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I Fn Auvergne-Rhone-Alpes
(ARA), les axes stratégiques du projet
régional de santé déclinent une approche
globale de la santé mentale et soulignent
I'importance de prendre en considération
non seulement le parcours de soins des
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personnes concernées par des troubles
psychiques mais au-dela leur parcours
de vie. En effet, comme le précise Alain
Ehrenberg, « les problémes de santé men-
tale ne sont plus seulement des probléemes
spécialisés de psychiatrie et de psycho-
logie clinique, ils relévent également de
la vie sociale qu’ils traversent de part
en part » (1). Aujourd’hui, faciliter le
pouvoir d’agir (empowerment)(2) des
usagers, leur parole et I’exercice de leur
citoyenneté, leur acces aux soins et leur
réinsertion dans la société sont donc des
enjeux prégnants.
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L’accompagnement proposé par les groupes
d’entraide mutuelle (GEM) s’inscrit dans ce
contexte. Au premier trimestre 2019, I'Ins-
tance régionale d’éducation et de promotion
de la santé (Ireps ARA) (voir encadré) en
partenariat avec I’Association départemen-
tale d’éducation en santé (Ades) du Rhone
et I’Association départementale d’éduca-
tion sanitaire et sociale de I’Ain (Adessa), a
mené une enquéte régionale financée par
I’ARS-ARA, pour mieux connaitre ces GEM,
comprendre comment ils agissent en matiere
de promotion de la santé, faire connaitre
leurs actions et identifier leurs besoins (3).
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Les GEM a la loupe

Depuis 2005, les groupes d’entraide mutuelle (GEM) permettent de rompre I'isolement
des personnes souffrant de troubles psychiques. En Auvergne-Rhdne-Alpes, une étude
montre leur dynamisme et leur créativité, notamment durant la crise sanitaire.

QUI SONT LES GEM?

D’apres la Caisse nationale de solidarité
pour I'autonomie (CNSA, 4), les GEM
« sont dédiés aux personnes présentant
un handicap résultant de troubles psy-
chiques, d’un traumatisme cranien ou de
toute autre Iésion cérébrale acquise, d’un
trouble du spectre de I'autisme ou d’un
autre trouble du neuro-développement.
Ce sont des associations portées par et
pour ces personnes, qui reposent sur la
philosophie du soutien par les pairs qui
rencontrent des difficultés similaires, et
sont donc a méme d’apporter un soutien,

une écoute, un partage d’expériences
autour des troubles et du parcours de
chacun. (...) Le GEM est un lieu ot 'on va
réapprendre a vivre avec les autres, mais
de maniére sécurisante, ou le groupe va
pouvoir étre un terrain d’apprentissage et
d’expérimentation de la vie en société. »

Introduits par la loi du 11 février 2005 pour
I’égalité des droits et des chances, la par-
ticipation et la citoyenneté des personnes
handicapées, les GEM sont aujourd’hui des
dispositifs essentiels dans le paysage de la
santé mentale. Véritables outils d’insertion
dans la cité, de lutte contre I'isolement et

de prévention de I'exclusion sociale, les
GEM axent leur projet sur le renforcement
de la confiance en soi et le développement
du pouvoir d’'agir (ou empowerment) des
personnes concernées par les troubles
psychiques. Ce sont des espaces a la
croisée des parcours de santé et de vie.
Ils n’ont pas vocation a étre des lieux de
soins, mais contribuent a la santé globale
de leurs membres. Ainsi, I’Association
nationale des centres régionaux d'études,
d’actions et d’informations en faveur des
personnes en situation de vulnérabilité
(Ancreai) (5) pointe: « En termes de santé,
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Figure 1. Typologie des troubles handicapant les publics
accueillis dans les GEM en région ARA
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[0 Troubles psychiques

[ | Traumatisme crénien

[ | Troubles psychiques + traumatisme crdnien
[ | Autisme + traumatisme crénien

|| Troubles psychiques + traumatisme crdnien + autisme

Figure 2. Pourquoi venir au GEM? (Plusieurs réponses possibles)

