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a la gouvernance des institutions psycho-medico-sales.

Organisé par :

Le Département de Psychologie des Facultés Univaeres Notre Dame de la Paix
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Avec la participation de :
Mireille Tremblay, Université du Québec A Montréal (UQAM)

Namur, le 25 février 2009

Introduction

Christiane Bontemps,directrice IWSM

Bienvenue a cette rencontre qui réunit secteur ahdicap et champ de la santé mentale
autour de la participation des usagers. Relativéemémunis sur les « fagons de faire », nous
retrouvons avec plaisir Mireille Tremblay, profassea 'UQAM a Montréal, qui met en
pratique depuis de nombreuses années des iniiagtenant la participation démocratique
et citoyenne de tous a la gouvernance des institsifpsycho-meédico-sociales. Son approche
ne prétend pas imposer un modéle applicable pastquur tous mais entend livrer quelques
pistes de réflexions et d’action et, surtout, t@ner d’'un possible dans la participation des
usagers aux projets qui les concernent.

Michel Mercier, Professeur FUNDP, directeur du département de B&yONDP

Nous avons invité Mireille Tremblay dans le cadre ckrtificat interuniversitaire sur le
handicap, qui comprend 10 modules. En collaborasieec I'lWSM, nous avons propose
d’'organiser ce soir un séminaire sur l'autodéteatiom, sur la gestion des institutions
psycho-médico-sociales et la réponse aux besoissudagers. Ce séminaire constitue un
préambule a la formation.

Mireille Tremblay travaille dans le champ de laogénneté, des usagers, des soins de santé
mentale et du handicap. Elle est professeure aar#pent de communication sociale de
l'université du Québec a Montréal.

Mireille Tremblay, Professeure UQAM

Le dispositif proposé pour ce séminaire consisteuendialogue public : une expérience
d’échange, les uns avec les autres, sur la faganéiorer les systémes dans lesquels on vit,
les services qu’on recoit, les interactions qu’desauns avec les autres.

A partir de mon expérience en développement dértigaeaet en éducation a la citoyenneté,
avec les personnes handicapées, et de mon travda question des droits, il m’apparait que
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la démocratie se réalise a travers le dialoguepriae de parole. Dans [I'histoire de
’émancipation de I'humanité, nous avons acquisnmme citoyens, un ensemble de droits.
Parmi ces droits figurent les droits démocratiglessdroits politiques.

La relation égalitaire est une relation de libeutge relation qui fait que, avec nos différences,
nous sommes tous égaux. C'est a travers le dialqgiem entreprend d’élaborer la société,
les regles, les conditions qui font en sorte queernt@ve démocratique puisse se réaliser.

Dans une perspective de collaboration, les usadesspraticiens et les chercheurs se
retrouvent a travers une expérience commune, cklteétre au monde ». Nous allons
explorer aujourd’hui ce dialogue, la collaboratiomsager-praticien-chercheur a la
gouvernance des institutions.

Le terme de gouvernance est davantage utiliséigegechiéres années, auparavant on parlait
plutét de gouverne : I'Etat a la responsabilitégdaverner. La gouvernance a une connotation
un peu plus démocratique. De nouvelles formes devggoance apparaissent, en incluant
notamment la participation des usagers, la padimp des citoyens, dans des sociétés tres
complexes, ou pour résoudre nos problémes coBedtiffaut engager différents groupes
d’intéréts, qui participent a la gouverne de I'Efatl niveau international, on va donc parler
de nouvelle gouvernance. Il s’agit d’'une nouvedleoin de gérer les biens publics et I'Etat.

Nous allons ici évoquer la gouvernance des ingiistpsycho-médico-sociales, institutions a
travers lesquelles vous vous rencontrez en tantaipgecheurs, praticiens et usagers, en
tentant de répondre a cette question: commentusegers, les professionnels et les
chercheurs peuvent-ils collaborer a la gouverndesanstitutions ?

Le dialogue va se dérouler en trois temps. La prempartie du séminaire consiste en un
panel constitué d’'un chercheur du secteur du hapdiene usagére et une professionnelle du
secteur de la santé mentale, qui vont parler chdeuaur expérience.

Pour la seconde partie, des sous-groupes trawaitl@arformuler des recommandations.

Pour la troisieme partie, nous nous réunirons eerablée délibérante, afin de retenir les
recommandations les plus intéressantes (avec diéslms reformulations), ainsi que des
pistes de réflexion et d’action.

Panel

Le point de vue d’'un intervenant :

Anne-Catherine Gigot, Coordinatrice du Service de &té Mentale du Club
André Baillon (Liége).

