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En Occident, I'utilisation généralisée de la médication psychotrope a profondément transformé
les manifestations et I'expérience des problémes de santé mentale, notamment ceux considérés
comme étant graves et persistants. Associé a I'élaboration d'outils diagnostiques sophistiqués,
le recours au traitement psychopharmacologique n'a fait qu'augmenter et influence tous les
aspects des pratiques en santé mentale et de la psychiatrie (Rodriguez et al., 2001). Cette
utilisation généralisée pose de nombreuses questions a la recherche et a l'intervention.

Selon certains auteurs, la pratique psychiatrique se voit de plus en plus circonscrite a la
détermination d'un diagnostic afin de prescrire la médication la plus adéquate. On en vient ainsi
a marginaliser les dimensions de |'expérience subjective qui dépassent le cadre des symptomes;
et on cherche peu a aider la personne a comprendre ses symptomes et a travailler sur eux en
discutant avec elle (Fowler et al., 1999). On tend ainsi tout a la fois a occulter la complexité des
expériences des personnes et a réduire les espaces de communication dans la relation
thérapeutique (Rodriguez et al., 2001).

D'autres auteurs suggérent que dans un contexte ou les prescriptions font I'objet de dialogue et
de négociation avec la personne, on obtient les mémes effets avec des doses moins élevées que
lorsque prédomine un contrdle externe des prescriptions (Turmel, 1990). De ce point de vue, le
fait de permettre a la personne de participer activement a l'utilisation de ses médicaments
représente un élément essentiel a sa collaboration (Diamond, 1985; Turmel, 1990). De plus, on
dissocie ainsi le médicament d'une image d'objet persécuteur. Pour Sue Estroff, anthropologue,
la médication utilisée en psychiatrie pourrait, sur un plan symbolique, engendrer une
expérience subtile de privation de pouvoir, notamment a cause de l'intrusion a long terme dans
I'espace corporel (Estroff, 1998). Dans |'expérience de la psychose, I'impact de cette dimension
se révele d'autant plus important que le rapport au corps est profondément altéré.

1 . . ; . . .
Ce type de stratégie, qui nécessite un investissement accru dans I'accompagnement des personnes, reste
néanmoins difficile a appliquer dans le contexte actuel de I'organisation des services de santé mentale au Québec.



Ces hypotheses interpellent aussi les modeles d'intervention dans la communauté visant les
personnes qui vivent des problémes graves de santé mentale. Les modeéles s'inspirant des
principaux courants en réadaptation psychosociale et en réhabilitation psychiatrique dans la
communauté ont mis en place des pratiques de soutien actif a la prise de médicaments. Parmi
les méthodes éducatives développées dans cette perspective, on a assisté au cours des
dernieres années au développement de pratiques de groupe, ateliers sur les médicaments et
groupes de parole, accompagnant les programmes dans la communauté.

Dans certains cas, on utilise aussi des techniques d'orientation cognitivo-comportementale
visant a modifier les attitudes concernant le traitement des personnes usageres. On considéere
que ces approches incitent les personnes usageres a tenir un réle plus actif et responsable dans
la gestion de leur traitement, ce qui favorise un meilleur investissement de ce dernier (Gury,
2001). En Amérique du Nord, depuis quelques années, les modalités du suivi de la médication
sont au coeur des défis auxquels a été en particulier confronté le modéle PACT.? Le principe de
prise en compte du point de vue des personnes usagéres oriente les nouveaux aménagements
préconisés. A un usage limité de coercition destiné & assurer dans certaines circonstances le
respect des prescriptions, plusieurs auteurs préférent désormais une approche axée sur la
collaboration (Stein et Santos, 1998; Diamond, 1996). La question reste cependant ouverte de
savoir dans quelle mesure les pratiques de soutien actif a la prise de médicament sont
compatibles avec une relation de partenariat entre personnes usageéres et professionnels et de
réelles pratiques de négociation.

De fagon plus générale, quelques auteurs remarquent que la signification de la prise de
médicaments pour la personne concernée n'est souvent pas assez prise en compte par les
cliniciens et les différents professionnels du réseau des services en santé mentale dans la
communauté, les implications d'ordre psychologique et social de la prise de médicaments
restant plus complexes a évaluer. «On estime ( ... ) que I'amélioration au niveau des symptémes
et la capacité de vivre en dehors de I'hopital est suffisante. Evidlemment, nos patients ne
pensent pas que cela soit suffisant» (Diamond, 1985, traduction des auteurs).

