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Introduction

Nos sociétés font actuellement face au nombre croissant de leurs citoyens
perdant partiellement leur indépendance ou leur autonomie, qu’il
sagisse de conséquences liées au handicap, 4 la maladie chronique, aux
troubles de la santé mentale ou encore au vieillissement. Lémergence
progressive de ce qui est devenu un probleme public médiatisé, révele
corollairement un déficit important de transmission des moyens pour
prendre sa vie en main alors que 'on est dépendant d’autrui, d’aides
techniques ou médicamenteuses, au quotidien. Notre société transmet
globalement peu de connaissances, de savoir-faire ou de récits d’expé-
rience sur I'autodétermination individuelle malgré la dépendance.

Parallélement, des personnes ont accumulé des connaissances issues de
leur expérience des situations de handicap, des maladies chroniques,
des troubles de la santé mentale et de la dépendance. Ces savoirs expé-
rientiels (Borkman, 1976) constituent autant de ressources potentielles,
pouvant étre mobilisées pour répondre 4 cet enjeu sociétal de grande
ampleur. Le soutien et 'accompagnement par les pairs apportent en
effet de nouvelles fagons de se préparer et de se former a la gestion des
contraintes de la dépendance. Ils facilitent I'anticipation des actions
face aux entraves, la construction de stratégies et la transformation de
I'environnement. Ils visent avant tout a soutenir la personne direc-
tement concernée dans la possibilité de choisir sa vie, dans la méme
mesure que tout un chacun, et de favoriser son épanouissement dans
la société. Ce travail de soutien et d’accompagnement par les pairs est
fondé sur une perspective de développement de la capacité d’agir et
de 'autodétermination.

En 2017, certaines personnes ayant des savoirs issus de leur expérience
du handicap, de la maladie chronique, des troubles de la santé mentale,
font déja usage de leurs connaissances et compétences pour soutenir
et accompagner leurs pairs de fagon informelle et gratuite. D’autres
pairs-accompagnants revendiquent une expertise, un statut profession-
nel, des revenus, une formation et un dipléme. Ils sorganisent dans



8 L’ACCOMPAGNEMENT ET LE SOUTIEN PAR LES PAIRS

la perspective d’obtenir la reconnaissance et la professionnalisation de
leurs savoirs expérientiels (Gardien, 2010).

En France, les politiques publiques reconnaissent depuis peu I'intérét
et 'importance du soutien et de 'accompagnement par les pairs.
LOrganisation mondiale de la santé (OMS) soutient elle aussi la
participation des personnes directement concernées a I'éducation en
santé en termes de «modéles de rdle, décideurs et collaborateurs!».
Aussi les relations d’entraide entre personnes (individus ou groupes)
vivant des situations de handicap ou ayant des troubles de la santé
mentale, sont aujourd’hui promues, voire institutionnalisées par le
haut dans certains secteurs d’activité, tels le sanitaire, le social et le
médico-social. Une kyrielle de dénominations désigne ces pratiques et
fonctions: pair-aidant, pairémulateur, facilitateur pair, travailleur pair,
médiateur santé pair sont probablement les plus connus.

Ces mutations en cours modifient en profondeur le champ des expertises
et la reconnaissance des compétences (Demailly et Garnoussi, 2015),
les rapports établis entre acteurs (Laval, 2017), les légitimités, les cadres
de la formation professionnelle et de la validation des acquis de I'expé-
rience (VAE) (Lochart, 2007) et interrogent les prérogatives attachées
a chaque statut. Comment comprendre ces évolutions ? Revenons aux
significations qui ont institué nos compréhensions contemporaines et
essayons de trouver le fil de la trame qui se tisse aujourd’hui.