Dans le cadre du Club André Baillon, il est plug@ht, en tout cas a I'heure actuelle, de
parler de « place » et de « participation » degersaque de « gouvernance » en tant que telle
(qui a davantage une connotation décisionnelle).

Le Club André Baillon

I a été créé fin des années '60, début des ani¥kesdans la mouvance des clubs
thérapeutiques, ou était déja prénée une mixite dées professionnels et les patients.

L’association s’est beaucoup développée au filesopls et compte aujourd’hui cing équipes,
qui diversifient les services offerts aux usageam Service de Santé Mentale (SSM) avec une
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mission générale, une mission spécifique aux migramn Centre de Réadaptation
Fonctionnelle (CRF), un service d’accompagnementnelieu de vie, des habitations
protégées.

La place laissée aux usagers a varié au fil dugeshpelon les équipes. Une des particularités
du club tient au fait que, a plusieurs reprisesldmande des usagers a été le point de départ
pour créer ce qui a été mis en place. Il existatcddéja une forme de participation et
d’écoute de la parole des usagers. Les habitapimtégées par exemple, ont été créées bien
avant la lettre, les agréments et financements aoivés par la suite, bien aprés que les
patients aient demandé un soutien pour ces projets.

Une tradition de proximité et de convivialité aunsée linstitution a toujours été présente et
a traversé les époques et les équipes. On peuhdapedire maintenant que nous avons
ajouté la participation a la convivialite.

Les inscriptions philosophiques, thérapeutiqguesevaolitiques des équipes, peuvent prendre
des formes diverses mais comportent des invaridlaans, par exemple, notre affinité avec

le Mouvement pour une Psychiatrie Démocratique,ankieége, qui reconnait également

'expertise de l'usager dans sa situation, et litétid'un accompagnement qui soit le plus

humain possible, le moins dés-insérant possiblesdger est, en effet, le mieux placé pour
savoir ce qui est aidant pour lui, on ne peut pas f'économie de son expertise.

Les dispositifs thérapeutiques mis en place paédgspes varient, mais autant la clinique de
la concertation, que la psychothérapie institutedlen constituent toujours des dispositifs
ouverts, ou chacun, thérapeute et usager, estafaeecitoyenneté et face aux contraintes et
limites quimpose la réalité. Il nous tient a comlg ne pas nous confiner dans des
fonctionnements pyramidaux et déresponsabilisamis fout le monde.

De quelle facon les usagers prennent-ils une mlans l'institution ?

Dans toutes les équipes, nous essayons d’ouviileurde parole sur le « vivre ensemble »
(d’'un point de vue organisationnel et relationriaht que I'objet concerne la collectivité),
avec un effort réel d’entendre ce qui est dit, tdawder ou d’encourager tout ce qui est vivant,
tout ce qui nait la-bas, en aidant a la réalisadies projets qui correspondent & nos missions.
Si aucune suite ne peut étre donnée en interneslais peut étre fait vers I'extérieur, ou nous
pouvons réfléchir a d’autres solutions.

Au Centre de Réadaptation fonctionnelle :

Le CRF est sans doute le plus avancé dans cettardéende participation. Il comporte des
contraintes patrticulieres : les usagers y ont wtgssus délimité dans le temps. lls sont en
demande de rester en contact avec l'institutiomnetdes lors eu l'idée, notamment aprés un
voyage au Québec, de créer une association de{zatiSsUN. La démarche a été encouragée
par I'équipe, sur un plan logistique, en fournidgsaes locaux, et en soutenant les usagers,
présents avec leurs fragilités, leur manque de tanos parfois. La représentation des
professionnels est minoritaire au sein du ConsAdghinistration de cette association qui est
représentée au CA du Club André Baillon.

Au sein du CRF lui-méme, des réunions mensuellégatbires ont été mises en place, avec
tous les usagers et les membres du personnelsoiis ensuite passés a un systeme de
représentation (des usagers et du personnel)ésamr;, une réunion de participation (avec des
personnes tournantes) a lieu, avec une intersecdoec la réunion d’équipe des
professionnels. Ainsi, les points organisationmglsconcernent le collectif sont abordés par
les usagers et les professionnels ensemble. Lésspronnels poursuivent seuls sur le volet
thérapeutique.
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Au Service de Santé Mentale :

Une table-ronde a tout d’abord été mise en plazegsnissant tous les trois mois, avec une
participation libre. Les réunions ont ensuite é@pprochées a raison d’'une par mois, cette
réunion porte le nom de comité de concertation bllo.d_"animateur du cété de I'équipe est
fixe, une délégation de I'’équipe est présente;] guns tous les usagers qui le souhaitent.

