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Préface


Charles Gardou





Au terme d’un long cheminement, l’idée de participation tend à s’imposer comme l’un des objectifs essentiels des politiques publiques en faveur des personnes en situation de handicap.

Des instances de consultation, créées au siècle précédent, qui en furent le prélude, demeurèrent durablement réservées à des publics spécifiques. Plus récemment, la législation de 2002 relative au secteur sanitaire, social et médicosocial fit place à la parole des usagers dans les institutions, en instaurant des dispositifs, comme le Conseil à la vie sociale (cvs) ou le Collectif interassociatif sur la santé (ciss). Trois ans après, la loi « pour l’égalité des droits, des chances, pour la participation et la citoyenneté des personnes handicapées » établit les fondements d’un projet inclusif au sein de la société française, dont la traduction en actes se révèle toutefois laborieuse.

C’est au regard de ces évolutions sociopolitiques et sociétales que cet ouvrage prend tout son sens. Son originalité est de rassembler, pour la première fois en France, des propositions citoyennes alternatives portées par des organisations de personnes concernées par le handicap. De manière directe, on entend ici leur voix.

De longue date, Ève Gardien, qui a pris l’initiative de ce projet éditorial et l’a dirigé, s’intéresse à ceux qu’elle nomme les pairs-représentants. À ses yeux, la prise en compte de leurs points de vue, de leurs expériences et de leur compréhension irremplaçables de la situation qu’ils vivent, constitue un préalable aux travaux et recherches en ce domaine. On lui doit déjà maintes publications, parmi lesquelles un ouvrage intitulé L’apprentissage du corps après l’accident (pug, 2008) et, dans le Journal des anthropologues, un article fondateur consacré à l’émergence des mouvements d’autoreprésentants en France (2010).

Les luttes pour la reconnaissance, le droit à la parole et la démocratie ne connaissant pas de frontières, elle a opportunément choisi de dépasser le territoire national pour se tourner vers d’autres pays : Bangladesh, Canada, États-Unis, Grande-Bretagne, Hongrie et Suède.

Son livre porte un projet politique : celui d’une société inclusive pensée avec les personnes en situation de handicap. Avec elles et grâce à elles. Les pages suivantes en attestent, les engagements collectifs, qui ici et là-bas traduisent ce projet, ont grandement contribué à l’adoption, le 13 décembre 2006, de la Convention internationale des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées.

Une des ressources pour la mise en actes de ce nouvel instrument international juridiquement contraignant est le premier Rapport mondial sur le handicap, élaboré conjointement par l’Organisation mondiale de la santé et la Banque mondiale, rendu public à New York le 9 juin 2011. Celui-ci indique que, sur une population mondiale de sept milliards de personnes, plus d’un milliard d’entre elles sont en situation de handicap. Si l’on inclut les membres de leur famille – parents, fratries, conjoints – quotidiennement impliqués, plus d’un tiers des habitants de la planète se trouve ainsi touché de façon directe ou indirecte.

Face à l’ampleur des difficultés de cette minorité numérique universelle, ce rapport souligne l’urgence de modes d’action renouvelés. Il demande, notamment, aux gouvernements de reconsidérer les politiques, les systèmes et les services ; de revoir les dispositions prises pour le respect et l’application des lois, en danger de devenir des rites incantatoires ; de cerner les obstacles, afin de planifier des actions susceptibles de les réduire et de les supprimer.

Dans une telle optique, cet ouvrage appelle, à l’instar des préconisations des instances internationales, à consulter les personnes en situation de handicap – trop souvent exclues – lors de toute décision relative à leur santé, leur éducation, leur vie affective ou familiale, leur vie professionnelle ou culturelle, etc. Il invite aussi à favoriser leur participation active à la vie politique et sociale, en portant une attention toute particulière à leurs propositions.

À partir de leurs besoins, intérêts, désirs, choix et projets, il s’agit de leur permettre, enfin, de trouver leur place, toute leur place, dans leur communauté d’appartenance, en prenant en compte leur précieuse contribution.