Effectifs En pourcentage

Rencontrer d’autres personnes 286 76,9 %
Participer ¢ des activités 270 72,6 %
Ne pas rester seul(e) 262 70,4 %
Avoir confiance en moi 157 42,2%
Participer & des projets 133 35,8%
Partager autour de son expérience et de ses difficultés 109 293%
Conseils de proches 62 16,7 %
Total/Répondants 372

Figure 3. Les effets percus par les adhérents de leur venue au GEM

82%
se sentent mieux
organisés

90 %
se sentent

moins isolés

69 %
disent que cela
a amélioré les
liens familiaux

N%
estiment faire
plus d'activités
physiques

2%
ont une meilleure
autonomie sur le
ménage, les repas

86 %
disent mieux gérer
leurs troubles
psychiques
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le GEM apparait (...) comme un espace
d’apaisement, de prévention et de protec-
tion contre la maladie. Le quotidien n’est
plus organisé autour des symptémes de la
personne mais par des rencontres et des
activités, ce qui permet de mettre a distance
“les idées noires”. IIs savent aussi qu’en cas
de coup dur, de “déprime”, voire d’idées
suicidaires, ils pourront trouver de I'aide
et du réconfort au GEM (...). Bien qu’étant
un lieu non médicalisé [les GEM peuvent
permettre] une “stabilisation” de la maladie,
une fréquence moindre des hospitalisations,
des consultations plus espacées avec le
psychothérapeute ou encore un allégement
du traitement médicamenteux. »

Méme s’ils sont régis par le méme cahier
des charges, les GEM sont des struc-
tures hétérogenes marquées par I’histoire
de leur création et les personnes qui y
participent régulierement ou temporaire-
ment. Activant différents leviers, chaque
GEM apporte a ses adhérents du soutien,
des repéres, de I’apaisement et de I'aide
au développement de leur autonomie.

METHODOLOGIE

Pour cette enquéte, 'ensemble des GEM
financés par ’ARS-ARA (données 2017)
ont été sollicités (6), soit 48 structures et
45 ont répondu (soit un taux de réponse
de 94 %). Ont été interrogés :

— 44 groupes d’adhérents (1 seul GEM n’a
pas constitué de groupe de répondants, et
a été interrogé via ses salariés et membres
du Bureau);

— 378 adhérents (personnes utilisatrices
des services/activités du GEM);

— 66 salariés.

Entre décembre 2018 et janvier 2020,
4 modes de recueils de données ont été
utilisés dans chaque GEM :

— 3 questionnaires auto-administrés
(adhérents, salariés, structure elle-méme);
— 1 entretien de groupe (de type focus
group) réunissant 3 a 12 adhérents.

Ces outils ont permis d’appréhender les
bases de fonctionnement des GEM et de
recueillir les perceptions de leurs membres
sur I'apport de la structure, mais égale-
ment les besoins des GEM, des adhérents
et des salariés. Les résultats et conclusions
s’appuient également sur de précédentes
études réalisées aux niveaux national et
local (4, 5, 6).

ELEMENTS-CLES

— Les GEM qui accueillent toute personne
qui présente des troubles psychiques
demeurent largement majoritaires (70 %).



D’autres se spécialisent dans I'accueil
des personnes vivant avec des trauma-
tismes craniens ou un trouble du spectre
autistique. Il existe également des GEM
d’accueil mixte (voir figure 1).

Mais I'accueil au GEM n’est pas condi-
tionné a un diagnostic. En effet, d’apres
le cahier des charges national des GEM,
I’adhésion ne nécessite pas, pour la per-
sonne concernée, une reconnaissance du
handicap par la commission des droits et
de I'autonomie des personnes handicapées
ou de toute autre instance spécialisée.
On ne peut demander aux adhérents un
certificat médical « validant » I'entrée
dans le GEM.

