pas de
vie amoureuse, pas de vie sociale, pas d'amis ; je tournais en rond dans le 9° arron-
dissement de Lyon ; j'ai vu le changement, la transformation de l'arrondissement ;
jai vu arriver le métro mais a part ¢a, rien ! Dix ans aprés, ¢a n'allait plus du tout,
J'ai déprimé, j'ai demandé I'hospitalisation a 'hépital psychiatrique. » |l est capital de
trouver des espaces non ségrégatifs, qui permettent de « rester dans la société,
de ne pas quitter la société » : « Jai eu cette chance de vivre dans des lieux, des
lycées, ot j'ai rencontré des gens qui étaient handicapés ou pas, avec qui on a su
se construire, mais en tant que personnes. |...] Moj, j'ai eu la chance d'étre dans un
internat ot il y avait des valides et des personnes en situation de handicap, donc
cela a beaucoup aidé. La collectivité, ot il y avait que des handicapés, ne m'inté-
ressait pas. Javais besoin d'étre mélangé, d’étre dans la société, donc jai trés vite
quitté tout ce qui était établissement quand on a découvert ma maladie. J'ai eu la
chance de tomber dans ce lycée ot il y avait justement des valides et des invalides.
Tout de suite, tu es dans une autre dynamique, tu as des amis valides et handica-
pés, mais tu es dans une dynamique de vie, pas une dynamique de handicapés tout
court. Ca change tout parce que tu te retrouves avec des gens qui ont une voiture,
tu peux sortir les week-ends c’est ¢a... Et avec d'autres personnels aussi, ce sont
des étudiants qui s'occupaient de moi en internat, des étudiants ou des jeunes ; il
y avait vraiment cette dynamique qui n'était pas du tout lourde comme c’est le cas

dans les établissements médico-sociaux. »

Par ailleurs, il émerge une volonté commune de non seulement recevoir, mais de
pouvoir donner, et de ne jamais abandonner : « Au début, je voulais étre avocate
pour défendre les gens fragiles et maintenant je le veux pour mon petit frére, pour
qu'il vive dans une société avec moins d'injustice » ; « Les études supérieures que je
poursuis sont motivées par tous ces gens que je dirais de I'ombre, bien que l'on ne
les voie pas me suivre derriére mon dos pour m'encourager, ce sont leurs actions
menées qui me motivent jusqu’ici. Finalement, je pense que je continue mes études
pour remercier toutes ces personnes qui m'ont emmené jusqu’en deuxiéme année
de licence.[...] Je m'obstine avant d'abandonner. Il faut sourire face a l'espoir avant
de pleurer face a l'abandon » ; « J'ai appris que I'on rencontre plus de difficultés que
d'autres, mais cela n'empéche en rien le fait d'accomplir les mémes choses » ; « Je
voudrais dire qu'il faut rester optimiste, j'ai rencontré des obstacles que j'ai réussi
a surmonter malgré tout, malgré mes difficultés psychiques, de la schizophrénie
notamment dans mon cas ; avec de laide et beaucoup de courage, on peut réussir
a avoir un parcours de vie épanoui ; & mon dge maintenant j'ai du recul et je peux
faire cette conclusion-la : que rien n'est impossible finalement a qui sait se donner

les moyens et sait s'entourer un minimum dans la société » ; « Savoir faire de sa
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souffrance une force. Mais aussi ne pas rendre responsables les autres, ne pas se
positionner en victime. [...] S'appartenir, étre décideur, cela demande d'étre respon-
sable de soi-méme, savoir gérer ses manques et étre le premier responsable de
soi. Ne pas attendre que ce soit forcément et automatiquement au tiers qu'incombe
la responsabilité. Ne pas vivre pas procuration. [...] Ce que jaimerais transmettre,
cest de ne jamais laisser qui que ce soit dire qu'il est inutile. » Philippe décrit la
nécessité de créer son association Rage d'exister avec I'ambition de « prendre

part», « de ne plus seulement recevoir des autres, mais pouvoir donner en retour ».