Reflet d'une démarche de recherche-action impliquant une articulation constante entre milieu
de recherche (I’ Equipe de recherche et d'action en santé mentale et culture, ERASME) et
milieux de pratique (le Regroupement des ressources alternatives en santé mentale du Québec,
RRASMQ? , en collaboration avec I'Association des groupes d'intervention en défense de droits

2 Program for Assertive Community Treatment. Au Québec, on parle davantage de Suivi intensif dans la
communauté.

* Fondé en 1983, le RRASMQ, est un organisme sans but lucratif qui regroupe des ressources communautaires et
alternatives en santé mentale réparties sur I'ensemble du Québec. Ces ressources a taille humaine, imbriquées
dans la communauté, engagées socialement, se distinguent par la qualité de leur accueil, par leur polyvalence et
par leurs structures qui favorisent les rapports égalitaires entre les personnes. Ces ressources sont : des centres de
crise, des groupes d'entraide, des ressources thérapeutiques, des lieux d'hébergement, des centres de jour, des
ressources de réintégration au travail... Le RRASMQ favorise le pluralisme des approches et des pratiques. Il prone
une vision globale de la personne et une fagon autre d'accueillir la souffrance et la détresse, visant la
réappropriation du pouvoir des personnes sur elles-mémes et sur leur milieu.



en santé mentale du Québec, AGIDDSMQ *, cet article vise, d'une part, a préter voix a la
pluralité des perspectives sur la médication psychotrope de la part des personnes directement
concernées et, d'autre part, a esquisser les principales dimensions d'un long et complexe
processus qui a permis de transformer les demandes, parfois diffuses, des personnes usageres
dans une nouvelle maniere d'aborder la question de la médication et dans la proposition de
nouvelles pratiques respectueuses de la multiplicité des expériences des personnes. Cette
approche, développée dans |'espace alternatif en santé mentale au Québec, a pris le nom de
gestion autonome de la médication (GAM)

TRANSFORMATION POSITIVE

Par-dela les propos souvent chargés d'ambivalence qui accompagnent les témoignages sur le
traitement psychopharmacologique, nous voyons émerger de nombreux récits une
revendication radicale, celle d'accéder a une position de sujet a part entiére dans le processus
de traitement. Il s'agit de pouvoir faire valoir son point de vue, d'étre reconnue comme
personne et associée a son propre traitement, de conserver une position d'acteur ou d'actrice
dans sa propre vie. Les personnes usagéres insistent aussi sur l'importance de voir reconnaitre
I'expertise spécifique que confere la prise de médicaments.

Dans la perspective des personnes, c'est fondamentalement la possibilité de réaliser un travail
sur soi, sur l'expérience intérieure et l'image de soi, le rapport aux autres et au monde qui
contribue de la maniére la plus profonde a la transformation vers un mieux étre (Rodriguez, L.
et al., 2000). Or, si les récits montrent que la médication peut venir, a certains moments et dans
certaines conditions, épauler ce travail sur soi essentiel, une médication venant entraver ce
cheminement apparait particulierement douloureuse.

On remarque que la conjugaison de certaines conditions semble favoriser une représentation de
la médication comme d'un instrument susceptible d'étre intégré au cheminement de la
personne, au service de l'amélioration. Cette représentation positive de la médication ne
survient qu'a partir du moment ou celle-ci ne représente pas l'unique réponse a la souffrance,
ou la prescription de psychotropes s'inscrit dans une relation ol la personne se sent écoutée et
a l'intérieur de laquelle il est possible de négocier le traitement, ou le recours a cette forme de
traitement n'implique pas d'emblée une identité de malade a vie.

UN NOUVEAU MODELE DE PRATIQUE: LA GESTION AUTONOME DE LA MEDICATION
C'est en écho a des demandes répétées de personnes usagéres et a l'initiative de certaines
d'entre elles, mais aussi d'intervenants et intervenantes ayant personnellement connu

* L'AGIDD-SMQ a été constituée par la Politique de santé mentale du Québec en 1989. Cette association regroupe
guarante organismes dont quinze ont été mandatés par le MSSS pour I'accompagnement en défense de droits dans
toutes les régions du Québec et dans les établissements.



I'expérience de la souffrance psychique et la psychiatrie, que la notion de gestion autonome des
médicaments (GAM) a émergé progressivement dans |'espace alternatif en santé mentale au
Québec comme partie intégrante d'une approche d'appropriation du pouvoir.

L'épreuve de I'expérience a travers la mise en place, depuis quatre ans, d'un modeéle de pratique
d'accompagnement a la gestion autonome des médicaments dans dix ressources alternatives
membres du RRASMQ a en particulier témoigné de l'importance d'une collaboration entre les
différents partenaires en santé mentale (personne usagere, médecin traitant, intervenantes et
intervenants d'organismes communautaires dans la communauté, entourage, professionnels de
la santé) afin que la personne trouve tout le soutien nécessaire dans son cheminement vers un
mieux étre.