Le livre d’Ève Gardien et des auteurs qui l’entourent met en lumière ce droit, universel et indivisible, à l’autodétermination, à l’émancipation et à la liberté. Par-delà les frontières, puissent les innovations et les engagements citoyens, ici relatés, contribuer à en garantir à tous, sans discrimination, l’expression et l’exercice effectifs.







Introduction

Au-delà des droits de l’homme : respect, estime de soi et autodétermination




Ève Gardien [*] Ève Gardien (France) est docteur en sociologie ; elle poursuit des recherches sur les situations de handicap depuis dix ans déjà. Divers questionnements et thématiques jalonnent son parcours intellectuel : la construction sociale de l’évaluation du handicap, l’apprentissage du corps après l’accident, l’intimité partagée par nécessité de soin, l’expérience de l’insertion professionnelle en milieu ordinaire, la sémantisation du corps et de la sensibilité, etc. Aujourd’hui chercheure associée au Centre Max-Weber (cnrs, université Lyon 2, université Saint-Étienne, ens), Ève Gardien s’intéresse tout particulièrement à l’émergence des savoirs profanes en situation de handicap.









De multiples voix ont contribué à cet ouvrage. Chercheurs, usagers de dispositifs de santé mentale, consommateurs de centres pour la vie autonome, personnes en situation de handicap, survivants de la psychiatrie, clients, membre-ressource, personne ayant des incapacités... Abondance de catégories, myriades de signifiants, chacun ayant bien évidemment toute son importance, chacun faisant la différence. De multiples voix donc, et un élan commun. Tous citoyens.

Ces auteurs, sollicités pour leur connaissance fine des causes qu’ils défendent, pour leur expertise des pratiques qu’ils promeuvent, pour leur engagement pugnace dans ces dispositifs bricolés mais performants, retracent les étapes et les événements qui ont jalonné leurs aventures collectives, et nous donnent à comprendre les raisons de leurs positions. Force est de constater que leurs arguments sont percutants. Parfois même dérangeants. La plupart du temps étonnants. Ils nous convoquent à la rencontre de pensées autres, au frottement contre des perspectives différentes, aux hybridations avec des connaissances expérientielles là où les théories sont généralement maîtresses. Que l’on soit pour, que l’on soit contre, leur propos et leurs propositions stimulent l’intellect et permettent d’aller au-delà de nos coutumiers horizons de pensée.

Et c’est bien la finalité de cet ouvrage, par la connaissance d’innovations sociales découlant de perspectives élaborées par et pour les personnes directement concernées, d’alimenter le débat démocratique français autour de l’inclusion de la diversité en milieu ordinaire. Ces alternatives pratiques proposées à la réflexion du lecteur sont pour la plupart déjà confirmées dans leur viabilité et leurs résultats par une ou deux décennies d’expérimentation. Elles méritent donc, au moins pour ces deux raisons, d’être prises au sérieux et mûrement réfléchies. Mais pas seulement… Elles sont aussi des options concrètes qui, mises en œuvre, donneraient davantage de libertés, de possibilités, d’opportunités, de choix, aux personnes directement concernées, aux professionnels, aux familles et amis.

Chacune de ces voix raconte des aventures, des collectifs ayant pour dessein un « mieux vivre-ensemble ». De multiples causes sont décrites dans leurs fondements. Sont aussi narrées les histoires de ces engagements opiniâtres, de ces luttes pour vivre dans le main streaming, de ces combats pour participer et contribuer à nos sociétés. Cet élan et ces actions s’enrochent dans une capacité de création et une force de proposition que l’on peut qualifier d’innovation sociale.

L’innovation sociale est une expression qui prête souvent à rêver, et qui en laisse plus d’un circonspect. De quoi parle-t-on ? D’un énoncé à la séduction facile ? D’une expression à la magie toujours fascinante ? D’un terreau d’utopies sans avenir ? Ou encore d’un vocable à la mode ou dans l’air du temps ? Le parti-pris de cet ouvrage s’enracine résolument dans l’étymologie latine du terme innover. De part sa racine innovare, composée de novare « refaire, inventer » et de novus « nouveau », innover est en soi un paradoxe sémantique : une invention tout à la fois création et réactualisation. Si l’usage courant de ce terme amène généralement à privilégier l’acception relative à la création, reste qu’innover ne suppose pas toujours de découvrir ce qui était inconcevable jusqu’alors. Innover peut aussi signifier renouer avec d’anciens usages, rétablir des routines désuètes, réintroduire des procédures ou des principes oubliés dans un contexte contemporain, et impulser alors, par là même, de nouveaux agencements, des formes inusitées et des aménagements inexpérimentés.