Progressivement, chacun en tire une expertise, au sens d’un « verdict rendu pos-
sible par un savoir constitué a partir d'expériences antérieures » (Bourdet, 1984,
p. 43). « Mon expertise, ce serait de remettre du sens dans la place que l'on a, celle
qu’on veut et celle qu'on veut bien tautoriser a prendre, ce sont deux choses diffé-
rentes... Et donc faire un travail la-dessus et apprendre aux gens a s'appartenir. »
Uexpert est celui « versé dans un art qui s'apprend par expérience » (Bonaventure
de Roquefort, 1829, p. 299). « Ce qui fait de moi une experte, c’est que je suis
concernée par le handicap. J'ai vécu avec depuis que je suis née, aujourd’hui, ma
vulnérabilité est encore présente. C'est grace a cela que jai compris que 'on ne
peut pas connaitre, et encore moins comprendre, une situation a moins de la vivre.
Je suis alors une experte dans ce domaine, grdce a ma vulnérabilité. » « Moi je vais
me former pour continuer d'intervenir auprés des étudiants, avoir les outils pour

mieux intervenir dans mon expertise. »

Conclusion

A lissue de cette initiative exploratoire reposant sur une pluralité d'expériences, il
convient de retenir la nature de cette connaissance nouvelle qualifiée de « savoir
réflexif conscientisé », au sens de « savoir sur soi, pour soi, qui permet de mieux
se connaitre, de rendre intelligible une expérience singuliére et donne du sens a
un parcours de vie » (Amaré et Valran, 2017, p. 162). Il serait alors souhaitable
d'envisager une forme de prolongement vers une communauté de pratique ol « le
but des membres n'est pas d'appartenir a la communauté, c'est d'apprendre au
quotidien, apprendre des autres, apprendre sur soi, apprendre sur l'objet qui nous
rassemble » (Wenger, 1999, p. 336). Enfin, ce travail colllectif a favorisé « un dia-
logue citoyen fondé sur la reconnaissance de savoirs jusqu'ici dévalorisés, [...]
sans pour autant soutenir une approche plus radicale qui consisterait a imposer
lidée d'une forme de supériorité des savoirs issus de I'expérience » (Amaré et
Bourgois, 2022, p. 238).
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amel Ben Hamed & (Cédric Sadin-Cesbron

Coformateur et cochercheur Responsable de la formation
Collectif Soif de connaissances supérieure et de la recherche, Ocellia

DU STATUT DE PERSONNE
ACCOMPAGNEE AU ROLE
DE COCHERCHEUR

« La connaissance savante, loin d'étre pure, s'est toujours nourrie de savoirs

indécents aux yeux du fondamentalisme » (Laville et Salmon, 2022, p. 128).

Nous nous sommes connus dans un centre d’hébergement et de réin-

sertion sociale (CHRS). L'un d’entre nous y travaillait comme éducateur

spécialisé (Cédric Sadin-Cesbron) et l'autre y était hébergé (Jamel Ben

Hamed). Lorsque le premier a mené une recherche universitaire sur
« L’habiter en CHRS » (Sadin-Cesbron, 2023), il a embarqué avec lui
quatre hébergés ayant pris le rdle de coenquéteurs, dont Jamel, pour qui
cela a représenté les premiers pas dans le monde de la recherche. Nous
avons ensuite enchainé les interventions en bindme dans des instances
universitaires ou du travail social, puis Jamel a intégré le collectif Soif de
Connaissances? En moins de deux ans, il est ainsi passé du statut de

personne accompagnée au role de cochercheur et coformateur.

Nous proposons ici un retour sur ce parcours par ce dialogue fictif, issu de

nos nombreuses discussions.
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Jamel Ben Hamed: Ca m'a plu d'étre coenquéteur avec toi, parce que j'étais investi.

Ca m'a donné limpression de faire quelque chose de ma vie. Je n'étais plus au

1 Jamel Ben Hamed est

déeeds on fowier 2003,  CHIRS @ ne rien faire. Puis, ca me faisait plaisir de te rendre service en méme

peu de temps apres la temps, parce que tu m'en as rendus tellement. J'étais content de faire ce boulot,

rédaction de cet article.

il y avait de lintérét. Ca me permettait & moi aussi d’apprendre sur la transition en

2 Site du collectif Soif de

connalssances, appartement et de répondre a certaines de mes questions.

