CREER UN COMITE D'USAGERS
EN SANTE MENTALE

Avec le soutien de
La Fondation Roi Baudouin et de |la Loterie Nationale

INTRODUCTION

De plus en plus de structures de tout type s'aginessPsytoyens, fédération
d'associations d'usagers en santé mentale, avesiblsement la méme
demande: les accompagner dans la mise sur piednesihtien durable d'un
comité d'usagers. La particularité et la plus-valeenotre démarche est la
participation active d'usagers experts d'expérience

Ce guide s'adresse aux professionnels travaillargtrictures de soins de
santé mentale, accompagnant ou non un comité érssag personnel mais
aussi a la direction des structures et aux usagexrsmémes. |l s'adresse
également aux intervenants associatifs qui cordgribta développer des
comités d'usagers.

Ce guide est a utiliser en paralléle avec le doaiirhBes comités d'usagers:
guels effets, enjeux, freins et facilitateurs?"lis&apar Psytoyens, tous deux
téléchargeables sur le site de Psytoyens, www.psgtobe ainsi que sur le
site de la Fondation Roi Baudouin, www.kbs-frb.be.




CONTEXTE HISTORIQUE ET POLITIQUE DANS LESQUELS CE
GUIDE S'INSCRIT

L'émergence des comités d'usagers dans les sem&esins de santé
mentale s'inscrit dans une démarche politique gmahde, voire impose, de
développer un pdle participatif.

De plus en plus de réglementations exigent quesgiags les organes de
concertation ou de gestion un représentant desopeiess nécessitant les
soins.

Le décret de la Région wallonne du 3 avril 200&tiela I'agrément des
services de santé mentale et a la reconnaissasoeed#es de référence, et
plus récemment encore la réforme de la santé neefers de meilleurs
soins en santé mentale par la réalisation de tir@tide réseaux de soins”,
plus communément appelée “réforme du 107", fontp&at belle a la
participation des usagers, les positionnant come® phrtenaires a part
entiére et les sollicitant a participer aux niveauigro, méso et macro.

Ainsi, la création et le maintien de comités d'wsagen structures de soins
de santé mentale rejoint pleinemenpldlosophiede cette réforme et plus
généralement une évolution sociétale actuelle. Eiool qui répond a de

réels besoins, une réelle nécessité de valorispaiacipation de l'usager.

Les usagers ont non seulement le droit mais aasdevoir de s'exprimer

pour aider les professionnels a améliorer leunsssoi

Le moment est venu pour les décideurs politiquedathmer une Iégitimité a
la participation des usagers.

POURQUOI DEVELOPPER UN COMITE D'USAGERS EN
STRUCTURE DE SOINS DE SANTE MENTALE?

"Seul, on ne sait rien faire, il faut se mettreggaupe pour agir."

= Pour permettre a lusager une meilleure comprébensdu
fonctionnement de la structure dans laquelle il @bomprendre, c'est
pouvoir réagir, se positionner, étre moins dépendaa plus subir,
regagner en autonomie.

= Pour soutenir la participation de l'usager, le reratteur de sa vie, de son
séjour en structure de soins, de son traitement.

= Pour que ces usagers puissent intervenir de fagagnmatique, visible,
palpable et positive sur leur milieu de vie.

= Pour permettre aux usagers de donner leurs aviesapins et la prise en
charge qui leurs sont donnés afin de les améla@dacon constructive et
réaliste.

= Pour permettre aux professionnels d'acquérir une illenge
compréhension des points de vue de l'usager etaaimdiorer le dialogue
avec ce dernier.

= Pour fournir aux usagers un temps et un espacprdssion et d'action.

= Pour permettre aux usagers de dépasser, de traesclur situation
personnelle difficile, leurs plaintes individuelles de la transformer en
du positif pour la collectivité.

Les comités d'usagers ont pour fonction d'asseetiéns sociaux dans un

environnement ou paradoxalement bien souvent s défaut. lls assurent

également la possibilité de I'engagement, c'esteadd poursuite d'un but

spécifique.

Le comité d'usagers permet aussi bien I'expresggier'action:

» |'expression d'un avis, d'un souhait, d'une plairdeine demande
d'explication,...

= |'action dans une perspective de changementsmélitaations collectifs.