Les tenants du modeéle biomédical du handicap, calqué sur celui de
la maladie (étiologie, pathologie /diagnostic, traitement), avaient pro-
gressivement imposé son hégémonie au cours du xix© siecle (Stiker,
1982). Dans le champ de la santé mentale, plusieurs modeles explicatifs
(biogénétique, social, psychologique) s’étaient concurrencés des son
prime développement, comme I'indique la controverse entre Foucault
(1972) et Swain (1994). Cependant, quels que soient les modeles, I'asile,
a instar de I'hopital psychiatrique, a toujours eu pour fonction de
diagnostiquer et traiter les individus. Plusieurs conséquences en ont
découlé, dont les suivantes:

1) un développement massif des connaissances scientifiques relatives
aux diverses pathologies — Classifications internationales des maladies

1 OMS,2011,p.7.
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(CIM) et Diagnostical and Statistical Manuel of Mental Disorders (DSM),
aux moyens d’investigation et de diagnostic ainsi qu'au traitement
desdites pathologies. Une épistémologie de la rupture entre le normal
et le pathologique (Canguilhem, 1966) sous-tend ces perspectives;

2) une vision biomédicale du handicap et des troubles de la santé
mentale innerve encore largement aujourd’hui les conceptions de
sens commun. Les intitulés des catégories signifiantes pour tout un
chacun en attestent: handicap physique, handicap sensoriel, handicap
mental, handicap psychique, maladie mentale, psychose, schizophrénie,
dépression, bipolarité, etc.

La perspective scientifique biomédicale, ses applications professionnelles,
ses institutions ainsi que le sens commun, désignent ensemble I'individu
(corps et psyché), comme lieu du trouble mental ou du handicap? et
objet de traitement. Cependant, ces modeles dits «individuels» du
handicap ou de la santé mentale ont montré leurs limites. Ainsi, les
conséquences des maladies chroniques, des troubles mentaux, des
traumatismes, et de tout probléme de santé ne correspondant pas a
une phase aigué nécessitant des soins, ne peuvent étre appréhendées
avec ce modele biomédical visant la guérison (Ravaud, 1999). La
médecine a d{ renoncer a un progres scientifique et technique sans
fin pouvant éradiquer la maladie, les troubles mentaux et le handicap
de la condition humaine.

Aussi, au xx°© siecle, émergeront le modele de la rééducation et de la
réadaptation (Ravaud, 1999 ; Bregain, 2014), d’une part, les modeéles
de la psychiatrie sociale, de la réadaptation et de la réhabilitation psy-
chosociales (Lanteri-Laura, 1998), d’autre part. Tous visent le retour
a une vie en milieu ordinaire grice a des adaptations de 'individu
(rééducation fonctionnelle, médications, psychothérapies, traite-
ments en ambulatoire, protheses et orthéses) et des aménagements du
milieu de vie (logement, véhicule, poste de travail, temps de travail,

2 Ces distinctions opérées visent surtout & montrer comment différents segments
de nos sociétés se sont constitués et organisés de facon séparée dans leurs
compréhensions, leurs pratiques et leurs institutions. Cependant, les modéles
scientifiques contemporains (CIF, 2001; MDH-PPH2, 2011) du handicap
permettent de penser les liens et les continuités entre santé, trouble de la santé
mentale et handicap.
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charge psychique, statut administratif ouvrant a des droits spécifiques,
etc.). Ces nouvelles perspectives persistent dans I'objectif de ramener
Iindividu & une norme, non plus d’intégrité corporelle et psychique,
mais de fonctionnalité optimale dans son milieu ordinaire de vie. La
focale porte encore largement sur I'individu comme lieu et objet du
probléme a traiter. Néanmoins, I'idée d’adapter le milieu de vie fait
progressivement son chemin.

Paralléelement au développement du modéle de la rééducation et de la
réadaptation et des modéles de la psychiatrie sociale, de la réadapta-
tion et de la réhabilitation psychosociales, divers apports scientifiques
(Goftman, 1963 ; Nagi, 1965 ; Bolduc, 1986 ; Wan, 1974 ; Fougeyrollas,
Saint-Michel et Bloin, 1989 ; Laing, 1960 ; Basaglia, 1970 ; Chauzaud,
Bonnafé, 2005 ; Hochmann, 1971; Castel, Castel et Lovell, 1979; etc.)
vont modifier les compréhensions du handicap, des maladies chro-
niques, des troubles de la santé mentale et de la souffrance psychique
d’origine sociale (Renault, 2008 ; Furtos, Laval, 20006).