®


http://www.collectif-soif.fr/
http://www.collectif-soif.fr/
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Cédric Sadin-Cesbron : Est-ce que tu dirais que cette recherche a eu des impacts

sur ton projet de vie ?

Jamel Ben Hamed : Ca a eu des impacts sur le prendre soin de moi, de ma santé,

de mon appartement... Le fait d'avoir fait cette enquéte avec toi, ca m'a rappro-
ché de toi encore plus. J'étais plus a ton écoute en tant que professionnel, ga m'a
permis de prendre acte de tes conseils sur la curatelle, par exemple. Ca m'a aidé
a réfléchir et & accepter le fait que j'avais un gros probleme et qu'il fallait que j'ac-
cepte la curatelle. Enfin, cette enquéte m'a fait découvrir le monde de la recherche,
jai intégré le collectif Soif par la suite... Oui, clairement, cette enquéte m'a ouvert

cette porte.

Cédric Sadin-Cesbron : Dans le travail social, nous disons souvent que les personnes

accompagnées doivent étre détachées, notamment des travailleurs sociaux. Bruno
Latour (2000), sociologue, pensait plutét que nous sommes forcément attachés,

mais que nos attachements peuvent étre salvateurs ou morbides.

Jamel Ben Hamed : Il avait raison, on ne peut pas vivre sans attachements. C'est

comme pour les addictions. Quand tu enléves une addiction, tu deviens addict a autre
chose. Moi, j'étais attaché & I'alcool, un attachement morbide. J'étais attaché a mes
potes de la rue. Morbide, aussi. J'étais attaché au CHRS, au lieu, aux résidents, a
I'équipe... Ce qui m'a permis de me détacher du CHRS, c'est ce nouvel attachement
au collectif Soif, je le ressens comme ¢a. Comme si j'avais trouvé quelque chose de
nouveau qui a donné du sens a ma vie. Mais j'aimerais que le téléphone sonne plus
souvent pour qu'on me donne plus de missions ! S'il n'y avait pas le collectif Soif, je ne

ferais rien de mes journées, je resterais devant la télé toute la journée a m'ennuyer.

Cédric Sadin-Cesbron : Qu'est-ce qui te plait dans le réle de coformateur ou de

cochercheur ?

Jamel Ben Hamed : J'aime discuter avec les futurs éducateurs ou les assistantes

sociales, leur apprendre le parcours que j'ai eu et qu'ils en prennent de la graine. Je
veux dire par la qu'ils gardent en téte ce que je leur dis pour qu'ils changent leurs
pratiques, leurs opinions et leurs fagons d'étre. Devenir meilleurs, quoi ! Dans la

recherche, j'aime apprendre de nouvelles choses sur moi-méme.

Cédric Sadin-Cesbron : En effet, un processus a double flux s'opere puisque, d'une

part, par ton savoir du vécu, tu enrichis la science, et de cette maniére tu permets
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des changements de pratiques du travail social. D'autre part, et dans le méme mou-
vement, tu acquiers de nouvelles connaissances qui ont des impacts sur tes choix
de vie, comme tu le disais. En I'appliquant & travers le prisme du partage du pouvoir
entre les personnes accompagnées et les institutions, la notion de participation a
toujours été centrale dans ma posture d'éducateur spécialisé. C'est en menant une
recherche collaborative que j'ai découvert la force du partage du savoir. Au final,
ce dernier donne plus de pouvoir d'agir et de décision aux personnes concernées

comme aux travailleurs sociaux.

Les conditions de transmission du savoir expérientiel

Cédric Sadin-Cesbron : Aldous Huxley (1933, p. b) a dit : « L'expérience, ce n'est

pas ce qui arrive & un homme, c'est ce qu'un homme fait avec ce qui lui arrive. » Eve
Gardien (2017, p. 40) a ajouté : « Lexpérience, si elle n'est pas partagée, n'apprend

qu'a son détenteur. »

Jamel Ben Hamed : La transmission est importante pour moi. De cette maniere,

cela prouve que mon parcours n'a pas servi a rien. Puis, comme je n'ai pas pu le
transmettre a ma fille, autant le transmettre aux autres. C'est une autre forme de

transmission.