A contrario le comité d'usagers exclut toute vibégapeutique pure.
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LES ROLES ET FONCTIONS DES EXPERTS D'EXPERIENCE

Idéalement, linstallation et le soutien d'un cémi'usagers dans une
structure sont réalisés par une équipe mixte. @ellest composée
d'extérieurs, des usagers ou ex-usagers expertspédience, et de
professionnels de la structure.

Les experts d'expérience transmettent leur védeuetsavoir spécifique. Ils
témoignent d'un parcours de vie, d'une trajectérsoins. Ills ont I'empathie
et la capacité de compréhension nécessaire, ilseptiMe champ des
possibles: "nous l'avons fait, c'est possible dmite". "Il existe autre chose
aprées I'nébergement, aprés la psychiatrie".

Les experts d'expérience accompagnant la démaegstieipent a changer la
vision du monde des usagers de l'institution img@i& D'une part le message
transmis est : "nous sommes comme vous" et paaiit . "nous sommes
I'égal des professionnels, au méme niveau, ayan€hae capacité d'action”.
L'usager est reconnu comme capable de modifieitisation et celle de ses
pairs.

La présence de personnes extérieures a linstitigii positive pour les
usagers de l'institution, elle constitue une fenduir le monde. Les visites
conjointes d'une équipe de professionnels extérieuret d’experts
d'expérience sont un facteur de sociabilité : liggLconsidere les usagers
comme des personnes, des citoyens et non plus caesmmalades, elle leur
confére donc un statut valorisant, une identitppro

Pour tous les interlocuteurs impliqués dans lesitgsnd’'usagers existants,
faire appel a une association d'usagers expentpéatience en matiére de
développement et de maintien de comités d'usadées une vraie plus-

value.

Il n'en reste pas moins que ce procédé impliqueagistique complexe. La

combinaison des agendas, l'organisation des dépéatds, la coordination

des disponibilités des différents acteurs tiennpatfois de la mission

impossible mais "le jeu en vaut la chandelle" ear Iprésence apporte un
plus incontestable.

LES ROLES ET FONCTIONS DE PSYTOYENS

Le processus de création et de maintien d'un coniitsagers reste

expérimental et fragile. Le rble d'une équipe éstée est donc de soutenir
chacun des acteurs engagés dans ce projet, agisdebiprofessionnels de la
structure de soins accompagnant le comité quesiageus eux-mémes ou les
experts d'expérience extérieurs. En cela, il crestin garde-fou contre le

découragement, la démobilisation et le renoncerseatent observés dans
les processus évolutifs des comités d'usagers.

Un suivi régulier par un intervenant externe qubitise, encourage, évalue
et apporte un point de vue distancié sur le foncimnent du comité
d'usagers a échéances fixes, constitue un éléamlitateur incontestable.

Un petit groupe d'usagers, experts d'expérienaeyient avec le personnel
de la structure de soins de son passage régul@mrsdes 2 mois semble étre
une fréquence idéale- fait le point, échange lés, partage les vécus, rend
compte de ce qui fonctionne bien ailleurs, évatugpporte son expertise.




LES QUESTIONS A SE POSER

Ce qui est recherché ici n'est pas une recette figgis bien une efficacité de
mise en ceuvre en fonction d'un contexte, de pesdiodsy d'individualités,
de systémes patrticuliers.

Lors de la mise en place de comités d'usagersisilecun certain nombre de
guestions a se poser, un certain nombre de poat®@er, a réfléchir et ce
sont ces questions que NoOUS Vous proposons de passerevue.

> La mobilisation

Mobiliser aussi bien les personnes déja présentesmité d'usagers qu'il va
falloir sans cesse encourager mais aussi les saggrieurs au comité, qui
doivent trouver un attrait & la participation.

Motiver une personne est paradoxal et illusoirejsnpouvons juste créer les
conditions de la mobilisation, tout en faisant ertesque la demande vienne
de l'usager lui-méme:

= La clarté, la congruence, sur le sens du comitéaders, son but, ses
objectifs, ses régles de fonctionnement, qui faibigcomment, avec
guels moyens, dans quels délais, pour quellesnsiso

* La possibilité d'étre aidé. L'aide apportée a wagass'il en a besoin, s'il
en exprime le besoin, s'il en fait la demande écdmpagnateur du
comité. Il ne faut pas perdre de vue la fragilitértiguliere dont
témoignent certains usagers, fragilité qui pewd &rivée a tout moment
dans un comité d'usagers. Les intervenants doiyedite attentifs. Par
exemple : la problématique de la prise de notes,cdpacité de
concentration sur une conversation, la liberté dmlp, le respect du
temps de parole,... Aux intervenants a développemioyens qui leurs
sont propres afin de venir en aide aux usagersceEpnas, une équipe
externe constitue une ressource précieuse.