— 45 % des adhérents ont été orientés
vers le GEM par un service hospitalier
psychiatrique ou un centre médico-psy-
chologique (CMP), 31 % par des parents/
amis/connaissances, 10 % par un profes-
sionnel du secteur libéral et 7 % suite a
une communication réalisée par le GEM
lui-méme. Les professionnels de la santé
mentale jouent donc un réle primordial
dans I'acces des personnes vivant avec
des troubles psychiques a ce type de
structure.

— Les personnes accueillies dans les
GEM ont des profils variés. 47 % sont
des femmes et 58 % ont plus de 55 ans
(seulement 12 % ont moins de 35 ans),
ce qui témoigne d’une entrée tardive
dans ces dispositifs, entre autres par
manque d’information sur leur exis-
tence. En effet, d’aprés I’Ancreai (5),
cette moyenne d’age s’explique par une
orientation tardive par les psychiatres,
par la nécessité que la maladie soit
stabilisée pour pouvoir participer a un
collectif d’entraide et par le décourage-
ment des jeunes a adhérer a « un GEM
vieillissant ». L’enjeu d’orienter plus
rapidement les jeunes patients vers ces
dispositifs est donc capital.

— A propos de leurs motivations, les
personnes interrogées en ARA viennent
en priorité pour rompre I'isolement, ren-
contrer d’autres personnes et retrouver
une activité (voir figure 2).

— Globalement, les effets percus (voir
figure 3) par les membres des GEM
interrogés sont nombreux et permettent
une amélioration de la santé (physique,
mentale et sociale) de leurs membres.
L’enquéte confirme ainsi que les GEM
remplissent leur mission premiére (fixées
par arrété ministériel) : 90 % des adhé-
rents interrogés se sentent moins isolés
depuis qu’ils viennent au GEM.

— Différents leviers sont développés en
fonction des expériences et de I'histoire
des GEM pour renforcer le pouvoir d’agir
et I'autonomie des adhérents. En ARA,
ces leviers sont par exemple I'organisation
et I’|animation d’activités sans salarié, la
participation au ménage, I'ouverture du
GEM sans animateur-salarié... En effet,
dans plus de la moitié des GEM interrogés,
les adhérents ouvrent régulierement la
structure sans la présence d’animateur-sa-
larié. Ce type d’autonomisation renforce
le pouvoir d’agir des membres, tout en
luttant contre I'auto-stigmatisation.
Au-dela de I'accueil des adhérents, les
GEM sont souvent impliqués dans la
cité. En région ARA, 80 a 94 % des GEM
déclarent ainsi un partenariat avec un
acteur du soin, du milieu associatif ou
de lacommune, et 88 % participent a au
moins une instance inter-partenariale,
dont plus de la moitié a un conseil local
de santé mentale (CLSM). Ces partena-
riats et cette implication des GEM dans
la société civile concourent a la lutte
contre la stigmatisation, en dévelop-
pant le contact social (rencontre entre
les habitants/voisins/commergants et
les personnes vivant avec des troubles
psychiques).

STRUCTURATION

Les GEM sont structurés a différentes
échelles sur tout le territoire national.
e Au niveau national, le Collectif national
InterGEM (Cnigem) est une association
fondée en 2009 par des GEM et trois
fédérations : la Fédération nationale
des patients en psychiatrie (Fnapsy),
I’Union nationale des familles et amis de
personnes malades et/ou handicapées
psychiques (Unafam) et Santé Mentale
France. Le Cnigem est un lieu d’échange
et d’entraide des Groupes d’Entraide
Mutuelle (« I'entraide de I'entraide »).

L'Ireps ARA et la santé mentale
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e Des réseaux existent au sein des
départements ou des régions. En ARA,
le Collectif régional interGEM (Crigem)
réunit tous les groupes qui souhaitent
partager leurs expériences et se soutenir
mutuellement. D’aprées I'enquéte, 42 des
44 GEM interrogés ont déja participé a
une rencontre entre GEM, et la moitié a
une rencontre organisée par le Crigem.
e Depuis 2017, il existe aussi une asso-
ciation nationale des salariés des GEM
(Soutien et union au bénéfice des salariés
travaillant sur le terrain des GEM, Subs-
trat, 7) qui regroupe ces professionnels
en une instance représentative de cette
branche.

