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  Olivia Gross

  Docteur en santé publique

  Chercheuse en santé publique et en sciences de l'éducation

  Laboratoire Éducations et Pratiques de Santé ­ EA 3412 ­ UFR santé, médecine, biologie humaine, Université Paris 13, Bobigny


  Olivia Gross s'intéresse aux savoirs des malades et de leurs proches et à ce qu'ils peuvent apporter au système de santé. Ses recherches portent sur leur apport dans la formation médicale, la qualité des soins, la recherche et l'éducation thérapeutique. Après des années passées dans le milieu associatif, à vérifier jour après jour l'intérêt de la pair-aidance, elle perçoit que l'expertise de certains malades n'a rien à envier à celle des professionnels. Après un doctorat en santé publique, elle objective et développe des recherches-actions pour implanter et évaluer différentes expérimentations. Le fait de mener ces recherches dans une faculté de médecine, sous la responsabilité de médecins, contribue à leur reconnaissance au sein du milieu académique et professionnel.


  1. Le mouvement social des patients

  


  Les prémisses du mouvement social des patients


  Le mouvement social des patients n'est pas un phénomène récent. On en trouve des traces depuis la première moitié du XXe siècle, notamment en psychiatrie, où des siècles de soins autoritaires ont conduit les patients à rejeter toute forme d'institutionnalisation et de confiscation des corps. Cela s'explique par un phénomène dit « de réactance » qui se produit quand un objet subit une pression trop forte et qu'il y réagit en exerçant une force inverse. Ce qu'il faut souligner, c'est que certains patients, notamment ceux souffrant de maladies psychiques ou d'alcoolisme, n'ont pas seulement refusé les soins traditionnels: ils ont aussi proposé des solutions alternatives.


  ■Les mouvements self-help et communautaires


  Les prémisses de ce mouvement sont traditionnellement attribuées aux Alcooliques Anonymes (AA), association fondée en 1935 aux États-Unis par deux hommes alcooliques, dont un était médecin. L'un comme l'autre avait connu un parcours de vie caractérisé par un cycle ininterrompu de rechutes, de situations humiliantes et de dépressions. Après des années à tenter sans succès de rompre ce cycle, leur entraide mutuelle, basée sur leur expérience de la maladie alcoolique, a été décisive. La rencontre entre ces deux personnes alcooliques a ouvert la voie du rétablissement, non seulement à eux mais aussi aux millions d'alcooliques qui, au fil des années, ont rejoint la fraternité des Alcooliques Anonymes1.


  D'autres groupes communautaires ont suivi, réunis autour de particularités liées au produit consommé: Narcotiques Anonymes (1953) pour les drogues, Outremangeurs Anonymes (1960) pour les troubles alimentaires, Dépendants Affectifs et Sexuels Anonymes pour la dépendance aux relations sexuelles2, etc. Tous ces groupes d'entraide se sont construits sur le principe de l'entre-soi et sur la notion de rétablissement, terme alors révolutionnaire, tant l'affirmation selon laquelle « qui a bu boira » était encore bien ancrée dans les mentalités.


  La démarche proposée par la fraternité Alcooliques Anonymes repose sur douze étapes qui guident progressivement ses membres vers le rétablissement. La première de ces étapes, socle du futur rétablissement, consiste à reconnaître son impuissance à vie face à l'alcool (ou à ses autres addictions). Cette prise de conscience permet à l'alcoolique de capituler, c'est- -dire de comprendre qu'il lui est impossible d'arriver à consommer de manière modérée, qu'il sera toujours compulsif dans son rapport à l'alcool. L'entraide entre pairs (consacrée par le terme « Fraternité ») est le socle central de ce qui est davantage un mode de vie qu'une méthode. Un parrain est choisi par le nouvel arrivant. Ce parrain, ancien dans le rétablissement, guide son filleul pour le conduire vers une abstinence qui aspire à être sereine, sinon joyeuse.


  Les AA n'ont aucun intérêt pour le « pourquoi » de leur addiction, aussi les membres ne sont-ils pas de bons clients pour les cabinets de psychologie. Ils se réparent en devenant « des membres responsables et actifs de la société ». En pionniers de la pair-aidance, ils pratiquent l'entraide afin de « redonner ce qu'ils ont reçu ». Cette entraide, toujours bénévole, leur paraît avoir deux mérites: d'une part, seul un alcoolique peut en comprendre un autre, et, d'autre part, par cet engagement l'aidant gagne en estime de lui-même. L'estime de soi est vertueuse: quand on s'aime, on a moins de raisons de se détruire. Il s'agit donc de modifier totalement son rapport au monde et de surmonter les longues années d'humiliations, de dégoût de soi, d'apitoiement et de colère.