= La liberté de choix, la participation est volongairLa contrainte et
I'obligation tuent la motivation et I'envie.

= Le sens. Il s'agit d'expliquer clairement aux usside sens et le but du
comité : a quoi sert un comité d'usager dans uskgution de soins, ce
qu'il peut apporter a cette institution et a segjass.
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= Le plaisir. Essayer de rendre la participation amité la plus plaisante
possible pour les usagers (comme pour les expeggpétience
accompagnants d'ailleurs).

v' L'alternance de projets a court et a long termes

La poursuite conjointe de projets a court termd'attres a plus long terme
mobilise les usagers. Dans le cas ou seuls dets’hetiojets, a court terme
sont réalisés, l'impression d'un manque de coméinud'un manque de
"profondeur" va peut-étre s'installer. Mais si tamité ne s'engage que dans
de grands projets, avec beaucoup de démarchepebétde temps d'attente,
de lourdeurs administratives, tout porte a croinr€uige lassitude, un
découragement va gagner le groupe.

Les personnes qui se mobilisent, qui investissentednps et de I'énergie
dans le comité d'usagers doivent pouvoir appréhetieldacon concréte et
dans des délais raisonnables le fruit de leurqpation.

v" La circulation de l'information, la communication

Multiplier les canaux de communication améliore d¢irculation de

I'information, vecteur de mobilisation:

= OQOralement. Donner les renseignements. Les répéter.

= Par écrit. Coller des affichettes, les illustregirdsur le visuel, le pictural.
Collectif ou individuel.

= Par mail, si c'est possible...

= Mise a disposition d'une "boite a suggestions".

= Informer de l'existence du comité d'usagers dassal&res services,
pavillons,...

= A chaque inscription, informer le nouvel arrivamt kbxistence, le but et
le fonctionnement du comité d'usagers, que cecsalement ou encore
mieux par un document €crit.

v' La visibilité

Il est crucial que les projets qui se discutergeegérent au sein du comité
aient un retentissement a l'extérieur, que lesarsag voient concréetement
les avantages et avancemei@gla donne une image positive du comité a
I'extérieur.
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v' La perméabilité, I'ouverture

Si le huis clos peut étre facilitateur en termedilderté d'expression, il ne

contribue pas forcément au maintien dans le longdedu comité d'usagers.
Un équilibre entre souplesse, flexibilité et respest & trouver par les acteurs
du comité.

Multiplier les passages, les mouvements, les tesissti'un systéme a l'autre
(structure globale et comité d'usagers) évite tégigés, les cloisonnements,
les mystifications concernant le comité d'usagéts.donc, cela tend a
diminuer les résistances et les réticences a spudndation. Le comité
d'usagers n'est pas un groupe sectaire, fermécau@ ou se discutent des
projets ‘Uémesurés "mégalomané’s "ou je n'ai pas ma place" "ou je vais
me retrouver coincé une fois que j'y aurais miglesls".

Il est donc essentiel de laisser la porte ouvertears de comité pour qui
voudrait y rentrer mais aussi pour qui souhaiteeaitsortir. Accepter de
nouvelles personnes a tout moment facilite la &itten de l'information,
démystifie le groupe et respecte les rythmes dewha

Le huis clos renforce les préjugés et les imaggathées d'opacité, de secret,
d'imperméabilité de clarification. Il suscite lessistances par ce caractere
définitif qui peut en effrayer certains.

v Les signes de reconnaissance

Comme un nom choisi en concertation, un local aogpise réunir, une
chartre interne au groupe, un logo,... autant deesi d'appartenance qui
créent une identité collective, qui renforce la &sibn groupale. A chaque
comité d'usagers de trouver ses propres signdsgres dans le contexte.

» L'animation en binbme

La responsabilité pesant sur le professionnel rietedt la structure qui
encadre le comité tend a constituer un frein quit @gre contrecarré par
I'animation en bindbme. Deux professionnels sontsaloordinateurs du
comité et la responsabilité se répartit sur cex gmrsonnes. Ceci permet
aussi une complémentarité de role, le partageéd®s$ et de 'organisation,
de donner plus de poids a des demandes de budgedgréction,...
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> L'implication.