Cet ouvrage se veut un recueil d’initiatives sociales contemporaines, inventions collectives érigées face aux lacunes des solidarités sociétales et interpersonnelles ressenties, créations intellectuelles et pratiques s’affrontant aux représentations sociales en cours, ou encore tentatives fructueuses de générer ou de révéler des alternatives possibles. Ce tourbillon d’actions et de perspectives diverses vise le plus souvent à résoudre des problèmes, à améliorer le monde et les sociétés, à répondre à des espérances collectives. Cette effervescence s’exprime parfois sous la forme de revendications concernant des difficultés et des obstacles spécifiques à une ou des population(s), émerge d’autres fois sous l’aspect de réponses pragmatiques à des problèmes publics, et, d’autres fois encore, cette ardeur se diffuse dans l’espace social sous la forme de compréhensions et de pratiques alternatives permettant d’affronter autrement un problème récurrent. L’innovation sociale s’efforce donc de prendre en charge des besoins sociaux n’ayant pas ou que peu été reconnus par les décideurs et les financeurs de l’action publique. Elle s’efforce aussi de mettre en œuvre, avec une certaine audace, d’autres principes éthiques, et de fonder ainsi sur une assise originale et impavide le traitement social de populations particulières.

Cette constellation d’actions a pour origine des prises de conscience, l’éclosion de nouveaux regards portés sur le monde, l’avènement d’une volonté de changement. Ce procès de subjectivation des acteurs définit alors, par ricochet, et autrement, les situations, les finalités, les identités, les problèmes et les espoirs. Et de cette dynamique réflexive résultent des savoirs. Non formalisés, souvent implicites, ces savoirs profanes se diffusent dans le partage des expériences au quotidien. Ces connaissances non théorisées se caractérisent par une élaboration dans l’adversité, en écart aux habitudes de pensée, et parfois contre les expertises académiques.

L’innovation sociale est donc une perspective pratique résolument inscrite à contre-courant, irrémédiablement orientée au-delà des misonéismes. Arpentés par quelques-uns, ces possibles chemins sont autant de voies en écart aux solutions institutionnalisées, de modes d’exercice en contraste avec les usages, de façons d’œuvrer décalées des traditions. L’innovation sociale est éminemment marquée du sceau de l’écart à la norme. Elle est déviante. De fait, elle a pour ambition le changement, qu’il soit d’envergure locale ou globale. Et c’est pourquoi l’innovation sociale rencontre couramment de fortes résistances, lesquelles s’expriment tout autant par des difficultés majeures à trouver les moyens financiers de sa survie que par des obstacles à la prise de parole dans l’espace public. Convaincre la société suppose de produire des résultats tangibles mais aussi de pouvoir les perpétuer dans la durée et les promouvoir. En cela, les innovations sociales sont des dispositifs éminemment vulnérables.

Cependant, toute innovation sociale n’est pas nécessairement perçue, ni revendiquée comme telle par ses promoteurs. Elle est souvent simplement une solution pragmatique élaborée pour répondre à un problème local, une solution efficace qui fait tache d’huile, transférée par d’autres acteurs au-delà de son territoire d’inscription initiale… Cet écart avec les normes n’est donc pas nécessairement une volonté ; il est la conséquence de choix pratiques, éthiques et citoyens. À l’évidence, il n’est pas question de puissance mais bien d’affronter le quotidien avec espoir et opiniâtreté.