1. Contexte d'émergence de la notion de gestion autonome de la médication

Au Québec, la question de la médication comme principale réponse sociale a la souffrance
psychique a tres tot été soulevée et débattue dans les milieux alternatifs en santé mentale.
L'enjeu, face au constat d'une influence croissante des approches biologiques en psychiatrie,
n'était pas d'en appeler a I'effacement de la médication psychotrope, mais bien davantage de
prendre acte des limites de celle-ci, non pas seulement de l'insistance de ses effets secondaires
souvent douloureux pour les personnes ni de la résistance de certains symptémes, mais
davantage encore de son impuissance devant I'expérience de souffrance.

Face aux demandes fréquentes et diversifiées de la part des personnes concernées par ce type
de traitement, les ressources alternatives et leur regroupement provincial, d'une part, les
groupes de défense de droits et leur association, d'autre part, ont voulu réfléchir et explorer des
pistes de solutions. Les ressources alternatives ont été en particulier frappées par le manque
voire |'absence d'espaces de parole dans lesquels les personnes peuvent aborder la question de
leurs rapports a la médication psychotrope et situer ces rapports dans un cheminement plus
large; et elles ont tres vite inscrit I'essentiel de leurs explorations dans cette direction.

De leur c6té, les groupes de défense de droits ont d'emblée considéré prioritaire de rendre
disponible pour les personnes usageres une information adéquate sur les traitements
psychopharmacologiques et leurs effets secondaires afin qu'elles soient mieux outillées pour
faire valoir leur droit au consentement aux traitements”.

Au fil du développement d'une approche de gestion autonome des médicaments, les deux
perspectives, celle d'une intervention alternative, d'une part, celle du droit, d'autre part, se sont
déployées dans des directions a la fois différentes et complémentaires. L'existence d'un sujet de
droit dans la société québécoise contemporaine représente une assise incontournable de la
GAM. En méme temps, l'approche qui s'est développée dans les ressources alternatives
s'efforce de rejoindre les personnes dans la singularité de leurs expériences.

> Dans cette perspective, I'AGIDD-SMQ, en collaboration avec le chercheur David Cohen, publie en 1995 un Guide
critique des médicaments de I'ame et élabore une formation sur la médication, «L'Autre c6té de la pilule».



Aprés plusieurs années de réflexion et d'exploration, le RRASMQ a invité I'ensemble des
ressources réunies autour de lui a soutenir a travers leurs pratiques la gestion autonome de la
médication. Depuis 1999, cette approche est intégrée au Manifeste du Regroupement des
ressources alternatives en santé mentale du Québec.

2. L'épreuve de la pratique

Depuis plus de quatre ans, un projet pilote d'accompagnement a la gestion autonome de la
médication impliquant dix ressources alternatives aux pratiques diversifiées situées dans
différentes régions du Québec a été mis en place. Des chercheures d'ERASME ont accompagné
et évalué son implantation (Rodriguez et Poirel, 2001 et 2003). Ce projet-pilote vise a
développer, a rendre visible et a élargir, par I'expérimentation de nouvelles pratiques et
I'approfondissement de pratiques existantes, |'espace alternatif autour de la gestion autonome
des médicaments. Ce processus a pour principal fil conducteur les demandes des personnes
usageres, qui souhaitent surtout comprendre leurs expériences et retrouver un équilibre dans
leur vie, qui cherchent aussi des alliés pour se faire entendre auprées des services en psychiatrie
afin de changer les conditions dans lesquelles la médication leur est prescrite.

Les ressources engagées dans cette expérience se sont retrouvées devant le défi immense de
poser les bases de pratiques d'accompagnement fondées sur une approche tout a la fois
respectueuse des rapports pluriels des personnes usagéres au traitement psychotrope et
consciente de certains piéges des approches biologiques en psychiatrie.

LES PRINCIPES DE LA GESTION AUTONOME DE LA MEDICATION
Ces principes se sont largement constitués a I'épreuve de I'expérience, en résonance avec les
pratiques développées par les ressources, elles-mémes fondamentalement guidées par la voix
et le rythme propre des personnes usageres dans leur pluralité.