  La multiplication de ces groupes a connu une progression d'une ampleur remarquable. Pour les seuls États-Unis, le nombre de personnes membres des AA s'élevait en 2004 à 1 190 637, et à 187 000 pour les Narcotiques Anonymes3. Dans le monde, à la même époque, 3 millions de personnes faisaient partie des AA4.


  Malgré son déploiement à l'échelle internationale, cette thérapie entre pairs ne suscite encore aujourd'hui en France que peu de reconnaissance médicoscientifique. La valorisation de l'entre-soi soulève au contraire des résistances de la part de nombreux alcoologues et autres professionnels de santé qui y voient une remise en cause de leur propre légitimité. Aussi, à quelques exceptions près, ces deux mondes s'ignorent, voire se méprisent et se critiquent. Les uns reprochant aux autres de substituer des dépendances médicamenteuses à leurs dépendances d'origine et de les « psychiatriser ». Les autres accusant les mouvements « douze étapes » de ne pas parler de guérison et, par conséquent, d'entretenir un sentiment de vulnérabilité.


  De plus, les AA font référence à une puissance supérieure, ce qui, surtout en dehors des pays anglo-saxons, n'est pas sans soulever des critiques. Nombreux sont ceux qui y voient une référence religieuse alors que si cette puissance supérieure est adoubée dans ces groupes, c'est qu'elle permet aux alcooliques de capituler, c'est- -dire de renoncer à faire appel à leur propre volonté pour arrêter de boire. De nombreux chercheurs veulent y voir une main mise du religieux, dans le sens où l'abstinence serait une mesure de contrition préalable à la rédemption (en revanche, personne ne suggérerait à d'anciens fumeurs de reprendre une cigarette de temps en temps): « Si l'abstinence est aux yeux des évangéliques religieux un moyen pour se rapprocher de Dieu et vaincre ses péchés, la sobriété occupe la même position théorique dans la pensée et le discours des AA. Par position théorique, il faut comprendre le fait que si le membre AA refuse tout compromis de boire, même sur une base modérée, c'est que l'abstinence à tout prix est une devise profondément ancrée dans la morale que prêche l'évangélisme religieux »5.


  Aussi, peu de médecins orientent leurs patients vers ces groupes d'entraide auxquels on n'accède en général qu'au terme d'un long parcours ponctué de rechutes, d'hospitalisations, de comorbidités, d'échecs familiaux, sentimentaux et professionnels, quand ce n'est pas d'incarcération (en dehors des pays anglo-saxons où ils sont une ressource reconnue, y compris par les autorités judiciaires).


  ■Rejet du pouvoir et du paternalisme médical


  Le pouvoir médical peut être si violent que Soljénitsyne, dans son livre Le pavillon des cancéreux publié en 1968, l'a comparé à la dictature soviétique. Même bien intentionné, le pouvoir médical se traduit par un paternalisme traditionnellement décrit comme « la rencontre d'une confiance avec une conscience ». Cette formule, prononcée par Louis Portes, le tout premier président du Conseil de l'Ordre, célèbre la bienfaisance médicale mais induit en contrepoint des patients infantilisés, soumis de leur plein gré aux décisions médicales qui les concernent. Soumis également à des décisions qui n'ont pas à être justifiées, ni discutées, le médecin étant seul juge de ce qui est bien pour son patient qui, d'après lui, les comprendra avec le temps.