Le Club travaille dans le sens de faire une plage asagers dans tous les projets et
événements particuliers. Des petits comités d’asgdion sont constitués, auxquels les

usagers sont systématiquement conviés. Certaifetpgmnt totalement gérés par les usagers,
avec le soutien des professionnels en cas de bsoitine par ex.).

Il existe également des projets ponctuels en owml&lon avec le Mouvement pour une
Psychiatrie Démocratique, notamment le projet dRsychomaton ». Des séances collectives
ont lieu, ou sont retracées les trajectoires dgatyer, en identifiant les ressources et les points
forts. Ce projet a une portée a la fois thérapaatigpur la personne, mais aussi informative et
formative pour toutes les personnes intéresséssrdl porté en principe a la connaissance du
public dés qu’'un matériel suffisant aura été réuni.

Comme dans toutes les équipes, nous avons ausslim@sy Crickets qui interrogent
utilement sur la possibilité réelle pour les usagée sortir vraiment du systéme de soins,
d’étre dé-stigmatiseés, indépendants,....

Mais nous avancons, avec les questions, et suatmd les expériences. Nous sommes en
route dans cette direction de faire une place de @h plus grande a l'usager, parce que c’est
lui I'expert et aussi le garant que les professaaret les décideurs ne volent pas tous seuls
dans les hautes spheres, sans relation avec se gasse sur le terrain.

Le dialogue avec les décideurs :

A ce niveau, le constat est assez découragearamnunt dans le cadre d’expériences
pilotes, comportant des comités d’accompagnemeéimptession est que, lorsqu’il s’agit de
légiférer, on ne tient pas réellement compte deue disent les gens de terrain, avec pour
conséguence, notamment dans les projets thérapesitique les projets sont trés souvent
inadaptés a la réalité. Les petites institutionsmme la nétre, malgré I'intérét porté au fait de
donner un avis dans la construction du systemeids,ont peu de temps a consacrer a cela.
L’ambulatoire est en effet trés peu subsidié emyigek.

Pour ces aspects, le Club travaille aussi ave®dr€ Franco Basaglia a Liege (I'institution-
support du mouvement pour une psychiatrie démagra}lj qui se propose d’interpeller les
politiques avec des propositions concretes et liétan dialogue.

Le point de vue d’'un chercheur : Michel Mercier

Michel Mercier est directeur du département de Ipsiapie a la faculté de médecine de
Namur et professeur de psychologie.

Pour son intervention, Michel Mercier va partir tleis expériences de recherche, avec la
participation des professionnels et des usagersi que de sa collaboration a un ouvrage sur
la gestion du médicosocial en Wallonie, réalisé IpaCentre d’Etude et de Documentation
Sociale de la province de Liege, a la demande chiskié de I'action sociale. Il s'agira dans
cette présentation de poser la problématique deatticipation et de la citoyenneté des
usagers, en la théorisant.

Premiere expérience Un guide pédagogique d’éducation affective et sexuelldes
personnes déficientes mentalg Des hommes et des femmes »).
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Ce guide sert a réaliser des animations de promat®la santé affective, relationnelle et
sexuelle des personnes déficientes mentales.

Il a été élaboré a partir de groupes de parole tEmsgnstitutions qui ont tenté de cerner
comment les personnes déficientes mentales ongapport a la sexualité et aux relations
affectives. A partir de ces groupes, ont été ékbates chapitres et des animations, a
structurer avec des professionnels proposant dematons dans des institutions
d’hébergement.

Le guide a été testé sur cette base avec différes®ociations, repérées comme s’occupant
de promotion de la santé affective, relationnetlsexuelle, notamment la fédération laique
des centres de planning familial et une série dfspu

L'outil a été utilisé et distribué largement. lladue, surtout sous I'impulsion des praticiens
professionnels. Il y aurait peut-étre quelque chaseflechir quant a la participation des
usagers déficients mentaux aux modifications degti

Deuxieme expérienceEnvie d’amour

Il s’agit d’'un outil multimédia destiné a des bléssnédullaires, dans la promotion de la santé
affective, relationnelle et sexuelle. Il a été ékgbavec des personnes blessées médullaires qui
proposent leurs témoignages, et avec des profesdo(médecins, psychologues, infirmieres
et infirmiers). Cet outil est élaboré avec les @sagen partant du principe que les blessés
médullaires, comme dans tout handicap, connaissaest modulation de leur vie affective et
sexuelle.