RECONNAITRE LES ASPECTS SYMBOLIQUES DE LA MEDICATION PSYCHOTROPE

Les aspects symboliques de la médication, ses significations plurielles et contradictoires (tantot
symbole de santé, tant6t symbole de maladie, tantot désignée comme cause des troubles,
tantot concue comme solution exclusive ... ) apparaissent comme étant aussi importantes que
ses effets biologiques. «Ce qui importe c'est de respecter la représentation que les personnes
ont de leur médication et de travailler avec ca.» (Rousseau, 1992.) La pluralité des
représentations qui entourent la prise de médication psychotrope concerne non seulement la
personne mais aussi son entourage, donc inévitablement les intervenantes et intervenants en
santé mentale.

Ouvrir des espaces de parole autour de la médication
L'un des besoins fondamentaux exprimés par les personnes usageres est de trouver |'acces a des

espaces dans lesquels on peut parler librement des rapports au traitement médical et de son
role dans un cheminement plus large. La mise en place de tels espaces de parole, véritablement



ouverts a la diversité des expériences, capables de donner voix a la grande complexité des
rapports a la médication psychiatrique, représente le premier défi que les ressources engagées
dans le projet ont a relever. Ce projet a ainsi fait émerger la nécessité d'une prise en compte de
«savoirs» multiples autour de la médication psychotrope, le savoir, fondé sur une expérience
intime, des personnes usagéres, fondamental et incontournable, mais aussi celui de la
médecine, lorsqu'elle n'est pas réductrice, ainsi que celui des intervenantes et intervenants.

Pour des changements qualitatifs dans la vie des personnes

Telle est la particularité de l'approche de gestion autonome de la médication de ne pas
promouvoir d'abord des changements quantitatifs au niveau de la médication mais de viser
fonda mentalement la possibilité de changements qualitatifs dans la vie des personnes. La GAM
vise ainsi a contribuer a un questionnement personnel sur la qualité de vie, sur les moyens de
I'améliorer et, plus largement, sur les conditions de changements significatifs dans la vie
quotidienne et la trajectoire de vie des personnes. C'est a partir de cette toile de fond plus large
que se pose la question de la médication, de sa place et de son réle dans la vie des personnes.

Partie intégrante d'une approche alternative en santé mentale

En tant que possibilité donnée aux personnes usageres de se réapproprier un pouvoir sur leur
cheminement, la gestion autonome de la médication se trouve profondément ancrée dans les
orientations et pratiques des ressources alternatives. Elle apparait indissociable d'un projet
alternatif plus large qui entend redonner a la personne la premiére place dans le processus de
changement (Rodriguez et Poirel, 2001).

Les pratiques d'accompagnement développées par les ressources alternatives

Refusant de considérer la GAM comme fin en soi, plusieurs ressources ont inscrit d'emblée les
activités développées dans ce cadre dans un questionnement plus large sur la qualité de vie ou
dans une démarche thérapeutique a long terme. Ces activités se veulent au plus proche des
demandes des personnes. Certaines formes de soutien sont communes a l'ensemble des
ressources alors que d'autres différent en fonction des vocations propres et des moyens plus ou
moins limités dont elles disposent. Les manieres de concrétiser I'accompagnement sont tres
différentes dans un groupe d'entraide, dans une maison d'hébergement, dans un milieu de jour
ou dans une ressource de traitement. Dans tous les cas, la ressource valorise I'expérience et le
savoir que la personne possede face a la médication.

Parmi les principales activités et pratiques mises en place dans le prolongement du projet pilote,
mentionnons en particulier, d'une part, la formation de groupes de discussion et de support
permettant aux personnes usageres de partager leurs expériences plurielles concernant la prise
de médicaments, et ou la question de la qualité de vie se dessine comme préoccupation
importante, ainsi que, d'autre part, les différentes modalités de rencontres individuelles au sein
desquelles les rapports a la médication sont explorés dans une démarche personnelle plus large



orientée vers un mieux étre. Dans la plupart des ressources, s'effectue aussi un travail plus
objectif d'information sur les médicaments.

Les derniéres années ont été notamment marquées par |'élaboration et la diffusion d'outils
d'accompagnement et de formation. Gestion autonome des médicaments de I'dme. Mon guide
personnel (2002), publié conjointement par le RRASMQ et I'AGIDD-SMQ, constitue un outil
concret, destiné aux personnes usageres, qui propose la réalisation d'un bilan personnel du
rapport a la médication psychotrope dans un questionnement plus large sur la qualité de Vie®.
Gestion autonome de la médication. Guide d'accompagnement pour les ressources alternatives,
outil visant plus particuliecrement les organismes, met en réflexion et en pratique
I'accompagnement a la gestion autonome des médicaments.