Cédric Sadin-Cesbron : Est-ce que le fait d’étre payé pour effectuer cette trans-

mission est un aspect important ?

Jamel Ben Hamed : Etre payé symbolise la reconnaissance d'un vrai travail. Si je

n'étais pas payé, je le ferais quand méme, mais pas avec le méme enthousiasme
et pas si longtemps. J'aurais I'impression de raconter ma vie, que ¢a ne me rap-
porterait rien et que d'autres récolteraient les lauriers en utilisant mon nom. Je me

sentirais exploité.

Cédric Sadin-Cesbron : C'est pour cette raison que tu souhaites toujours appa-

raitre sous ton vrai nom, sans jamais étre anonymisé ?

Jamel Ben Hamed : Oui, j'assume parce que jai vécu tout ¢a, je n'ai pas a me

cacher. Ceux qui veulent se cacher derriére un pseudonyme, ¢a les regarde, mais
moi, je ne me cache pas. Ma famille ou mes potes seront fiers quand ils verront
mon nom sur cet article ou dans le livre Habiter en CHRS. Faire comme chez soi
quand on n'a pas de chez soi (Sadin-Cesbron, 2023). Ils sont admiratifs du chemin

que j'ai fait. Mais mes potes de la rue, ca ne leur plairait pas de faire ce que je fais
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La journée d'étude
« Habiter : situations
de vulnérabilité et
approches capacitaires »
sest déroulée le
9 décembre 2021 a
[université Lumigre-
Lyon-2. Cette journée
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développement social »
de I'université Lumire-
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car ils ne veulent pas raconter leur vie. Dans la culture du quartier, ¢a ne se fait pas.
Moi, c'est différent, j'ai la culture du quartier mais, en grandissant, je ne fréquentais
pas les mecs du quartier. J'ai été élevé comme ¢a a la base, par ma famille. Enfant,
j'ai toujours été tiraillé entre le bien et le mal. D'un c6té, il y avait ma mére et mes
sceurs qui représentaient le droit chemin. De l'autre, mon frére, qui m'embarquait
dans les magouilles et mon pere alcoolique... C'est comme si j'avais toujours eu un
petit ange et un petit diable sur I'épaule, j'étais tiraillé entre ces deux pdles.

Cédric Sadin-Cesbron : C'est peut-étre cela qui fait de toi quelqu’un de différent

des autres hébergés en CHRS, et ce qui te permet de parler de ton parcours avec

tant de lucidité...

Jamel Ben Hamed : Je ne m'en rends pas compte, j'ai toujours su prendre du

recul pour pouvoir en parler. C'est peut-étre di au fait d'avoir été jusqu’au bac ?
Ou alors, peut-étre parce que jai été élevé par mes sceurs qui avaient un bon
niveau d'étude ? Mais aussi, c'est peut-étre grace a mon caractére et 2 ma maniere
d'étre ? Je ne me rends pas compte de I'effet que je produis sur les étudiants, je
dis juste ce qui me passe par la téte et par le coeur. En transmettant aux étudiants,
je me renvoie & moi-méme le fait que je suis capable de faire tout ce que je fais,
notamment une recherche ethnographique ou intervenir lors de conférences... Je
n'aurais jamais imaginé que mon parcours chaotique allait m'amener a étre for-
mateur ou chercheur | Mais maintenant que J'y suis, j'aimerais en faire une sorte
de profession. J'aimerais bien aller dans les lycées pour apprendre aux gamins
a ne pas faire les cons, & ne pas passer par la case prison et les informer sur
les différents produits... Pour moi, tout a basculé lorsqu’on a fait une intervention
ensemble a l'université Lumiére-Lyon-2° Il y avait tout ce monde devant nous...
Ca m'a donné plein de frissons de voir que mon intervention les intéressait, j'étais
bien et content. Je me suis vu comme quelqu’un d'important ce jour-1a, comme les
gens de la télé... Je me sentais au méme niveau que les chercheurs académiques
qui ont parlé a la méme tribune que moi. Pour moi, c'étaient des étres humains
comme les autres. Chacun son réle et son savoir. Pour ma part, j'ai mon savoir en

tant qu'ex-taulard et ex-hébergé en CHRS.