L’outil sert a ce que les personnes le consuligosent leurs questions au cd-rom, dans les
domaines de la vie relationnelle, de la vie seeruell de la parentalité, sans s’en référer
nécessairement a des professionnels. Les profestsopeuvent aussi utiliser cet outil pour
proposer ces témoignages a dautres blessés méehillaOn se trouve ici dans une
dynamique d’interaction. L'usager reste maitre égueil d’informations, du recueil de
témoignages et des questions a poser, notammeqguéssions médicales. La recherche est
réalisée en collaboration avec l'usager, et I'sgition du produit de la recherche est libre pour
l'usager.

Troisieme expériencele Centre de Ressources et d’Evaluation des Technoleg pour
les Personnes Handicapégsubsidié par TAWIPH.

Le centre développe des évaluations de technolagleptées aux besoins des personnes
handicapées, avec deux principes :

- La réappropriation : la personne doit elle-mémaeanitéées besoins, et formuler une
demande en fonction de I'offre de technologiestari®. Le travail d’élaboration de la
demande et de I'offre se fait avec la personneraséene ;

- La consultation par les pairs : une personne dliseitun outil est le meilleur expert
pour apprendre a d’autres l'utilisation de cetlaettiaider I'autre a définir ses besoins.

On se situe donc ici dans une politique de recleeaction qui associe les usagers a
I'élaboration et a I'utilisation de la recherche.

Une recherche a également été menée dans le aagrejdts au niveau européen. Le travall
a été réalisé avec des professionnels et des pesatoncernées par le handicap. Un
constat (publié par la revue I'Observatoire) :xisée plusieurs fagcons d’aborder l'aide a une
personne, quand a la fois le politique, les pradesels réunis en une association et I'usager
peuvent interagir. Voici donguatre manieres d’établir un contrat avec une persone :
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- Un contrat de type autoritairequi fonctionne dans certaines aides publiques. i2emes
d’intervention sont définies, auxquelles les permssn doivent se conformer afin de
bénéficier des ressources. Dans toute aide socktte, dimension est présente.

- Un contrat gestionnaire des normes publiques confient au monde assodats
ressources (et leur gestion) a mettre a la disposites usagers. La aussi les décisions
peuvent venir d’en haut. Ce contrat de type gestioa renferme une certaine souplesse,
et les usagers peuvent éventuellement donner Wsir a

- Un contrat participatif: c’est un peu ce qui se fait dans les servicasadmpagnement
financés par 'AWIPH. Un contrat est passé avesdevice d’accompagnement, pour
lequel 'usager est au centre de la décision efu@ntion. L’'usager peut entrer et sortir du
systeme, de facon libre. Les services d’accompagnetravaillent (ou veulent travailler)
avec le principe de participation de l'usager a@@pre projet.

- Un contrat qui respecte I'individdans ce qui fonctionne, et I'individu pouvant faa@pel
a des ressources publiques pour manager lui-mémesget. Il s’agit de I'esprit du
budget d’assistance personnalisé. Le profil ebkEsoins de la personne sont définis avec
elle. La personne gere des ressources publiquasappeler a son service les personnes
dont elle a besoin. Elle devient en quelque sortpleyeur d’aide. Le danger dans ce type
de contrat est de tomber dans le management, @psrsonne ne réussit pas, resurgit un
contrat de type autoritaire. L'individu est centi@ddns ce type de contrat. Mais la
participation comporte un danger : que la persomaesoit pas vraiment libre de ses
moyens, pas vraiment autonome dans la définitiolaadéponse a ses besoins, et surtout
gu’elle devienne responsable seule. La situatiandgierente lorsqu’un monde ou un
réseau associatif fait I'intermédiaire entre laspane et les normes publiques (normes
mises dans des lois par le Iégislateur). N'y agai$ des lors le risque d’individualisation
de la responsabilité, de la gestion du handicaps sp'il n'y ait plus la force de la
collectivité associative ?

Il serait intéressant de réfléchir aux avantagésoenvénients de ces quatre types de contrat.

Le point de vue d’'un usager : Christine Decantere

Christine est usageére et fait partie de la Ligue€CT{Oroubles Obsessionnels Compulsifs), qui
est une association membre de Psytoyens, fédéralimssociations, dont elle est la
présidente.

1. Place des usagers :

Quelgues constats : en temps qu’usagere, elle sisge moins de temps de parole que les
professionnels ou les chercheurs. Or, en tant ggére, elle devrait bénéficier de plus de
temps de parole pour compenser son handicap.

