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POLITIQUE EN
MATIERE DE
PARTICIPATION
DES USAGER-ERES
EN SANTE
MENTALE

Quelles sont les directives politiques en
Belgique, et plus spécifiquement en Wallonie,
en matiére de participation des usager-éres
en santé mentale ? Dans quel arsenal
législatif s’inscrit le développement local des
pratiques  participatives aux différents
niveaux (micro, méso et macro) ? Dans
quelles instances relatives au secteur de la
santé mentale belge et wallon les usager-éres
sont-ils et elles effectivement impliqué-es ?
Un petit coup d’oeil dans le rétroviseur de
l’histoire récente permet de se faire une idée
de la place progressivement conquise par la
notion de participation dans les textes-
cadres, lois, décrets et autres
recommandations officielles, qui régissent le
secteur de l’aide et du soin en santé mentale.
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La notion de participation du-de |la
patient-e aux soins a quelques décennies
derriére elle. En 1978, la déclaration
d’Alma Ata stipulait déja que « tout étre
humain a le droit et le devoir de participer
individuellement et collectivement a la
planification et a la mise en ceuvre des
soins de santé qui lui sont destinés » (OMS
Europe, 1978). Aujourd’hui, favoriser la
participation des patient-es dans le
domaine des soins de santé est une
tendance générale que l'on observe dans
le monde entier (Tambuyzer et al., 2014)
et a ce titre qualifiée de fait social, pour
étre devenue progressivement réguliére,
collective et contraignante pour
'ensemble de la population (Jouet, 2014).
Le phénomeéne est soutenu par des canevas
généraux, a linstar des recommandations
diffusées par LU'OMS, notamment, a
Uintention des décideur-euses et
acteur-rices quant aux directions a suivre
pour mettre en ceuvre cette vision d’un
systeme de sante irrigué par la
participation  éco-systémique de ses
bénéficiaires. Aussi, comme le
mentionnent Isabelle Lolivier, Dominique
Friard et Valérie Westphal (Revue Santé
Mentale, mai 2022), les cadres juridiques
et légaux s’étoffent-ils chaque année de
toujours plus nombreux décrets, lois et
balises qui non seulement facilitent les
inititiatives, mais, au-dela, prescrivent aux
acteur-rices et aux institutions d’agir dans
ce sens. Par ailleurs, les systéemes
d’éducation et de formation élargissent
régulierement leurs filieres afin de
diplomer, certifier et qualifier davantage
de patient-es, devenant compeétent-es,
voire professionnel-es, dans LUexercice
d’engagement d’eux et elles-mémes ou de
leurs institutions dans le systéeme de santé
et de soins (Gardien, E. 2019). On compte
en outre de nouveaux-elles acteur:-rices,
professionnel-les ou bénévoles et
associatifs qui s’investissent toujours
davantage et portent de nouvelles
pratiques dans les dispositifs de
formation, recherche et accompagnement :

patient-es expert-es, médiateur-rices de
santé-pairs, pairs accompagnant-es,
membres de collectifs ou associations de
représentation des usager-eres. Enfin, les
cadres conceptuels et les guides de
bonnes pratiques s’enrichissent
continuellement de nouvelles avancées et
cumulent connaissances scientifiques,
données probantes, retours d’expérience
ou recommandations concernant la
qualite des soins et de
l’accompagnement, afin d’outiller
l’ensemble des acteur-rices pour agir
éthiquement. Des modélisations et des
classifications sont par exemple publiées
afin de documenter et de qualifier le
degré ou le niveau d’engagement ou de
participation dans un dispositif ou un
environnement de soins et de santé. Les
auteures notent que l'ensemble de ces
publications viennent soutenir et fonder
légitimement les motivations des
acteur-rices du systéme de santé, et
permettent de passer a ['action
favorablement.