Au cours des années 1960, des mouvements sociaux de personnes en
situation de handicap et des mouvements de survivants de la psychiatrie
vont progressivement étre fondés et semparer de ces perspectives socio-
politiques pour en faire des luttes sociales nationales et internationales
visant la désinstitutionnalisation et la démédicalisation (Driedger,
1989 ; Oliver et Campbell, 1998 ; Charlton, 1998 ; Zames Fleischer et
Zames, 2001). Ces conceptions alternatives du handicap et des troubles
de la santé mentale seront notamment désignées par les terminologies
«modele social du handicap » ou encore «modéle du rétablissement».

En outre, 'Organisation des Nations unies (ONU) dés 1971, le Bureau
international du travail (BIT), L United Nations for Educational, Scientific
and Cultural Organization (Unesco) et 'Organisation mondiale de la
santé (OMS) dés 1980, apporteront également leur pierre a I'édifi-
cation et 4 la diffusion de nouvelles compréhensions. La production
et la diffusion par TONU de la Convention internationale pour les
droits des personnes handicapées (2006) en sont un illustre exemple.

Ainsi, un modele social du handicap et la perspective du rétablisse-
ment ont-ils été progressivement institués: leurs défenseurs réfutent
une explication reposant sur les caractéristiques individuelles, pour
privilégier une analyse mettant en lumiére les freins et obstacles liés
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a des barrieres matérielles, techniques et architecturales, ou encore les
stigmatisations et discriminations socioculturelles ou organisationnelles.
La société était alors désignée comme responsable des «situations de
handicap », de l'exclusion multiforme socialement construite des publics
concernés, des risques psychosociaux, d’'une moindre participation a
la vie sociale, etc.

Ce vaste débat aux dimensions politiques, scientifiques, activistes, juri-
diques constituera le terreau fertile permettant I'émergence de nouveaux
modeles du handicap dits systémiques (interactifs et holistiques), de
santé mentale positive (Kovess-Masfety ez al., 2009) ou encore de santé
mentale globale (Patel, 2012; Stein et Illes, 2015), articulant dans la
compréhension des phénomenes des dimensions liées au corps et a la
psyché, a la société et, plus largement, a 'environnement.

Cependant, aucune de ces nouvelles perspectives ne permet, comme
le signale Jean-Francois Ravaud en 1999, de tenir compte de «la place
du jugement porté par la personne sur ses déficiences, ses restrictions
d’activité et le role de 'environnement, c’est-a-dire I'évaluation subjec-
tive du handicap®», ni de la dimension expérientielle des situations de
handicap (Zola, 1982 ; Murphy, 2001) ou des troubles mentaux (Deegan,
1988) a laquelle participent la subjectivité et des processus individuels
et sociaux de subjectivation. Par conséquent, ces approches n'envisagent
pas une compréhension holistique. Certes le Modele du développement
humain — Processus de production du handicap 2 (MDH-PPH?2)
apporte des éléments concernant 'approche identitaire dans le pole
des facteurs personnels (Fougeyrollas, 2011, 2016). Cependant, rien
ne donne a voir comment la personne sémantise (Gardien, 2008) non
pas son identité mais son expérience, encore moins les savoirs qu’elle
produit a partir de ces expériences, ni en quoi cela pourrait étre ou
non une utile contribution & nos sociétés.