Dans certaines situations, elle n’a pas I'occagiens’exprimer en tant qu’'usagére. Son
« coach » par exemple parle a sa place pour laesioutPar ailleurs, dans les projets
thérapeutiques et concertations transversalesprgfessionnels se réunissent « autour de
'usager », qui, affirment-ils, est «au centrde>leurs préoccupations, au centre du réseau.
Mais curieusement, il n'a pas été invité autoutadiable pour parler avec eux...

Quand l'usager a enfin l'occasion de parler, il trouve dans des réunions ou les
représentants professionnels sont largement redjest

La Commission Fédérale Droits du Patient ne corspguie 4 représentants usagers sur 16. Or
concernant la composition, il est stipulé qu’il tdgiavoir une représentation « équilibrée »
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entre les représentants des patients, des pratigeofessionnels, des hdpitaux et des
organismes assureurs. Que signifie équilibré agisici des droits du patient, et donc de la
relation entre praticiens et patients, il devrait ayoir moitié d'usagers, moitié de

professionnels...

Et lorsque les usagers sont majoritaires dans aumpgrde travail, parce que les professionnels
n'ont pas eu le temps de venir, alors tous lesrmaegus doivent étre rediscutés avec ces
derniers.

— Reéalité actuelle de la place des usageils sont Iésés tant du point de vue du temps qui
leur est accordé, que par rapport au nombre déseprants dans les diverses instances, et par
rapport a l'identité de la place qui leur est adéer: leur place est parfois confondue avec
celle du proche.

— Quellesrecommandations pour une participation des usagers, il fautrteampte de leur
handicap, c’est-a-dire leur donner une part égadequi signifie plus de temps, plus de
représentants, travailler plus doucement, au nidedeur rythme.

2. Modalités et lieux de participation des usagers

Les lieux de participation sont en augmentation. On assistaeademande croissante de la
part des responsables d'institutions pour aidenc@rager les usagers de leurs structures a
participer a la création de comités d’'usagers (e@fge notamment a lI'association Together,
membre de Psytoyens, qui participe avec son expéride comité d'usagers et répond a la
demande de trois hopitaux psychiatriques afin @laides usagers de leurs structures a se
créer en comités).

En 2009, un responsable professionnel a invitéshe a témoigner de son expérience de
participation devant une assemblée d'usagers msins les habitations protégées de la
région, afin que ceux-ci puissent mieux saisit@ndt de participer a un comité d’usagers.

Concernant les modalitésa partir de réalités vécues, quelques comporigyéeproscrire :

- Parler ou agir a la place des usagers dans lechlesdhider ;

- S’en servir pour répéter ou renforcer des idéem@manent pas des usagers ;

- Utiliser les usagers pour servir des intéréts adegsionnels ou institutionnels, faire
de l'usager un alibi, dans les prises de décision ;

- Les usagers ont également a refuser I'impérialidméurgence. Lorsqu’ils n’ont pas
le temps de réfléchir, les usagers se désintéressese désinvestissent car ce n'est
plus eux qui décident et agissent, ils n'ont pateieps de s’approprier les projets. Il
faut donc donner le temps aux usagers de réflédbivjivre et ressentir ensemble, de
rencontrer d’autres personnes, de se construirendsis, de décider avant d’agir
ensemble.

Quel role des usagefs

D’'un point de vueméso: les usagers doivent-ils collaborer dans les sigas ? Ou ne
faudrait-il pas que les organisations aient unédudt# davantage revendicatrice de leurs
intéréts plutdt que de se compromettre dans desgpde décision au niveau institutionnel ?
N’ont-ils pas plutdt intérét a laisser adopter ¢ésponsabilité au politique et adopter une
attitude de type syndicale pour veiller a la dééeds leurs droits et intéréts ? Leur role serait
de donner les informations et recommandations & i leur savoir et leur expérience. lls
resteraient dans une position ou ils peuvent comsent émettre des critiques sur toutes les
réalisations de l'institution, en vue d’en amélidefonctionnement.
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D’'un point de vuemacro: il est important que les Associations d'usagees se
compromettent pas dans des accords en contradeien I'avis des organisations de base.
Certains usagers parlent a la place d’autres usagans concertation, sans les représenter
réellement.