En début de processus, il convient de réfléchir rmcontres constructives
et nécessaires. Ceci afin de recueillir les atterdemandes et positions de
l'institution et de ses acteurs. Ces réunions se&galement a établir I'offre

de service des tiers qui appuieront la mise enepl#asbl Psytoyens ou

d'autres.

= Rencontre avec les directions de la structure gesso

= Rencontre avec les professionnels de la structurevant encadrer le
comité.

= Rencontre avec les usagers volontaires, impligaas te comité.

= Rencontre avec tous les usagers et tout le persdana structure.

= Rencontre avec les personnes susceptibles de @atab

Le soutien d'un comité d'usagers impliqgue un doumestissement pour
chaque acteur (accompagnateurs extérieurs, pelsencadrant et usagers
eux-mémes, chacun a son niveau) : un travail au enbrde la visite,
pendant la réunion du comité d'usagers et un frdi@ganisationd'analyse
ou de réflexion entre les séances.

Accompagner un comité d'usagers pour un membre etgopnel d'une
structure de soins n'est pas anodin: cela demandewestissement en
temps, en énergie supplémentaire et inhabituelles responsabilisation
accrue,... Comme indiqué plus haut, il semble fagle d'assumer cette
tdche a deux. De plus, cet investissement doita@msenti et résulter d'une
négociation avec la direction.

> La prise en compte de la notion de systemes

Pour installer et maintenir un comité d'usagersdare structure de soins en
santé mentale, l'intégration et la collaboratiotreefes différents systémes
sont souhaitables.

Le comité d'usagers est un sous-systéeme inscrit alasysteme plus large, il
faut tenir compte de ces différents niveaux, pangxe lors de la rencontre
des protagonistes ou lors de projets de changerhantollaboration entre
les professionnels de la structure accompagnantolmité, les autres
membres du personnel et la direction est un faaleuréussite du comité
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d'usagers.

Si le personnel du systéme global n'est pas intégeét pas informé, n'est
pas pris en compte, cela peut devenir un freinoagtionnement du comité

d'usagers.

Etablir des partenariats, des collaborations degalifférents sous-systémes
de la structure, signe d'une intégration réusailite le maintien du comité

d'usagers sur le long terme.

Conseil : demander l'aide des différents ateliegamisés dans le service,
dessins, fer forgé, écriture, pour la réalisatierfalders,...

> Travailler avec les résistances

Concretement:

= Ne pas essayer a tout prix de convaincre les usager

= Afficher les enjeux, effets, conséquences possilbiésne négatifs plutdt
gue les cacher en faisant miroiter uniguement éegfices.

= Etre le plus clair possible sur ce que ca impligee matiére
d'investissement, de risque d'échec.

> La pédagogie active et de projet

Faire émaner les projets des membres du groupdliseolbeurs ressources,
les autonomiser dans la gestion de leurs projemsinmer explicitement un
référent parmi les usagers pour chaque projetjregprclairement les regles
tout en garantissant un cadre clair et sécuridantdle des professionnels
accompagnants devient alors un rble de catalyskusoutien, de conseil,
d'orientation, de recadrage, de réassurance moimsde) prise en charge.

v' La notion d'arbre de connaissance, I'échange desngaissances, le
partage du savoir.

"Tout le monde a des savoirs, tout le monde ssip&tager.”

Faire appel aux ressources, aux capacités desrasse solliciter en tant
gqu'acteurs, leur rendre un rdle dans le groupeans da société, basé sur
leurs compétences et expertises passées, leur refespionnelle, leurs
passions, leurs centres d'intéréts.

Par exemple, un usager féru d'informatique s'espgee pour I'animation
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d'un groupe d'apprentissage sur ordinateur. Uneanicigénieur agronome
passe un film sur son travail en Afrique. Un passéde cinéma organise
une séance hebdomadaire de projection de film, etc.

Le changement de statut est valorisant, il susdisngagement,
l'investissement des participants qui se sentantarnés.

» La nature des pathologies.

La dynamique de groupe d'un comité d'usagers estyda@rement tributaire
des pathologies présentées par ses membres. i ftoe attentif et adapter
le cas échéant I'organisation des réunions.

Selon certains participants et accompagnants, fabdité d'un comité est
mise a mal dans le cas d'une participation masslee personnes
diagnostiquées psychotiques. Le peu d'ancrage ldaréel, l'instabilité, la
fragilité, le manque de motivation dont témoignguaglque fois ce public ne
facilitent pas un fonctionnement sur le long tedha comité.