En Belgique et sous Llinfluence d'une
mouvance militante au départ nord-
américaine, les soins en santé mentale
n'échappent pas a la regle. On constate
des les années 1970 wun progressif
changement de paradigme en faveur d’une
culture plus active et collaborative, qui
s’inscrit dans un vaste mouvement de
remise en question de Linstitution
asilaire au profit de linstauration d'une
désinstitutionalisation et d’une
démocratie sanitaire fondée sur la
demande. Mai 68 fut particulierement
marqué par des courants
antipsychiatriques et par une résistance a
la dimension répressive de la psychiatrie
en vigueur a l'époque. Emerge la volonté
d’’une  participation individuelle et
collective des personnes en situation de
vulnérabilité psychique a la definition de
l'offre de soins et de services
psychiatriques et médico-sociaux qui leur
est destinée” (Petiau, A. 2021).
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Petit a petit a compter de ce moment, les
soins se diversifient, la prévention
devient un sujet et LUambulatoire se
développe avec la creation des centres de
santé mentale, des initiatives
d’habitations protégées, des centres de
jours, etc. En paralléle, des associations
d’'usager-eres et de familles voient le jour.
Cest sur ces bases que la notion de
participation des usager-éres et de leurs
proches se fera une place au cours du
21eme  siecle avec une premiere
reconnaissance des usager-eres et de
leurs familles comme des acteur-rices a
part entiere du soin et de
[’accompagnement social dans les
politiques publiques des années 2000.
(Petiau, A. 2021) Et parce que cet objectif,
comme Uécrit Christian Laval, “ne peut se
réaliser qu’en élargissant les espaces de
délibération démocratique (pour faire
vivre des controverses et construire des
consensus) entre usagers, personnes
concernées, familles, professionnels et
scientifiques” (2015), cette
reconnaissance se concrétisera par la
création d’espaces de dialogue et d’écoute
réciproque tant au niveau de la relation
de soins et des institutions que sur le
plan politique.

Ainsi, en Wallonie, Ulnstitut Wallon pour
la Santé Mentale - devenu Centre de
Référence en Santé Mentale (CRéSaM) - a
invité en 2003 Similes (association de
familles et de proches de personnes
atteintes de troubles psychiques) a
participer a une réunion rassemblant
’ensemble des acteur-rices de santé
mentale en Région wallonne. Parce qu’il
n'existait pas encore d’associations des
usager-éres a cette échelle, Psytoyens est
né. Psytoyens et Similes ont alors rejoint
la table des acteur-rices wallon-nes de
santé mentale pour les années suivantes.
(Barbier, C. 2019) Au niveau politique, le
Code wallon de l'action sociale et de la
santé, entré en vigueur le 31 décembre
2011, contient des dispositions relatives a
la participation des citoyen-nes a l'action
sociale et a la santé.

Ces dispositions visent a impliquer les
usager-éres et la population dans les
décisions et les actions entreprises, afin
d'améliorer leur bien-étre et de répondre
au mieux a leurs besoins. En effet, le
Code, dans la lignée de la loi relative aux
droits du patient du 02 aoGt 2002 qui
reconnaft la participation comme un droit
fondamental devant garantir que les
personnes concernées par des problémes
de santé mentale soient impliquées dans
les décisions relatives a leurs soins et a
leur parcours de soins, prévoit en outre
que les usager-éres des services sociaux
et de santé doivent étre associé-es a
['élaboration des politiques et des
dispositifs qui les concernent.

En 2018, un renouvellement du Conseil
d’Administration du Centre de Référence
en Santé Mentale (CRéSaM) a donné lieu
pour la premiéere fois a la représentation
de Similes Wallonie et de Psytoyens par
un-e usager-ére et un proche
d’'usager-ere. Entre 2002 et 2018,
plusieurs autres associations et services
au niveau local ont également ouvert
leurs organes de décisions a des
associations d'usager-eres et de familles.
(Barbier, C. 2019) Derniére avancée
notable en Wallonie sur le plan politique,
en 2024, le Code wallon de Vlaction
sociale et de la santé integre la pair-
aidance, qui vise l'engagement de pairs-
aidants dans le secteur social et de la
santé. L'objectif est de reconnaitre et
valoriser l'expérience des personnes
ayant vécu des situations spécifiques
pour améliorer l'accompagnement et les
services. Cela passe notamment par la
reconnaissance officielle d'un statut de
pair-aidant-e.