D’autres courants théoriques, tel les courants phénoménologique ou
interactionniste symbolique, ont apporté un éclairage sur la vie avec
un handicap, une maladie chronique, des troubles mentaux chronicisés
(Blaxter, 1976), les impacts de certains symptomes sur la vie quotidienne
et les relations sociales (Strauss et Glaser, 1975), les maniéres de faire

3 Ravaud, 1999, p. 64.
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face ou de s'adapter a ces impacts, les processus individuels et sociaux
permettant de maintenir un sens et un ordre a histoire vécue ou a
Iidentité (Williams, 1984), la construction a posteriori du sens a attri-
buer a I'épreuve vécue (Augé et Herzlich, 1987), aux événements de
la vie et au tournant biographique (Bidart, 2006 ; Grossetti, 2009), la
trajectoire de la maladie (Strauss, 1992), etc. En outre, une contribution
importante est a noter, celle des explorations en leur nom propre de
Pexpérience traversée, autrement dit les narrative studies (Zola, 1982 ;
Murphy, 2001 ; Deegan, 1988). Mais I'investigation des savoirs issus de
Iexpérience des situations de handicap ou de 'expérience des maladies
chroniques et des troubles de la santé mentale reste 2 faire.

Cet ouvrage essaie d’emprunter une voie tierce qui ne soit pas celles
de la sociologie médicale ou de la sociologie de la déviance (Sagarin,
1969), ni celles des disabilities studies et de ' oppression sociale (Oliver,
1996). 1l sagit de reprendre la question de la sémantisation de I'expé-
rience (Gardien, 2008) en creusant un troisi¢éme sillon, celui des savoirs
expérientiels; autrement dit, d’investiguer ce que I'expérience des
situations de handicap, de la maladie chronique et des troubles de la
santé mentale peut produire de positif et de spécifique, d’appréhender
ce que ces expériences humaines et sociales peuvent apporter comme
contribution a nos sociétés.

De fait, les savoirs expérientiels issus de 'expérience des situations de
handicap, des maladies chroniques et des troubles de la santé mentale
sont déja largement mobilisés dans les groupes de soutien entre pairs
(Borkman, 1976), tels les Alcooliques anonymes, également dans la
pratique de conseil par les pairs (Tourette-Turgis, 1996), telle I'asso-
ciation canadienne des paraplégiques.

Lempan des actions menées par les pairs dans le champ de la santé et
du handicap est vaste, les cibles variées : problemes de fertilité, accou-
chement, addiction, diabéte, cancer, Alzheimer, troubles de ’humeur,
anxiété, virus de 'immunodéficience humaine (VIH), blessures de la
moelle épiniere, déficience intellectuelle, etc. Les pairs-accompagnants
exercent en tant que bénévoles, salariés ou encore en libéral, avec des
tendances variables selon les pays. Leurs pratiques reposent sur des
groupes, des relations en face-a-face, des échanges par téléphone ou
encore par Internet.
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Leurs actions suscitent une littérature scientifique abondante dans
le champ anglo-saxon concernant leur efficience et leurs apports
aux services professionnels (Rogers, 2000 ; Patterson, Bushnick,
Burdsall, Wright, 2005 ; Salzer, Palmer, Kaplan, Brusilovskiy, Ten
Have, Hampshire, Metz, Coyne, 2010 ; Jalovcic, Pentland, 2010 ; Laval,
Mantovani, Moreau, Rhenter, 2015, etc.). Il s'agit essentiellement de
mesurer les effets produits et d’apporter la preuve de leur efficacité. Une
évaluation qualitative s'est également déroulée en France (Demailly,
in Roelandt, Staedel, 2016): elle porte sur les dimensions de la faisa-
bilité de I'insertion professionnelle, les effets sur le rétablissement des
médiateurs santé-pairs, les effets sur les représentations des équipes.
Le programme EMILIA (Greacen, Jouet, 2009) a permis d’avancer
sur les questions de formation et d’articulation a la recherche.

Cet ouvrage se propose de développer une introduction a la question
des savoirs issus de 'expérience des situations de handicap, de la
maladie chronique et des troubles de la santé mentale, de leur usage
au coeur des pratiques de soutien et d’accompagnement par les pairs.