Vers quels changements tendent ces initiatives sociales ? Celles présentées dans ce recueil sont portées par des individus contemporains, aspirant à davantage d’autonomie et de liberté, désirant satisfaire leurs besoins tels qu’ils les conçoivent, souhaitant trouver des solutions adaptées aux problèmes qu’ils rencontrent, selon des modalités qu’ils maîtrisent, au plus proche de leur quotidien. C’est donc d’individus et de collectifs portés par une aspiration à l’autodétermination, inscrits dans une lutte pour un quotidien autogéré et désenclavé des dispositifs d’assistance, qu’il s’agit. La vie de chaque jour est pensée sur mesure, à la hauteur de la singularité de chacun, en lien étroit avec les projets, les désirs et les espoirs de chaque personne. Les solutions standard, conventionnelles ou d’usage, les propositions portées par les institutions, même spécialisées, sont souvent remaniées à l’aune des individualités et des collectifs, non pas systématiquement rejetées. Le moteur de ce mouvement vers le changement est un individu postmoderne qui pense ses droits et exige leur application auprès de la société et des institutions.

De ce procès de subjectivation et d’empowerment des acteurs découlent des pratiques et des rapports au handicap ou à la maladie qui sortent des sentiers battus. Non parce qu’ils se veulent tels, mais parce qu’ils correspondent à des adaptations singulières trouvées face aux freins et aux obstacles journaliers. Il s’agit, une fois encore, non pas de produire un modèle ou de générer des bonnes pratiques, mais bien d’élaborer, entre pairs souvent, de mutualiser, un ensemble de pratiques et d’expérience disparates, pour cerner au mieux de nouvelles voies pratiques, pour distinguer plus précisément d’autres manières de concevoir. Ce sont des expériences, des pratiques non corsetées par un carcan de normes, produites pour répondre aux aspirations singulières dans un quotidien particulier, qui sont le terreau de ces découvertes. Ce sont ces intuitions et ces révélations quant à ce que serait le handicap ou la maladie en situation, que le lecteur trouvera dans la suite de l’ouvrage. Et ce qu’elles disent très haut et très fort, c’est qu’une autre politique publique est possible, malgré les contingences économiques. Ce qu’elles montrent avec brio, c’est que d’autres pratiques sont efficientes.

Pourquoi ces innovations peuvent-elles être qualifiées de « sociales » ? Si un individu a la capacité d’imaginer de nouvelles idées, celles-ci ne peuvent se diffuser sans être portées par un tissu social favorable. L’innovation suppose le collectif, l’innovation est affaire de réseaux. Et d’ailleurs, l’autodétermination visée n’est pas un isolement dans une tour d’ivoire de laquelle serait considéré le reste du monde. Au contraire, cette autonomie suppose, et est pensée comme, une inscription solide au sein de milieux sociaux, de réseaux de solidarité et d’aspirations communes. Ce sont ces perspectives et cette confiance, ce souci de soi et de l’autre, qui, partagés, permettent le déploiement de ces pratiques innovantes.

Apporter au monde une nouvelle posture, des pratiques originales ou encore des conceptions alternatives, implique des compétences à discerner, produire et expliciter de nouvelles options, à rassembler des énergies, à nouer des alliances. L’existence et la perpétuation de toute innovation dépendent de collectifs et de leurs liens avec leur environnement. Par conséquent, innover suppose des ressources. Son expansion est toujours reliée aux capacités matérielles et culturelles, aux facultés intellectuelles, aux aptitudes à nouer des relations, aux moyens financiers, dont les acteurs promouvant ces perspectives sont ou pas les détenteurs. L’innovation sociale nécessite les moyens de son existence. Elle est affaire non pas de doux rêveurs, mais d’acteurs ancrés dans un univers tout à la fois matériel et idéel. Trouver les ressources financières nécessaires relève souvent d’une véritable gageure. Ces collectifs affrontent, du fait même de leurs propositions alternatives, des difficultés à assurer leur pérennisation. Si leurs objectifs sont généralement entendables, voire semblent pertinents auprès de différents décideurs et financeurs, il n’empêche que leurs propositions ne participent pas aux priorités politiques retenues et servant de critères à l’attribution de financements. Aussi soutenir une innovation sociale dans le temps suppose une réelle tolérance à l’incertitude, une réelle résistance à l’angoisse des lendemains. Ces collectifs ne savent pas si leurs pratiques et leurs conceptions finiront par être reconnues et légitimées. Ils doivent affronter la précarité et défier l’avenir.