Comment faire en sorte que, dans les institutioindes usagers ne font que passer (par
exemple dans les institutions de type ambulatoileuissent |la aussi participer a améliorer
le service ? Pour l'instant, les médiateurs requives plaintes a partir desquelles ils font des
recommandations au Fédéral pour améliorer ledutisins. Cela pourrait étre un des réles de
la fédération d’associations d’usagers, qui pouregevoir les plaintes des usagers passagers
du réseau et les faire remonter en interpellannkgutions ?

3. Comment les professionnels, les chercheurseidagers contribuent-ils et collaborent- ils
a la participation des usagers ?

Certainsprofessionneldrouvent que ce que font les usagers et assatsatilusagers est
intéressant. Des usagers sont invités lors deiger@énements, mais sont ameneés parfois a
payer leur trajet eux-mémes. Viennent alors ceuongudonc pu payer leur billet d’avion, ou
ceux dont les organisations ont suffisamment dlargeEst-ce démocratique ? Les
professionnels trouvent intéressantes les prisgmo#e des usagers et souhaitent les relayer
par exemple a 'Europe. Mais il serait importaneqee soient les usagers eux-mémes qui
portent leur propre parole !

Les chercheurssont intéressés d’entendre ce que disent les tssagele participer a leurs
activités. Mais dans quel but ? Quel intérét pagr wsagers qui ont I'impression de donner
beaucoup d’informations aux chercheurs sans rieever en retour ?

Au niveau desisagers les membres de Together par exemple communideenéxpérience
de comités d’'usagers et la transferent au seinh@pgaux, afin que les usagers dans ces
hopitaux puissent se constituer aussi en comitésagders.

4. Comment les usagers sont-ils soutenus dansrdierede leur droit de participer a la
gouvernance des institutions ?

Il s’agit ici de 'empowerment : faire en sorte gagpersonne soit réellement libre d’exprimer
ce qu’'elle pense réellement ; qu’elle ait le tem@séfléchir avant d’'agir, ...

Séance pléniere

Les propositions de chaque sous-groupe, apres at@irapportées en pléniere par leur
représentant, ont été débattues avec les autressegpants des sous-groupes et I'ensemble
des participants.

Premiere proposition :

Il est nécessaire de trouver des lieux communsadage de savoir et d’expérience entre les
professionnels et les usagers, ces savoirs et xp8riences étant tres différents. Il y a
habituellement un grand monde d’incompréhensiomeel@s deux, chacun restant sur ses
positions, « moi je sais, toi tu as besoin d’aigdetxcela met chacun en difficulté. D’'un coté le
professionnel n’appréhende pas bien toutes les$ee du probleme, et de l'autre, I'usager
ne peut pas s’exprimer parce qu’'il n'a pas le méamgage.
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Débat:

> L'idée est bonne, maisomplexea mettre en place. Chacun a tendance a resteplacs
et a besoin aussi d’étre a sa place. Il est néces$arriver a partager et a s’entendre, en
portant a l'autre I'attention qu’il mérite.

> Quand les gens se rencontrent, en général c’estgamoir oser dire a l'autda nuance;
des lors, partir d’'un point de vue commun aloroqwa tout de suite introduire de la nuance
peut paraitre compliqué.

> Partager ne veut pas dire se transformer en l'autre.

> Dispositions pratiques: Ou et quand concevoir ces lieux ? L'idée seqai ces lieux ne
soient pas attachés a une institution en particuli€ils soient des lieux neutres.

> Faut-il créer ou soutenirce qui existe ? Il s’agirait plutét de suscites dieux, de fagon
différente selon les situations, avec une grand@lesse mais également un certain cadre. Il
faut aussi soutenir ce qui existe déja pour necpaer trop de lieux, et risquer de trop polluer
ce qui existe déja.

> Nature de ces lieux ils sont peut-étre d’abord symboliques, maisvpat étre également
des terrains d’entente, ou des lieux communs aemsades vécus communs, donc pas
forcément des espaces ou on parle, ni ou on padessairement d’'une situation privée. La
notion de lieu ne concerne pas uniguement la gpbgramais aussi un contenu.

Recommandation :

Soutenir ou susciter des lieux, des moments, dewds; ... de partage mutuel de savoir et
d’expertise, qui respectent I'identité de chacum,igterpellent chacun selon sa spécificité.

Deuxieme proposition :

Que les professionnels et les chercheurs envisatgegtelle maniére ils peuvent devenir les
partenaires d’une personne, et non pas les obseuwvatd’'un « diagnostic sur pattes ».