ENJEUX ET BESOINS EN ARA

e La formation

Cette enquéte a aussi été I'occasion de
mettre en évidence les besoins de mon-
tée en compétences des GEM et notam-
ment de formation des adhérents et des
salariés. Ces besoins exprimés visaient
a améliorer la qualité de leurs services
mais aussi a participer au renforcement
du pouvoir d’agir et de la citoyenneté de
leurs membres.

Les formations aux premiers secours sont
les plus demandées (cités par plus d’un
tiers des GEM) puis celles a la commu-
nication non violente (un GEM sur cinq).
Ce résultat peut a premiére vue sembler
surprenant, mais il traduit I'envie des
adhérents d’étre utiles a autrui et d’amé-
liorer les relations au sein de I’association.
En effet, se former aux premiers secours,
c’est aussi renforcer sa confiance en soi,
son estime de soi, savoir que I'on peut
étre utile aux autres et a la société, c’est
se considérer et étre considéré comme
un citoyen avant tout. Et se former a la
communication non violente, c’est déve-
lopper ses compétences psychosociales,

Pour I'Instance régionale d'éducation et de promotion de la santé Auvergne-Rhone-Alpes (Ireps
ARA), promouvoir la santé mentale, c'est prendre en compte et agir sur I'ensemble des facteurs qui
I'influencent : relations sociales, événements de la vie, facteurs génétiques, revenu, formation,
emploi, logement, accés aux services, violences, discriminations, ou encore environnement...

La santé mentale doit &tre préservée individuellement et collectivement. A cette fin, I'lreps propose
depuis 2019 une plateforme ressources d‘appui aux différents acteurs (Prism-ARA). Soutenu
financierement par I'ARS-ARA, ce dispositif est accessible gratuitement et se décline selon 3 axes :
- Diffuser une culture de promotion de la santé mentale et de lutte contre la stigmatisation;

— Optimiser le repérage précoce de la souffrance psychique et la prévention des conduites

suicidaires;

—Soutenir la coordination des acteurs de la santé mentale.

o Prism ARA, Services et ressources en promotion de la santé mentale, plaquette d’information a
télécharger sur http://ireps-ara.org/portail/portail.asp?idz=1556
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apprendre a reconnaitre et gérer ses émo-
tions et celles des autres, a coopérer pour
réguler les conflits et apaiser les relations.
C’est contribuer a restaurer I'équilibre
de vie au sein du GEM et autour de soi.
Pour répondre a ces demandes, I'lreps
ARA a proposé des cycles de formations,
des accompagnements de proximité des
GEM et des échanges de pratiques.

En 2019-2020, 21 participants, issus de
15 GEM, ont ainsi pu apprendre a mettre
en ceuvre des actions de promotion de la
santé et les animer. En 2021, des forma-
tions vont étre proposées sur les gestes
de premier secours, mais aussi sur la
communication au sein des GEM, afin de
faciliter les échanges et les interactions
au sein de ces structures.

e Les accompagnements

L’'Ireps ARA accompagne les GEM qui en
font la demande dans la mise en place
d’actions en direction de leurs membres
ou de tout autre public, en lien avec des
questions de santé.

Ces accompagnements portent notam-
ment sur les actions identifiées par les
GEM eux-mémes, lors d’ateliers de travail
organisés par I'lreps en 2019-2020.