« CET OBJECTIF NE PEUT SE
REALISER QU’EN ELARGISSANT
LES ESPACES DE DELIBERATION
DEMOCRATIQUE (POUR FAIRE
VIVRE DES CONTROVERSES ET
CONSTRUIRE DES CONSENSUS)
ENTRE USAGERS, PER SONNES
CONCERNEES, FAMILLES,
PROFESSIONNELS ET
SCIENTIFIQUES.»

CHRISTIAN LAVAL
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Au niveau fédéral aussi, les choses
bougent sur le plan politique. En 2007, le
SPF déclarait officiellement son soutien au
« Projet participation des représentations
des usagers et de leurs familles » qui a
débuté avec les projets thérapeutiques.
L’objectif etait d’ameéliorer la
représentation des familles et des
usager-éres a l'organisation des soins de
santé mentale et d’accroitre cette
représentation au niveau politique. Depuis
lors, Lles six partenaires du projet
collaborent a la réorganisation du systéme
de soins.

A partir de 2010, le “projet participation”
se poursuit dans le cadre de la réforme des
soins en santé mentale, dite “La Réforme
1077, qui enfonce le clou : alors qu’elle a
vocation a favoriser la prise en charge de
la personne dans son milieu de vie et a
assurer une plus grande continuité des
soins, le tout grace a un travail en réseau
renforcé entre les différent-es acteur-rices
concerné-es, le texte de la réforme “Psy
107" envisage l'usager-ére et sa famille
comme des partenaires indispensables et
complémentaires aux soignant-es, tant au
niveau micro qu’aux niveaux meéso et
macro. Quatre associations de proches et
d’usager-éres sont mandatées par le SPF
Santé publique pour participer a ladite
réforme : Similes Wallonie (en concertation

avec Similes Bruxelles), Similes
Vlaanderen, Psytoyens et UilenSpiegel.
Soutenues par deux partenaires

scientifiques que sont le Centre de
recherche et de consultation en soins de
santé (LUCAS, KU Leuven) et LU'Agence
interrégionale de guidance et de soins
(AIGS), ces quatre associations sont
invitées a produire chaque année leurs
recommandations en vue d'améliorer la
prise en charge des usager-éres et des
proches au sein des différents réseaux
créés dans le contexte de la Réforme 107.
Au niveau fédéral toujours, on peut
souligner que les réseaux ont été invités
par la réforme “Vers de meilleurs soins en
santé mentale” a organiser la participation
des usager-éres en santé mentale et des
proches d’usager-eres.

Au sein des réseaux adultes sont nés les
conseils d'usager-éres et de proches. Du
coté des réseaux enfants-ados et un peu
plus tardivement, cela a notamment donné
lieu a 'engagement de coachs participation,
avec pour mission Uimplémentation
concrete de la participation des enfants et
adolescent-es.

En 2025, au sein du SPF Santé Publique, ce
sont six expert-es de vécu qui ont été
engagé-es pour chacune des thématiques
suivantes : HIC, Equipes mobiles de crise
(2A), Equipes mobiles de longue durée (2B),
Réhabilitation, Internement et Soins
psychologiques dans la premiére ligne. La
mission de ces dernier-éres est de
contribuer aux projets initiés par le
gouvernement fédéral autour de ces enjeux.
Mentionnons également, a Llinstar du
rapport  d’activités 2017 du  “Projet
Participation des usagers et des proches a
la réforme des soins en santé mentale” qui
y voyait une manifestation supplémentaire
de ce changement de culture, le fait que la
participation fait Ll'objet d’'un des cingq
modules qui structurent le Manuel des
Pratiques Innovantes du secteur issu de la
reforme. Enfin, on peut également se réjouir
du fait qu'un transfert de ces pratiques et
de Uexpertise du vécu reconnue aux
usager-éres et a leurs proches se développe
en faveur de publics spécifiques, tels que
les personnes internées ou les enfants et
les adolescent-es. (Psytoyens, Similes &
Uilenspiegel. 2017) On en trouve une
illustration avec Llavis n°9458 du Conseil
Supérieur de la Santé (CSS), “Participation
des enfants et adolescents dans le domaine
des soins de santé mentale”. Partant du
constat que, “alors que la participation est
a la fois un droit fondamental (et donc une
fin en soi), et un moyen comme levier vers
un bien-étre accru, les enfants et les jeunes
ne sont pas suffisamment représentés dans
le domaine des soins de santé mentale en
Belgique”, il “identifie les conditions
nécessaires pour garantir le droit a la
participation des enfants et des jeunes dans
les soins de santé mentale, au niveau de
l'aide individuelle, de l'organisation des
services et de la politique
gouvernementale”.
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« LE PARTENARIAT N’EST-IL
~ QU’UN MOT « A LA MODE »
PRESENT DANS LES POLITIQUES
SOCIALES, NOS DECRETS ET
INSTITUTIONS ?”