Le chapitre 1 présente I'entraide entre pairs et ses variations histo-
riques en fonction des conditions d’existence et des problémes sociaux
émergents. Une typologie des relations d’entraide individuelles et/
ou groupales est établie compte tenu de leur finalité premiére. Apres
avoir distingué le type «accompagnement et soutien par les pairs»,
nous analyserons les relations visant a résoudre les problémes de la vie
quotidienne, a changer I'individu et a améliorer sa qualité de vie. Le
chapitre 2 traitera de la relation entre pairs. Quelles sont les spécificités
de cette interaction sociale entre pairs? Pourquoi le fait de vivre des
situations similaires construit du lien social ? Quels sont les béné-
fices pour la personne d’étre en relation avec son pair? Le chapitre 3
montre la spécificité de 'accompagnement par les pairs, au sens ot il
ne sagit pas d’une solidarité spontanée mais d’un objectif assumé. Le
pair-accompagnant n’est pas un simple pair: il endosse une posture
relationnelle spécifique, il adhére a un idéal de sa fonction. Les limites
de ces pratiques et les débats en cours entre pairs-accompagnants seront
exposés. Le chapitre 4 introduit au concept de savoir expérientiel.
Distinguant le savoir de 'expérience vécue, il s'agira tout d’abord de
fonder les conditions de sa possibilité, puis d’étudier sa nature. En
effet, les savoirs expérientiels ne se réduisent pas aux savoirs pratiques.
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Ils S'inscrivent au coeur méme de la vie quotidienne, ils s'élaborent a
Pinstar de la réalité sociale. Lanalyse démontre leur nécessité pour la
survie et le développement de chaque étre humain. Ainsi, les savoirs
expérientiels participent-ils de la condition humaine. Le chapitre 5
explique pourquoi les savoirs expérientiels sont, pour une grande part
d’entre eux, ignorés en tant que savoirs. Le chapitre 6 met en lumiére
les différents types de savoirs issus des situations liées au handicap, a
la maladie et aux troubles de la santé mentale, leur spécificité et leurs
enjeux, les modalités particulieres de leur production entre pairs.
D’autres fagons d’envisager les problémes ancrés dans I'expérience
quotidienne et leurs solutions peuvent ainsi émerger, dans certaines
conditions. Ce chapitre permet donc d’entrevoir ce que pourrait étre
une expertise ancrée dans 'expérience des situations liées au handicap,
aux maladies chroniques et aux troubles de la santé mentale, quelle
pourrait en étre la légitimité. Le chapitre 7 envisage les questions
posées par une possible collaboration entre pairs-accompagnants et
professionnels des secteurs professionnels déja institués (sanitaire,
social et médico-social).
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L'accompagnement
et le soutien par les pairs

Les pratiques d’accompagnement et de soutien par les pairs
concernent les individus décidés a faire face aux épreuves et a se
prendre en main, avec le soutien de leurs pairs. Aujourd’hui en France,
elles connaissent un nouvel élan.

Fondées sur I’échange et la coconstruction de savoirs originaux, issus
de I'expérience du handicap, de la maladie ou des troubles de la santé
mentale, elles offrent des solutions aux problemes du point de vue des
personnes concernées.

Compte tenu de 'augmentation du nombre d’individus amenés a connaitre
la dépendance et la perte d’autonomie en raison de leur age ou de leur
santé, ces savoirs sont une contribution importante a notre société.
C’est la premiéere fois qu’une étude est publiée sur ce sujet. Elle intéressera
les professionnels de la santé, du social et de 'accompagnement, et, plus
largement, toutes les personnes en situation de handicap et leur entourage.

Eve Gardien, docteur en sociologie, est maitre de conférences a I'université
Rennes 2. Chercheur au laboratoire ESO (UMR 6590), elle travaille depuis
une dizaine d’années a comprendre les situations de handicap.
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