Documents élaborés collectivement, étroitement en résonance avec les pratiques déployées par
les ressources et les personnes, ces textes représentent aussi des outils de sensibilisation et de
promotion de cette approche novatrice’. Dans le prolongement de cette double publication,
une formation sensibilisation a la GAM a été mise sur pied; et une tournée provinciale visant les
ressources alternatives membres du RRASMQ, mais aussi des organismes communautaires en
santé mentale, a été organisée®.

ELARGIR LES ESPACES DE DIALOGUE AUTOUR DE LA GESTION AUTONOME DE LA MEDICATION
Quatre années apres le lancement d'un projet-pilote dans dix ressources alternatives, il semble
que l'on puisse parler d'un passage a une autre étape ou les tatonnements qui avaient
accompagné les premieres années d'implantation du projet se voient peu a peu relayés par le
développement de certains acquis; développement certes encore tout relatif, beaucoup de
travail restant encore a accomplir pour que les personnes qui le désirent puissent trouver tout
I'appui dont elles ont besoin pour une gestion plus autonome de leur médication.

Le document Gestion autonome de la médication. Guide d'accompagnement pour les
ressources alternatives’ est on ne peut plus clair a ce sujet : I'accompagnement a la gestion
autonome des médicaments est une pratique qui appelle des collaborations avec le milieu, et
particulierement avec le médecin traitant. Dans la réalité des contextes ou évoluent les

6 Explorant I'une des dimensions de la GAM, celle de la qualité de vie, Gestion autonome des médicaments de
['ame. Mon guide personnel propose aussi, pour les personnes qui en arriveraient a la conclusion que leur
médication actuelle a des répercussions négatives sur leur qualité de vie, une méthode de diminution progressive
de la médication a entreprendre en collaboration avec le médecin traitant.

7 Ces documents sont désormais disponibles en anglais.

¥ La compilation des évaluations des participantes et participants a la série de formations dans les différentes
régions du Québec témoigne du vif intérét suscité par cette nouvelle approche; les évaluations soulignent en
particulier son ouverture et le respect des différents protagonistes concernés par le traitement
psychopharmacologique: personnes usagéres, intervenants et intervenantes communautaires, professionnels et
professionnelles du secteur de la santé dont certains représentants ont participé a la formation.

° Ce document, adopté lors de I'assemblée générale du RRASMQ de juin 2002, représente une version
sérieusement remaniée du «Programme de gestion autonome des médicaments» de 1998.



ressources alternatives, on constate pourtant que la notion de GAM reste encore trop souvent
la source de malentendus qui ont pour principale conséquence de venir handicaper les
personnes dans leur cheminement. Dans certains milieux, il arrive ainsi notamment que I'on
associe gestion autonome et sevrage. Afin que les personnes en cheminement recoivent tout le
support qui leur est nécessaire, nous nous sommes mis a la recherche de voies pour impliquer
les autres partenaires dans cette nouvelle approche.

Le RRASMQ et ERASME ont ainsi conjointement lancé un nouveau projet pilote dans trois
régions du Québec visant I'établissement de ponts avec des partenaires des réseaux public et
communautaire dans le développement de pratiques autour de la gestion autonome de la
médication. Ce projet en cours a été financé par le ministére de la Santé et des Services sociaux
qui, dans l'optique de la cible prioritaire de I'appropriation du pouvoir, s'est engagé a soutenir
«des projets visant la gestion autonome de la médication» (Québec, 2001b: 24). La gestion
autonome des médicaments s'inscrit ainsi directement dans le prolongement des orientations
récentes du MSSS dans le champ de la santé mentale.

Les enjeux liés au développement de ce nouveau modele de pratique continuent par ailleurs de
poser de nombreuses questions sur le plan politique, tant au niveau du fonctionnement actuel
du systeme de santé, qui conserve les traces d'une longue tradition de prise en charge, qu'a
celui des politiques sociales, qui limitent les possibilités de choix des personnes usageres en
matiére de traitement.

CONCLUSION

Le projet d'accompagnement a la gestion autonome des médicaments qui a été développé dans
des ressources alternatives en santé mentale au Québec a voulu se démarquer d'une
perspective idéologique de la médication (qu'elle provienne des tenants de I'antipsychiatrie ou
d'adeptes inconditionnels d'un traitement médical des troubles mentaux) pour mettre de
I'avant une approche ouverte sur les significations des médicaments dans la vie quotidienne et
dans la trajectoire des personnes et sur |'écoute des perceptions et des effets de ceux-ci dans
leurs vies. En méme temps, sans que son propos soit de proner une prise de position sur la
médication psychiatrique proprement dite, I'approche de gestion autonome de la médication
(et les pratiques qui se sont développées en ce sens) pose de fagcon incontournable la question
des limites d'un traitement unidimensionnel face a la souffrance psychique.
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