En effet, de nombreuses propositions
sont remontées lors de la restitution des
résultats de I'’enquéte : une restitution
régionale et 11 restitutions locales ont
été organisées, regroupant plus de 250
personnes, majoritairement des adhé-
rents et des salariés de GEM, quelques
gestionnaires et parrains ainsi que les
partenaires et I'’ARS. Lorsque cela a été
possible, des échanges en petits groupes
autour de questions concrétes et en lien
avec les résultats de I'enquéte ont été

organisés. lls ont permis de recueillir des
idées et propositions importantes pour les
adhérents et ainsi identifier des solutions
réalistes et applicables.

e La crise sanitaire et ses effets

Comme partout en France, la crise sani-
taire est venue frapper de plein fouet
I"activité des GEM et rompre ces temps de
rencontres, construits avec les adhérents
depuis de nombreux mois ou années. La
fermeture des locaux n’a pas empéché
I’envie de rester en lien et de nombreux
GEM ont innové et continué a fonctionner
différemment.

L’'lreps a rapidement proposé et animé,
avec le Crigem, un groupe d’échanges
entre GEM. Ainsi, 3 demi-journées ont
eu lieu en visio pour un total de 43 parti-
cipants répartis sur les 3 séances (repré-
sentant 19 GEM).

Ces temps virtuels ont permis de trou-
ver ensemble des moyens de continuer
a agir pour et avec les membres dans
cette période inédite et complexe. Les
GEM ont ainsi pu trouver des « astuces »
pour assurer un certain fonctionnement
pendant les périodes de confinement et
éviter la rupture totale de lien, le retour
a I'isolement ou parfois la rechute dans
la maladie. Le GEM a souvent été le seul
interlocuteur de certains adhérents, pour
qui les relations avec les soignants et
certains suivis avaient été interrompus.
Fort de leurs diversités et de leurs
richesses, les GEM ont eu I'envie de
témoigner de leurs initiatives et vécus
du confinement. L'lreps a ainsi recueilli
des exemples d’actions qui illustrent les
différentes formes de mobilisation et
d’adaptation pendant cette période (2).

En 2021, alors que la crise semblait s’éloi-
gner, les GEM de la région ont souhaité
rester en lien et la structuration régionale
ou départementale a ainsi été renforcée.

CONCLUSION

Cette enquéte a permis de se rencon-
trer, de se comprendre, et d’identifier les
besoins et envies des GEM. D’un objectif
initial d’enquéte descriptive, le travail s’est
prolongé par des temps d’échanges et de
rencontres, des recueils de témoignages
et un renforcement de la mise en réseau
régional des GEM.

1— Entretien avec Alain Ehrenberg, « Repenser la fagon dont on
protege les individus », Direction[s] N° 148 - décembre 2016.
2— Les Groupes d’entraide mutuelle en Auvergne-Rhéne-
Alpes : Témoignages confinés. Témoignages recueillis auprés
des GEM lors du premier confinement engendré par la
COVID-19. Ireps ARA, décembre 2020. http://ireps-ara.org/
portail/portail.asp?idz=1459

3— Alire : L'empowerment en santé mentale, Santé mentale,
n°212, novembre 2016.

4— CNSA, Bilan d’activité des Groupes d’Entraide Mutuelle,
année 2018, juillet 2019. https://www.cnsa.fr/node/5188
5-Ancreai, Evaluation qualitative des effets produits par les
GEM sur les situations de vie de leurs adhérents, Rapport
novembre 2017. https://ancreai.org/etudes/evaluation-qua-
litative-des-effets-produits-par-les-gem-sur-les-situations-
de-vie-de-leurs-adherents/

6—ARS ARA, tableau de remontées d’activités des GEM, 2018.

7— https://assosubstratgem.wordpress.com/

Reésume : creés en 2005, les groupes d'entraide mutuelle (GEM) permettent de rompre Iisolement des personnes souffrant de troubles psychigues.
Cette étude menée par I'Instance régionale d'éducation et de promotion de la santé Auvergne-Rhdone-Alpes (Ireps ARA) pointe leur bonne implantation,

leur dynamisme sur la région et leurs besoins.

MOtS'Cles = Accompagnement — Autonomisation — Citoyenneté — Crise sanitaire — Groupe d’entraide mutuelle — Enquéte —
Fonctionnement — Formation — Objectif — Statistique.
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