L’idée est donc de rencontrer une personne plut@inogdiagnostic.
Débat:

> Discussion sur l@osition du chercheur: celui-ci est un électron libre (ce qui constitue

la fois une chance et une malchance). Il n’a pasddait le nez dedans, et n’est pas non plus
trop éloigné. La proposition ci-dessus concerne desrcheurs, les professionnels et les
usagers. Il est important de mettre tout le mondeavail sur cette question. Chacun possede
des atouts a la place qu’il occupe. Le chercheuprs entre le terrain proche, qui vit, et le
« hors terrain ». Il doit naviguer dans un entraxdeaux.

Certains usagers ont I'impression que le cherctemarde les usagers comme des animaux du
zoo, qu'il observe.

> La notion de partenairespermet de prendre le contre-pied d’'une situatian les
chercheurs et les intervenants savent pour la peesola regardent d’en haut. Comme
partenaires, ils sont plutdt au service d’'une parsaconsidérée comme ayant ses capacités, et
étant la seule qui sache s’en sortir. Trés modestenchercheurs et intervenants peuvent
essayer de mettre a son service des outils.

> Les usagers se représentent parfois aussi eux-n@mese des « diagnostics sur pattes »,
ils ont une identité de malade, cela casse la Ipitissi d’'un empowerment ou d'une
réappropriation en tant que personne. Il est igestjon d’identité, d'étiquetage. Dans
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n'importe quel rapport a I'autre, dans un procesiisocialisation, on négocie notre identité
avec l'environnement. La relation, c’est comment aonstruit notre identité. Dans une
relation on s’échange des identités.

Il est nécessaire que les usagers, les professspnee chercheurs changent leur regard dans
leur intervention, dans la recherche ou dans lelasions et considérent plut6t la relation a la
personne et non |'objet de diagnostic.

Recommandation

- La personne doit primer sur le diagnostic ou |&tb

- Notion de réciprocité : Puisque l'usager va comnouier son savoir et, dans certaines
conditions éthiques, se laisser examiner, il sesaiihaitable gu'’il recoive un retour de Ja
part du chercheur / des organismes de recherche.

Troisieme proposition :

Que les concepts de participation et de concemato niveau politigue soient poussés
jusqu'a leurs limites, et en tout cas jusqu'a ceeqwus les acteurs soient des réels
partenaires sociaux, qu'ils aient tous participéigement a la mise en place d’'une politique
publique. Par participation, on entend la transpace, que fait-on et pourquoi ? Autre
élément important : la question de la représentatiQue chaque partenaire engagé dans le
processus s’interroge sur ce gu’il représente leuri C’est avec cela qu’on peut arriver a
une démocratie.

Participation et concertation il est souvent dit : « 'usager est au centrdlais en réalité
dans les pratiques, au centre de la préoccupatomouvent beaucoup de choses, les normes,
les financements,....Il faut que tous les actei@stdes moyens et arrivent a participer a des
prises de décision (on en vient a des politiquéxiques).

Une représentationcorrecte de tous les groupes : que les usagersexeanple aient en leur
sein, via les fédérations, élu des personnes quii s représenter et qu'ils reconnaissent
comme tels. Pour une véritable représentationagitsque le bon groupe désigne la bonne
personne ; il est également nécessaire qu'il yrampprentissage de la représentation.

Chacun a la parole mais il faut que chacun soit tstesparentsur son identite.
Débat:

> L'idée de partenaires revient, que chacun partidg@enaniére équivalente a un processus
de création de décision.

> Attention a ne pas prendre trop de temps et d'émergur la représentation ! Il faudrait
peut-étre se concentrer plutdt sur la base et memfal’abord tous ces comités d'utilisateurs
pour pouvoir créer cette petite pyramide (de regrtion).

> Discussion autour du mot « acteur » : en socioldggechercheurs nomment les personnes
gu'’ils étudient des acteurs, parce qu’ils bougdsyivent,...Les acteurs forites choses.

Recommandation :

L'assemblée soutient une véritable participation ceincertation dans un processus |de
décision et de politigue publique, et ce dans ueesgective de véritable démocratie, avec
une représentation de tous les groupes, qui élisemts représentants; qu’il y ait un
apprentissage de la représentation ; que les greygalent pour eux-mémes.
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Quatrieme proposition :

Partir de ce qui est commun a tous : d’abord recine I'autre comme une personne (un
citoyen), avec son identité, en exploitant les caismres et les expertises de chacun et
chacune ou de ses représentants. Il faut que ciélarasens pour les trois partenaires
(usagers, professionnels, chercheurs).

Chercheur, usager, professionnel, chacun quitteaaitsavoir, son identité, et serait d’abord
une personne face a une autre. Ensuite, se mettaminble, chacun apporte et entend, dans le
respect de chacun.