Cet ouvrage est né d’une enquête sociologique en pays d’engagements et de militance. Ce qui a tout d’abord été frappant, c’était la constellation d’initiatives, de causes, de pratiques, de conceptions du handicap, de la maladie et surtout de la santé. En outre, force était de constater l’ignorance du grand public, la méconnaissance des professionnels et des institutionnels, l’apathie des familles, amis et proches concernant ces innovations. S’il ne s’agit pas de savoirs académiques, pour autant ils ont une valeur certaine qu’il ne faudrait pas négliger. Ils nous apprennent beaucoup des expériences vécues, des besoins, désirs et aspirations réels. De fait, c’est l’application au cœur de la vie quotidienne et sociale des droits de l’homme qui est ici essentiellement revendiquée.

Au fur et à mesure que cet univers activiste et revendicatif s’ouvrait devant moi, des réseaux internationaux d’usagers se dessinaient. L’inspiration des militants était aussi puisée à des sources étrangères. C’est de ces horizons transnationaux que cet ouvrage essaye de rendre compte, et de l’importance de cette dimension dans les actions politiques menées par et pour les personnes « handicapées ». L’heure est au décloisonnement des pensées, à des mouvements interhandicaps-maladies-incapacités-différences, à l’alliance des différences marginalisées pour un front politique commun.

Des valeurs convergentes unifient ces diverses perspectives : dignité, égale valeur, autodétermination, vie en milieu ordinaire, moyens d’existence décents, participation, autonomie, engagement et contribution à la société, droits de l’homme, égalité de droits, liberté, autant de choix portés par ces individualités et ces collectifs avec force convictions.

Ce recueil propose donc de découvrir un florilège de pratiques, de conceptions et de perspectives étonnantes mais vraisemblables, car déjà mises en œuvre et expérimentées. Certaines innovations sociales présentées ici sont de nature épistémologique : les auteurs ont tenté de clarifier les conceptions qui sous-tendent leurs pratiques et leurs aspirations. D’autres innovations sociales exposées portent davantage sur les moyens de l’action : partenariats inédits avec les usagers, fonctions professionnelles inventées, modalités d’action originales… Les dernières sont de nouveaux usages.

Les textes regroupés ici ont été choisis en raison de ce qu’ils peuvent apporter à la réflexion et à l’action en territoire français. Toutes les innovations sociales rencontrées dans le cadre de cette recherche ne sont bien évidemment pas portées à la connaissance du lecteur, d’autres auraient mérité de figurer dans ce recueil. Cependant, le panel proposé donne à voir la variété et la richesse de ces savoirs usagers, leur intérêt pour notre société confrontée au défi d’un « vivre-ensemble », au projet d’inclure la diversité, et amène ainsi une pierre à l’édifice des débats démocratiques contemporains.