  Mais progressivement l'autorité médicale a été mise à mal et le premier champ de cette contestation fut sans doute celui de la psychiatrie. Né dans les années 1950, le mouvement de l'antipsychiatrie considère les psychiatres comme des agents du pouvoir politique. Il remet en cause leurs savoirs et leurs modes d'intervention, parmi lesquels les asiles, l'enfermement et les électrochocs. Il promeut une vision de la folie comme étant une expérience de vie, un voyage. Dans la lignée des fraternités douze étapes, ce mouvement mondial, particulièrement fort aux États-Unis, en Italie et en Angleterre, entend placer l'expérience communautaire de la maladie mentale au centre du processus de gestion de la maladie. Les premiers acteurs de l'antipsychiatrie furent des patients et des psychiatres en lutte qui cherchaient des alternatives communautaires à l'institutionnalisation vécue comme punitive et inefficace, développant l'idée de programmes « par et pour » les personnes concernées. L'idée étant que des anciens internés utilisent leur expérience de la maladie pour aider au rétablissement de malades dans des centres d'entraide mutuelle. Il s'y propage un programme d'espoir et de réconciliation avec le trouble psychiatrique. Le pouvoir d'agir individuel (empowerment) et l'autodétermination des malades sont vus comme un moyen de s'opposer à la passivité exigée et obtenue dans les institutions psychiatriques traditionnelles.


  Ce mouvement s'est organisé en associations revendicatives et en collectifs qui luttent contre la stigmatisation des malades et militent pour une société inclusive. Parmi les premiers fers de lance, on peut citer les patients Judi Chamberlin et David Oaks aux États-Unis et Peter Lehmann en Allemagne. Tous aiment s'appeler des « survivants de la psychiatrie », dénomination qui met l'accent sur l'expérience psychiatrique plutôt que sur le trouble psychiatrique. Pour eux, l'institutionnalisation, avec ses soins invasifs sous contrainte ou ses camisoles chimiques, est l'épisode le plus dangereux qu'ils ont eu à vivre, bien au-delà de la maladie elle-même. Le livre Les fous crient au secours publié en 1961 par un ex-patient canadien, Charles Pagé, mérite d'être mentionné car son récit a contribué à la désinstitutionnalisation de la folie au Canada (définitivement intervenue cette même année). Le récit de Judi Chamberlin6 retrace les différentes étapes qui ont abouti à la prise de conscience des patients de la privation de leur liberté, des atteintes à leur dignité et à la conception de solutions alternatives. Son témoignage a l'intérêt de montrer comment se constituent des savoirs collectifs à partir d'expériences individuelles qui, sans ce processus de conscientisation collective, auraient pu passer pour isolées.


  Parmi les psychiatres, on peut citer Thomas Szasz, aux États-Unis, un libertaire pour qui la privation de liberté des internés était de l'ordre d'un « esclavage psychiatrique », David Cooper en Angleterre, et Franco Basaglia qui a milité en Italie pour la fermeture de tous les hôpitaux psychiatriques (fermeture qui a eu lieu une vingtaine d'années après sa disparition).


  Il émerge de ces différents mouvements au moins cinq notions communes:


  - le refus de se soumettre à un pouvoir politique ou médical;


  - l'idée que le pouvoir sur les corps et les âmes par le système de soins engendre une souffrance qui domine celle provoquée par la maladie elle-même;


  - la subjectivation comme réponse à ces souffrances, à savoir le primat de la volonté du sujet qui dans ce processus affirme son autodétermination;


  - le fait que les personnes concernées par des vulnérabilités en santé ont des savoirs d'expérience qui peuvent être utiles à leurs pairs;


  - le fait que leur activisme et leur engagement contribuent au souci d'eux-mêmes et à la résilience.


  Dans les années 1970, ce phénomène a débordé au-delà de la psychiatrie. Des mouvements contestataires ont vu l'émergence de positions philosophiques qui discutaient le fait d'abandonner les corps à la médecine. Ainsi, en 1975, le philosophe Ivan Illich en a décrit les dangers en pointant les maladies iatrogéniques induites par les traitements. On peut également se référer aux mouvements féministes, avec la publication du livre Our Bodie, Ourselves (1970), dans lequel est critiquée la surmédicalisation de la santé des femmes et défendant l'idée de solliciter l'expertise des femmes sur leur propre santé plutôt que de la penser à leur place. Dans la même lignée, il a été montré l'accaparation de la périnatalité au XIXe siècle par les médecins, tous alors masculins, alors que ce champ était autrefois réservé aux sages-femmes7.


  En France, le philosophe Michel Foucault a fait le lien entre le pouvoir politique et la médecine, en ce sens que l'un utilise l'autre pour discipliner les âmes et les corps. Il a montré l'emprise du biopouvoir, en tant que pouvoir des normes, dans différents domaines et plaidé au contraire pour un « souci de soi » visant à faire émerger les propres normes des sujets réflexifs.