Débat:

> Les professionnels doivent parfois se mettre emiteS’ils sont en avant, les usagers ne
savent pas leur expliquer les choses. Il est impbde laisser tomber les étiquettes ; que tous
soient au méme nivease regarder comme des personneshacune ayant besoin de l'autre.
Se respecter, s’écouter et s’entendre ; méme siemt pas du méme avis, on est au moins
d’accord sur le fait qu'on est des personnes.

> Discussion autour de la notiahégalité : pour certains, professionnels et usagersont
pas égaux. D’un c6té se trouve une personne qaongre un probleme, de l'autre se trouve
le professionnel dont le métier est d’essayer devier une solution pour des personnes qui
vivent quotidiennement le probléme.

> Qui définit le probleme de l'usager ? Aux yeux de certains, ce n'est pasager lui-
méme, c’est le chercheur qui met une étiquetteuttéapart si le chercheur se met au niveau
de l'usager, I'un et l'autre se retrouvent facena&me probléme, le chercheur ayant comme
but de trouver un moyen pour aider l'usager enidadiffé. Il s’agit donc d’'un méme lieu
commun qui a du sens pour 'usager et pour le tleenc

> Dans cette question du rapport a lI'objetu probléeme, laelation est primordiale. Les
problemes auxquels les uns et les autres sontauéf se situent dans un systéme humain
complexe. Il est important de ne pas trop simplifieout se joue dans la relation. Les deux
personnes dont on parle (professionnel / chercheuisager par exemple) sont en relation
autour d’'un probléme ou un objet. Par rapport 20bgt ils n'ont pas le méme pouvoir ou la
méme connaissance. Mais ce qui doit primer, caestlation entre les personnes, relation qui
a une cause et un objet et se situe dans un systeme

> Il faut pouvoir établir une relation d®nfiance A partir du moment ou l'usager peut entrer
en confiance avec le professionnel, une rencostrpassible. Chacun devient alors expert de
ce qu’il produit. Les échanges peuvent des lorgnesser et des choses intéressantes peuvent
étre réalisées.

> Tout ne peut pas se dire par la participation snpbmme si on avait tous une capacité de
réification du sens exact des choses. La plus lbélheocratie soit-elle, si elle est pensée en
termes de procédures, reste un appareil. Or i@ arfaire avec des mécanismes humains, la
démocratie est un fonctionnement. Ici on est em tdénventer des dispositifs, avec des
concepts qui sont celui de I'humain, de la vie eci&té, du collectif, de la souffrance, etc. La
place de tout le monde est importante, mais dassrle d’'uneomplexification.

Recommandation

La personne doit primer, ainsi que la relation, gei situe dans un systeme et a une cause et
un objet.
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Cinquieme proposition :

1. Il faut du respect mutuel entre les trois pasiees ; quand on est en conflit, on ne trouve
plus ce respect mutuel. Il faut trouver un justdéienidans le respect de chacun. Avec du
respect, on avancerait plus vite. 2. Les chercheetrgrofessionnels font beaucoup de

réunions pour chercher, mais nous les usager®ngs qu’on nous donne n’est pas suffisant
pour aider les professionnels et les cherchewrd faut une plus grande équité. 3. Pour les

conseils d’'usagers, il faudrait arriver a une fr@nce d’'une fois semaine. 4. L’'usager a

besoin d’'un écrit, comme les professionnels etattearrs.

— Le respect mutuel ; disposer de plus de tempsppder d’'un écrit ; avoir de la régularite.
Débat :

> Letempsetl'écrit manquent toujours. L’écrit peut étre un moyena&boration entre les
usagers et les chercheurs. Avec I'écrit il y a ttases. Cela permet de confirmer que des
choses se sont passées. L’écriture peut étre tieisou

> Il faut que I'écriture soit simple, et que chaqeegonne recgoive les rapports.

> Il 'y a un enjeu degpouvoir, «le pouvoir est dans la plume ». Celui qui tientplume
raconte les choses comme il les a percues. Adattek, parfois on ne s’y retrouve pas. Il est
donc nécessaire de pouvoir lire le rapport et Fapper. Pour avancer, il faut savoir ce qui
s’est dit la fois précédente.

> Il faut avoir un support de mémoire (pas nécessarg un é€crit, notamment pour les
malvoyants), avoir acces aux outils qui fabriguergouvoir et savoir manipuler ces outils.

Recommandation

Avoir acces aux (et comprendre les) outils qui iigent le pouvoir (notamment les écrits).|
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