La première partie de cet ouvrage est intitulée « Pour la participation à la vie en société ». Elle réunit des contributions qui, assemblées, fondent une perspective très claire de ce que supposerait un autre « vivre-ensemble ». Ainsi, Jean-Pierre Ringler (cha-vaf, France) brosse le tableau de ce que pourrait être la vie autonome, mode de vie enroché sur l’autodétermination des personnes, et questionne par effet miroir les tenants et les aboutissants des politiques, institutions et dispositifs de l’intégration sociale contemporaine. Réka Dano (éfoész, Hongrie) aborde la très controversée question du « soutien à la prise de décision ». Ce nouveau paradigme de l’aide apportée aux personnes déficientes intellectuelles consiste en pratique à reconnaître leur capacité juridique et à soutenir au quotidien leurs possibilités de comprendre et de choisir. Pour ce faire, un « assistant » est formé à ne pas décider à la place de la personne, mais à servir de médiateur avec l’environnement, soutenu et relayé dans sa fonction par un réseau de proches et de personnes de confiance désignés par la personne directement concernée. Cette proposition est avancée comme une alternative à la mise sous tutelle. Gerd Andén (jag, Suède), quant à elle, explicite davantage ce que peut être cette nouvelle fonction professionnelle d’« assistant personnel » qui permet à son fils plurihandicapé (il n’a pas la capacité à utiliser la langue suédoise et vit en fauteuil électrique) et à bien d’autres, de vivre en toute sécurité et en toute dignité en milieu ordinaire, logés dans leur propre appartement, de choisir les moindres détails de leur quotidien, autrement-dit : d’avoir une vie qui vaut le coup d’être vécue. Le droit à l’« assistance personnelle » en Suède a été le fruit des combats politiques menés par Gerd Andén et son fils Magnus. C’est au cœur du débat juridique relatif au vote des personnes ayant une déficience intellectuelle ou un trouble d’origine psycho-sociale que Sandor Gurbai (mdac, Hongrie) nous engage. Il soutient et argumente que ce droit est généralement dénié pour des raisons qui ne sont pas valables à l’analyse, à savoir : l’irrationalité, l’incompétence et la soumission aux influences de ces publics. Sándor Gurbai pose de plus une question d’une importance cruciale : peut-on procéder à une évaluation personnalisée de la capacité à exercer son droit de vote ? Et si oui, à quelles conditions ? Pour terminer cette première partie, Marcel Nuss (chs, France) écrit sur son engagement pour l’accompagnement sexuel, question polémique s’il en est aujourd’hui en France. Cette nouvelle fonction, rémunérée, consiste à aider les personnes handicapées qui en feraient la demande, à se « réincarner », à (re)découvrir leur corps, leur sensualité et leur sexualité. Cette option de l’accompagnement sexuel peut être un moyen efficace, une expérience soutenante, pour des personnes handicapées inscrites dans un procès d’autonomisation et de changement identitaire. Marcel Nuss soutient avec vigueur le développement de l’accompagnement sexuel en France, contre ses détracteurs qui eux dénoncent une prostitution qui serait légalisée au prétexte du handicap.

« Engagements citoyens et changement social », tel est l’intitulé de la deuxième partie de cet ouvrage. Les textes réunis dans cette section présentent des modalités concrètes et originales de luttes citoyennes. Normand Boucher et David Fiset (cirris, Canada) débutent avec l’exposition d’une pratique innovante : la « vigie ». Cette dernière se déroule dans le cadre spécifique d’une recherche internationale et consiste en une activité de monitoring relative à l’application des « droits humains » des personnes ayant des incapacités. drpi (Projet de promotion internationale des droits humains pour les personnes handicapées) permet ainsi d’expérimenter la collecte, la vérification et l’utilisation d’informations relatives à la mise en œuvre des droits humains pour les personnes ayant des incapacités, ainsi que l’évaluation des dispositifs et l’analyse des situations découvertes ou dévoilées, tout cela avec la contribution active des personnes directement concernées. Cette activité de monitoring vise avant tout à faire advenir comme réalité le projet politique d’une égalité de tous, quelles que soient les incapacités. Margi Trapani (cidny, États-Unis) raconte, quant à elle, l’engagement quotidien des clients d’un centre pour la vie autonome pour la défense de leurs droits. C’est, inspirés par les mouvements de lutte pour les droits civiques des noirs aux États-Unis que sont nés de tels centres et les actions qu’ils soutiennent et impulsent. Ce chapitre explicite les modalités de l’engagement des clients dans cette lutte politique : développement d’une expertise technique, récit des histoires de vie et témoignages publics, élaboration de programmes d’action ciblés et mutualisation des expériences. Margi Trapani expose enfin le souci des clients, leur organisation et leurs actions pour l’ensemble des Américains qui ont été touchés de près ou de loin par des atteintes corporelles, suite aux attentats du 11 septembre 2001. Mohammed Hannan (bpks, Bangladesh) nous donne les clefs de compréhension des situations de handicap expérimentées dans le cadre de la culture bengalie. Son chapitre met tout particulièrement l’accent sur la situation particulièrement difficile des femmes handicapées, et nous donne à voir toute l’importance des collectifs de femmes handicapées autogérés, promus et soutenus par bpks. En effet, c’est au sein de ces groupes d’entraide et de soutien que les femmes peuvent repenser leur condition, trouver les moyens de leur développement vers davantage d’autonomie, et changer leur destin. Line Beauregard (capvish et cirris, Canada), quant à elle, nous raconte comment un groupe constitué de personnes ayant des incapacités et luttant pour l’accessibilité de leur environnement urbain, a développé un outil en ligne sur Internet, avec pour finalité de favoriser la participation citoyenne et de soutenir les revendications des concitoyens et pairs en matière d’accessibilité. Line Beauregard nous livre ensuite quelques réflexions et critiques sur cette expérience. Enfin, Dominique Tabac (Espaces citoyens, France) rend compte de l’expérience partagée de la mise en œuvre d’une nouvelle fonction professionnelle, à savoir : « membre-ressource », qui consiste en un soutien et en un accompagnement proposés par un professionnel sur la base de la reconnaissance institutionnelle de ses compétences liées à son expérience personnelle des situations de handicap. Cette légitimation des savoirs expérientiels par leur intégration en tant que compétences dans le champ professionnel en est encore à ses balbutiements aujourd’hui en France.