La complémentarité des savoirs

Cédric Sadin-Cesbron :

expert de la prison ou de l'errance ?

Est-ce que les savoirs que tu as acquis font de toi un

Jamel Ben Hamed : Je ne me considére pas comme un expert, mais plutét comme
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quelqu’un qui a la pratique, cela me permet de parler plus facilement de la prison ou
de la psychiatrie, par exemple. Un expert, c'est quelqu'un qui a fait des études, des
recherches... Moi, ai été dans ces endroits-la par la force des choses alors je suis
juste quelqu'un qui a le potentiel d’en parler. Dans la recherche que je méne en ce
moment avec Gabriel Uribelarrea®, j'ai la pratique. Gabriel m'apporte une méthodo-

logie, il sait mettre les mots ou il faut, donc on se complete.

Cédric Sadin-Cesbron : Cette idée me fait penser & une phrase de John Dewey

(1927, p. 310) : « Celui qui porte la chaussure sait mieux si elle blesse et ou elle
blesse, méme si le cordonnier compétent est le meilleur juge pour savoir comment

remédier au défaut. »

Jamel Ben Hamed : Chacun son savoir, je ne peux pas dire mieux. Je suis allé en

immersion sur le terrain pendant ma propre cure de sevrage. J'observais les gens
addicts aussi bien que les professionnels. J'écrivais mes observations ethnogra-
phiques, puis j'en rendais compte & Gabriel, on en parlait. En paralléle, et a partir de
nos discussions, il tenait un journal de terrain. En se basant sur nos notes respec-
tives, nous nous sommes mis a écrire un rapport ensemble. J'avais un ordinateur
et aussi un dictaphone pour faire quelques entretiens avec des professionnels et
des patients, mais je ne les ai jamais utilisés en cachette. Les soignants qui me
suivaient étaient contents que je fasse ce travail de recherche, ils pensaient que
c'était une bonne thérapie pour moi. J'étais bien vu, j'avais une place particuliere
par rapport aux autres patients. D'ailleurs, cette recherche m'a motivé a partir en

soins, sinon je n'y serais pas allé. L3, je faisais le job et, en plus, je me soignais !

Cédric Sadin-Cesbron : Dans I'exemple de cette recherche, nous remarquons bien

la complémentarité entre le savoir du vécu et le savoir académique. Cette complé-
mentarité me semble devoir exister également au niveau du savoir expérientiel lui-
méme. Au sein de la recherche « Habiter en CHRS », chacun des quatre membres
du groupe de coenquéteurs avait sa propre vision du CHRS, alors méme que vous

viviez la méme expérience au méme moment.

Jamel Ben Hamed : Chacun avait sa propre vérité en fonction de son parcours et

de sa vision des choses.

Cédric Sadin-Cesbron : C'est pour cette raison qu'Eve Gardien (2017, p. 43) af-

firme « qu'il n'y a pas un savoir expérientiel mais des savoirs expérientiels ». Selon
elle, la condition pour « définir au plus pres de I'expérience la réalité vécue » est

que ces savoirs soient « élaborés entre pairs, par confrontation des expériences et
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des perspectives » (Gardien, 2017, p. 40). Ceci s'est révélé vrai dans le groupe de
coenquéteurs puisque vos quatre « vérités » ont permis de dresser un tableau fin et
nuancé de ce que représente « 'habiter en CHRS ». Ceci étant dit, et pour faire un
tour vraiment complet d'un sujet, il me semble qu'il faut aller plus loin que la seule

élaboration entre pairs.