Mais nous avons aussi constaté une participatisitip® et enrichissante de
certaines personnes dites psychotiques dans ue eainité. A condition
d'accepter certains caractéristiques propres admdie: le décalage, le
monologue voire la soliloquie, les perturbationsréuelles, les négociations
avec les autres participants que c¢a implique,setthble que la tolérance et
l'ouverture soient de mise en la matiére, chacurs da groupe apportant
guelgue chose selon ses ressources et ses limites.

> La spécificité de la structure de soins

De la spécificité des structures accueillant lemités d'usagers dépent des
variables telles que la lourdeur des pathologieseips de fréquentation,

l'ouverture ou la fermeture relative, le réglemgns ou moins contraignant,

la lenteur administrative,...De ces parametres ri#grg des modes différents
d'installation et de fonctionnement d’'un comité.

En d'autres mots, installer et soutenir un comitssatjers en structures de
jour ou d'hébergement, en structures ouvertes moefes, en établissements
de défense sociale ou en annexes psychiatriqugsistins entrainent une
organisation adaptée aux spécificités du servicaeiltant.
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> La léqgitimation, l'intégration dans un contexte p&s large de
participation

Ce qui manque actuellement aux usagers pour gaatjghour oser
s'exprimer c'est une légitimité. lls ne se sempastautorisés. Or les
professionnels de la santé mentale ont besoims Hes usagers de
services de soins pour améliorer ces services.

Comment faire a l'avenir pour Iégitimer cette papttion?

Tout d'abord, une réflexion quant au cadre Iégdinencier dans lequel les
professionnels proposent aux usagers experts alerpe extérieurs
d'intervenir constitue une future étape inévitaldes une légitimation de la
participation des usagers. En effet, actuellemest dxperts d'expérience
agissent bénévolement, sans véritable statut légahs valorisation
financiére de leur travail. Ce vide juridique eimea des situations
inconfortables voire dangereuses pour certainsansag

Par le biais de groupes de réflexion, de groupedralail encadrés de
juristes, les usagers pourront proposer des pigtes,recommandations a
soumettre aux pouvoirs politiques.

Ensuite, il est crucial d'inscrire le projet de dt@nd'usagers dans un contexte
plus large de promotion a la participation et atbaomie. Les usagers ont le
droit de participer, de s'exprimer et d'agir. Laciét® et donc les
professionnels souhaitent entendre leur voix. Eipdi, s'exprimer, agir n'est
plus marginal mais devient la régle. Non seulenc&dt possible mais c'est
valorisé.

Ouvrir des perspectives sur I'extérieur par |'oigg@ion, dans ou a proximité
de la structure, de Cause café, de permanencegpdpes de réflexion, de
groupes de travail, de concertations, d'activitiucelles ou de loisir,
d'activités de type radio citron,...
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> Evaluation
Quels sont les critéres de "réussite" d'un conitsagjers?

= Larégularité des réunions.

= L'obtention de résultats, de changements concrets.

* La satisfaction exprimée par les participants, &&sompagnants, les
professionnels de la structure de soins.

= L'intégration du comité dans la structure générale.

L'échec reste possible, tous les projets propos@mutissent pas, certains
échouent, pour diverses raisons : institutionngbesligétaires, personnelles,
...Les accompagnateurs doivent gérer cette situaiec le groupe. Le
comité d'usagers a ce moment est source d'ématégetives, quelques fois
difficiles a gérer pour les usagers.

On peut dire méme que I'échec reste possible goubaitable, c'est aussi ¢a
la réalité. Dans ce type de structure, les usggerment I'habitude que tout
leur soit "prémaché", ils perdent contact avec abeels réalités, or se

confronter a I'échec, apprendre a le gérer fatigde la vie.

Installer un comité n'est donc pas une garantiecltBngements positifs
portés par les usagers, mais bien une opportueitéice entendre leur voix.
La gestion de I'échec vis-a-vis du groupe estiféeilpar une position de
départ trés claire sur les enjeux et les effetdagmrt des accompagnateurs

du comité.

L'inventaire de ces points n'est pas exhaustife idlemande qu'a étre enrichi
par les constats et expériences d'autres travaltiiterrain.

Cet espace est disponible et ouverte a vos suggsstijue vous pouvez
transmettre par mail & Psytoyens a l'adresse.:ssamt@psytoyens.be.
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