PSYTOYENS, SIMILES ET
UILENSPIEGEL

On le voit, en Belgique, la notion de
participation commence a se traduire dans
les politiques sociales, les décrets, dans
certaines pratiques au sein des institutions
et des réseaux, avec pour effet que la voix
des usager-eres en santé mentale semble
se faire entendre davantage a Uheure qu’il
est. Mais peut-on pour autant estimer que
nous sommes sur le chemin d’un véritable
partenariat entre usager-eres et
professionnel-les ? Et si oui, lequel ?,
comme s’interrogeait le Guide a destination
des professionnels de la santé mentale
(Psytoyens, Similes & Uilienspiegel) publié
dans le cadre du projet « Participation des
usagers et des proches a la réforme des
soins de santé mentale », et qui posait
ouvertement la question : “Le partenariat
n'est-il qu’'un mot « a la mode » présent
dans les politiques sociales, nos décrets et
institutions ?” On peut en effet se
demander  si la multiplication  des
expériences de participation et leur
enracinement de plus en plus explicite
dans la législation s’accompagne, dans les
faits, d’une réelle progression généralisée
de la participation dans les réseaux de
santé publique et au sein-méme des
services ? Et de quelle participation ?
Quelle est concrétement la nature de la
participation aux instances citées plus haut
?  (cf. LUéchelle des degrés de Ila
participation). Se Llimite-t-elle a de |la
consultation au sein de  structures
organisationnelles déja établies ou va-t-
elle jusqu’a la délégation effective d’un
certain pouvoir décisionnel ?

Alors qu’il existe une volonté affirmée,
dans les pays occidentaux, d’evoluer vers
un modele de soins axés sur la
participation des usager-éres, et compte
tenu de toutes ces avancées sur le plan
politique, pourquoi certain-es auteur-rices
regrettent un retard des pratiques sur le
terrain ? (Tischler, 1971 : 504 ; Beresford
et Campbell, 1994 : 318 ; Williams and
Lindley, 1996 : 6 ; Hodge, 2005 : 165 ;
Pilgrim, 2006 et cités par Baptiste Godrie,
2014)).

Quels enjeux inhérents a la relation
soignant-e-soigné-e peuvent expliquer un
décalage de temporalite entre les
recommandations et leur mise en
application ? Une simple question de temps
pour que le phénomeéne, encore récent,
percole et change les mentalités, comme
certains auteur-rices le défendent ? Des
résistances plus profondes a l'égard d’une

remise en question d’inegalites
structurelles inscrites au cceur des
relations entre usager-eres et

intervenant-es ou gestionnaires dans les
services 7 Baptiste Godrie (2014) explique
que “les auteurs qui évoquent [d]es
rééquilibrages de pouvoir, la
reappropriation du pouvoir d'agir ou [d]es
alliances creatrices de nouvelles pratiques
décrivent peu d’exemples de ces
transformations, si bien que 'on a du mal a
comprendre de quoi il s’agit et dans quelle
mesure elles sont atteignables ou si elles
sont seulement un idéal a viser, mais
impossible a concrétiser” La partie suivante
de ce numéro (“Enseignements de la
recherche académique sur la participation
en santé mentale”) tentera de prolonger
cette réflexion appliquée au cas de la
Belgique, et ce a partir des résultats
produits a ce sujet par la recherche
académique.
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