  Au-delà des savoirs d'expérience


  Si les premiers mouvements contestataires ont porté sur des maladies psychiques ou apparentées, ceux-ci ne sont pas restés cantonnés aux maladies de l'âme. Les expertises en santé ont également été mises à mal par des populations ayant subi des préjudices sanitaires à cause de fléaux méconnus ou ignorés des pouvoirs publics.


  C'est Phil Brown qui, en 1987, fut le premier à révéler le fait. Il a mis en exergue que des personnes, bien souvent d'origine populaire, sans capacité initiale technique ou scientifique, avaient su démontrer leur capacité à constituer une épidémiologie populaire, c'est- -dire à s'organiser en collectif pour colliger des preuves scientifiques visant à faire reconnaître le lien entre leur pathologie (bien souvent un cancer) et un sinistre. Ces mouvements citoyens ont été catégorisés par les chercheurs comme étant des mouvements grassroots, c'est- -dire portés par des classes moyennes (souvent des femmes et des minorités ethniques) qui, en tant que victimes, s'investissent jusqu'à devenir particulièrement compétentes, y compris sur le plan technique. Certaines victimes allant jusqu'à acquérir des compétences juridiques, telle Erin Brockovich connue grâce au film éponyme, pour faire reconnaître des dommages subis.


  De nombreux faits avérés documentent des collusions hors normes, notamment entre industriels, médecins, politiques et scientifiques. Un combat contre des intérêts aussi puissants réclame d'acquérir des connaissances et compétences particulières, et une énergie sans faille. Aussi, les savoirs d'expérience se complètent nécessairement d'un ensemble de savoirs/compétences dès lors que leurs détenteurs s'investissent au niveau collectif pour répondre aux besoins qu'ils ont repérés. Leurs savoirs ont un pouvoir créateur qui va au-delà de l'acquisition de compétences ou de savoirs institués. Ils ne sont pas seulement la somme d'expériences compilées, ils sont bien plus que cela puisqu'ils engagent une réflexivité, elle-même source de connaissances. Il s'agit de savoirs qui interrogent et interprètent la réalité autrement que les savoirs dits scientifiques. Ils sont communs à un groupe d'individus qui les partagent parce qu'ils ont vécu une expérience commune. Ce sont des « savoirs situés » appelés ainsi car ils interrogent la réalité à partir d'un positionnement spécifique. Ils ne peuvent donc émaner que d'une catégorie spécifique de personnes.


  Le propre des savoirs situés et leur richesse ont été pour la première fois identifiés dans le cadre des mouvements féministes par Donna Haraway en 1988. Cette dernière a montré le privilège des perspectives partielles, des subjectivités situées, qui permettent de proposer au monde des questions - et partant de là des réponses - alternatives. Les savoirs situés sont le fruit d'une élaboration collective à partir de l'analyse réflexive des savoirs expérientiels d'un groupe. Ils sont situés à la fois dans un contexte socio-juridico-historique, voire scientifique, et dans une expérience personnelle basée sur « ce qui ne va pas », afin de la politiser pour en faire un levier de transformation du monde. Il s'agit de prendre conscience des oppressions (de ce qui pèse), voire, le cas échéant, de leurs intersectionnalités, comme dans le cas des femmes noires doublement opprimées au titre de leur appartenance à une minorité raciale et au sexe féminin.


  Si les savoirs situés émanent d'une catégorie de personnes, ils peuvent être transmis à d'autres sous certaines conditions. Ainsi, on a vu des hommes devenir sensibles aux stigmatisations liées au genre, des enfants de bourgeois se saisir des problématiques ouvrières... L'élaboration des savoirs situés est propice aux propositions alternatives. L'expérience personnelle, même difficile, est vue comme un matériau où puiser du sens à son engagement et à partir duquel les actions correctrices doivent être pensées.