La troisième partie de ce recueil, « Sciences, savoirs profanes et travail de mémoire », s’ouvre sur un texte de Christian Laval (cmw, France) portant sur le processus de recovery, terme traduit en français par « processus de rétablissement ». Ce concept est né dans l’aire culturelle américaine, sous l’impulsion de mouvements sociaux portés par des personnes faisant ou ayant fait l’expérience de troubles de la santé mentale. Le rétablissement est une façon originale de penser le soin psychique et la santé mentale, reposant sur au moins trois innovations sociales : une appropriation par les personnes directement concernées des processus de soins par le truchement de récits narratifs ; une redéfinition de la santé et de la maladie avec l’émergence d’une finalité qui n’est pas la guérison mais un bien-être qui serait « être pleinement humain » ; l’affirmation de la primauté des valeurs de citoyenneté et d’autodétermination qui appelle à modifier les politiques publiques, l’organisation des services de soins, les pratiques professionnelles, et de faire place aux pairs-aidants. Rufus May et Jaqueline Hayes (Hearing Voices, Grande-Bretagne) enchaînent avec un exemple concret d’expérience de recovery : le mouvement Hearing Voices. Ce réseau international de collectifs d’Entendeurs de voix soutient qu’entendre des voix n’est pas une maladie mais une capacité. Il affirme qu’il s’agit d’une manière de vivre sa conscience, une parmi d’autres au sein des possibles du potentiel humain. Entendre des voix peut être considéré comme un problème si, et seulement si, la personne se trouve en difficulté dans sa vie de tous les jours en raison de l’emprise des voix sur sa personne, par exemple. Rufus May et Jacqueline Hayes, docteurs en psychologie et Entendeurs de voix, expliquent comment penser et développer un autre rapport aux voix, et ouvrir ainsi sur d’autres horizons d’existence. Toujours dans le champ de la santé mentale, Anne-Laure Donskoy (enusp, Grande-Bretagne) propose au lecteur de découvrir la recherche usagère. Cette expression recouvre un ensemble de pratiques qui vont d’un partenariat contractualisé entre une organisation de patients et des instituts de recherche dans des cadres européens, à l’exercice en libéral de cette activité par un usager, avec comme prémices le point de vue de l’usager. Anne-Laure Donskoy explore les enjeux épistémologiques, éthiques et politiques de cette pratique émergeante. En guise de conclusion, Jean-Luc Simon (omph, France) nous rappelle l’importance du travail de mémoire et tout ce dont il est porteur pour l’avenir. Aussi le projet de mise en ligne d’un site Internet « Le Panthéon des défenseurs des droits de l’homme » est-il au cœur des priorités de l’omph (Organisation mondiale des personnes handicapées). À travers les histoires de personnes en situation de handicap, charismatiques et leaders politiques, qui y seront présentées, l’omph propose des ressources à chacun pour, selon ses besoins et ses envies, trouver des fondements à l’estime de soi, s’engager dans de futurs combats politiques, retrouver confiance en soi et en l’avenir.
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