Les limites des savoirs expérientiels

Cédric Sadin-Cesbron : Il y a une tendance a sacraliser les savoirs expérientiels

des personnes accompagnées, mais ces savoirs sont parfois eux-mémes em-
preints de représentations, de discours communs et d'autres Iégendes urbaines. A
titre d'exemple, souviens-toi lorsque I'équipe, au sein du CHRS, a évoqué avec les

résidents le projet de ne plus interdire la consommation d'alcool...

Jamel Ben Hamed : La plupart des personnes hébergées étaient contre, méme

celles qui picolaient | Elles disaient des choses telles que : « Ceux qui boivent vont
boire encore plus » ou « Ceux qui ne boivent pas vont se mettre a consommer. »
Alors que, quand on connait le processus des addictions, on sait bien que cela ne

se passe pas ainsi.

Cédric Sadin-Cesbron : En effet, et ces représentations autour de I'alcool étaient

surprenantes de la part de personnes elles-mémes alcooliques. Ceci tend donc
a limiter la portée du savoir expérientiel : la consommation du produit ne sem-
blait pas suffisante pour vraiment le connaitre pleinement, un savoir plus complet
nécessitant 'adjonction du savoir scientifique des addictologues. Tu as déja évoqué
la complémentarité avec le savoir académique du chercheur. Dans le groupe de
coenquéteurs, 'amenais également mon savoir, issu de ma formation et de mes
expériences de travailleur social. Cela permettait d’amener un autre éclairage a
nos réflexions. J'aurais envie d'ajouter que mon savoir expérientiel ne se limite pas
non plus & mon expérience professionnelle. Le savoir expérientiel issu du vécu
personnel des travailleurs sociaux, ou des chercheurs, est un sujet qui est encore
largement passé sous silence. Je connais de nombreux travailleurs sociaux bipo-

laires, ou alcooliques, par exemple.

Jamel Ben Hamed : Je n'aurais jamais imaginé ga ! Nous, on vous voit comme des

saints...

Cédric Sadin-Cesbron : Pourtant, ces travailleurs sociaux partagent parfois un vécu

commun avec les personnes qu'ils suivent, ce qui leur permet une meilleure com-
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préhension des situations. Toutefois, ils s'autorisent rarement & mobiliser leur savoir
expérientiel dans le cadre de I'accompagnement. Ici, nous retrouvons la fameuse
« bonne distance a conserver » dont sont encore pétris bon nombre de travailleurs
sociaux. Surtout, nous remarquons la peur de la délégitimation. L'alcoolisme d'un
travailleur social le décrédibilise, 1a ou ce méme alcoolisme est considéré comme
un savoir d’expérience chez la personne accompagnée. Larrivée de travailleurs
pairs dans certaines structures peut aider les professionnels a valoriser le savoir
de leur vécu personnel. J'ai le souvenir d'une immersion que j'avais faite dans une
institution employant des intervenants sociaux pairs. Lors d'un repas partagé avec
une personne accompagnée, celle-ci a évoqué ses traitements psychiatriques. La
travailleuse pair a pu partager son expérience concernant ces mémes traitements
et lui donner quelques conseils. Lorsque la personne accompagnée a ensuite ame-
né le sujet de la ménopause qui la guettait, I'assistante sociale également présente
s'est sentie libre d’exprimer qu'elle était elle-méme préménopausée et ce que cela

lui faisait vivre.

Ainsi, la connaissance se construit & partir de plusieurs savoirs, qui se com-
pletent et s'entremélent parfois. Ce « dialogue des savoirs » imaginé comme
«un travail en complémentarité et non en rivalité ou en mimétisme » (Amaré et
Bourgois, 2022, p. 240), est le modele défendu de longue date par le collec-
tif Soif de connaissances. Celui-ci fait dialoguer les savoirs expérientiels des
personnes concernées, les savoirs académiques des chercheurs, les savoirs
professionnels des travailleurs sociaux et les savoirs pédagogiques des for-
mateurs. En créant les conditions d'une controverse bienveillante, ce modele
donne la possibilité de « faire le tour des choses pour voir les facettes multiples

d'un probléme ou d'une pratique et pour avoir différentes optiques, ce qui per-

met de s'approcher vraiment de la vérité » (Ravon et Neuilly, 2017, p. 50).»




Faire savoir I'expérience
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