  Les disability studies


  Le champ du handicap a mobilisé les mêmes postulats que le féminisme. Le mouvement handicapé s'est d'abord unifié autour d'un vécu commun, le handicap, indépendamment des handicaps de chacun. Il a cherché à garantir les droits des personnes concernées, s'inspirant en partie des mouvements antiracistes américains. Cela a été une première étape nécessaire afin de structurer une identité de groupe. Dans la lignée des mouvements féministes, et en particulier des black studies, sont ensuite apparues dans les années 1970 aux États-Unis et au Canada, les disability studies. Ce terme n'a pas d'équivalent en français8, mais en anglais il fait référence à un champ scientifique stabilisé qui concerne les études autour du handicap, à l'aune exclusive des savoirs situés des handicapés. Les chercheurs qui œuvrent dans ce champ ne font pas seulement appel aux savoirs situés des participants, ni ne revendiquent une partialité consciente, ils partent du postulat qu'aucun chercheur, s'il n'est lui-même handicapé, n'est capable d'appréhender la question du handicap. Selon eux, rien ne remplace les savoirs situés autour du handicap, à commencer par les données probantes censées être le fait de chercheurs objectifs, alors qu'ils ont leur propre parti pris et que leur neutralité n'est que de principe.


  Comme dans le champ du féminisme, les savoirs situés dans le champ du handicap ne peuvent être le fait que de personnes averties, militantes, qui ont élaboré une conscience critique des conséquences sociales du handicap. D'après ces chercheurs, seuls les handicapés peuvent sentir les stigmatisations ordinaires comme toutes les autres situations injustes dont est émaillé leur quotidien.


  Les disability studies pointent, comme les mouvements antipsychiatriques, non pas le handicap, non pas la déficience, mais les enjeux soulevés par le vécu du handicap dans une société dominée par les non-handicapés. Dans cette vision, ce n'est pas le handicap le problème mais la société et ses barrières9. Il convient donc de parler de modèle social du handicap10. Ils dénoncent les oppressions dont ils sont victimes qui, selon eux, sont responsables de leur isolement social bien plus que leur handicap d'origine. Pour certains auteurs radicaux, le handicap serait même socialement construit. Ce faisant, les valeurs portées par ce champ scientifique s'opposent à celles de ceux qui cherchent à remédier au handicap en améliorant uniquement les compétences des handicapés. Les cibles de leurs interventions n'étant pas les handicapés, mais les milieux dans lesquels ils vivent. L'enjeu n'est pas la réadaptation ou la compensation, mais la transformation des regards sur le handicap. Les disability studies sont transdisciplinaires et interrogent des domaines aussi divers que l'économie politique du handicap ou celui de la représentation du handicap dans le cinéma.


  Les chercheurs discutent également du concept d'autonomie dans une visée déconstructiviste, de manière à ce que son horizon corresponde à ce que les intéressés en attendent. Ce champ, comme celui du féminisme d'ailleurs, n'est pas sans voix discordantes, car pour certains, il conduit à n'étudier que les facteurs exogènes et à gommer le vécu corporel et l'identité handie, selon le terme consacré par les auteurs qui s'en réclament. Ces derniers, dont le chef de file actuel est le Britannique Tom Shakespeare, se consacrent à réinterroger le concept de normalité tout en construisant une identité commune entre handicapés. Ils se réclament des théories comme l'embodiment selon lesquelles les connaissances dépendent, en complément d'autres savoirs, de savoirs proprioceptifs et sensitivomoteurs.


  L'institutionnalisation des disability studies est réelle tant aux États-Unis qu'au Royaume-Uni, où ces études sont structurées autour d'une société savante: Society for Disability Studies. Elles sont enseignées dans les universités et il existe des revues scientifiques dédiées.


  En France, ce champ ne s'est pas développé pareillement en raison du lien avec le milieu associatif, moins coupé des professionnels du handicap, et des questions portées dans l'espace public, qui ont pris une voie plus pragmatique centrée sur les préoccupations quotidiennes des personnes handicapées. En revanche, c'est dans le domaine du handicap intellectuel qu'émergent des voix contestataires. Les personnes vivant avec un handicap de cet ordre ont tendance à être placées sous la tutelle de deux ordres, l'un médical et l'autre familial. Par excès de protection, leur autonomie est bien souvent bafouée. Plus que dans aucun autre champ, leur parole est interprétée selon ce que les uns ou les autres en pensent, et les droits les plus élémentaires, comme celui d'avoir une vie affective et sexuelle, leur sont bien souvent confisqués. L'association française Nous Aussi, constituée uniquement de personnes vivant avec un handicap mental, s'attache à développer leurs droits et à faire en sorte qu'ils soient écoutés. Son président, Cédric Mametz, a été distingué par l'ordre national du Mérite en 2015 pour son action militante.
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