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Créer une culture commune mais étre partengietoine LAZARUS)

INTRODUCTION.
LA PSYCHIATRIE ET LA SANTE MENTALE DANS LA COMMUNAU TE :
AVEC QUELS MOTS ?

Les mots de qui ? Les mots des usagers ?
- La diversité est une richesse, nous, personnesdewléaisons partie de la
communauté ;
- Nous nous rétablissons mieux lorsqu’elles nous sesnpartie prenante de notre

projet de vie.

Les conséquences pour les personnes qui viventdagetroubles mentaux, soit dans les
épisodes de plus court terme, soit revétant urmadade chronicité, impactent sur la vie
sociale et la vie affective. Alors...

Comment améliorer la participation des usagersjreshusager sujet, et lui redonner sa
parole de citoyen ? Comment permettre a ces pegsatmmieux vivre avec la maladie ?
C’est a elles de s’exprimer sur leurs besoins, maist quand ? Et comment les aider a le

faire ?

Quelle légitimité ai-je pour aborder ce sujet ?

Ma qualité d’'usager de la psychiatrie et de Prédalele I'association LA MAISON
BLEUE, a Perpignan. Au sein de notre associatian rfous passons d’ « usage »r a
« adhérent »), la personne doit étre en mesure2delet pour elle-méme de ce qui est

bon pour elle.

La définition de I' « usager » de I'Organisationndiale de la Santé Personne ayant eu
par le passé ou ayant actuellement recours a dedsces de santé mentale,(OMS,
2010) ne représente pas suffisamment I'idée gtiens a défendre. Je constate qu’il peut
y avoir confusion entre « patient » et « famillegroches », et ce, notamment dans les
lieux de représentations « d’usagers ». C'est pairéi centré la thématique de mon

mémoire sur lintervention des usagers dans ces lae représentations et sur la



réception et la restitution réelle des paroles egles et non pas des interprétations, des

« je pense que... »etc.

Mon idée est de mettre en place une action potg faellement participer les personnes
concernées et faire remonter leurs besoins. llpesskible d’étre usager et a la fois
partenaire d’'un groupe dans la vie quotidienneaetifoyenneté. Etre partenaire, c’est
bien mais pouvoir amplifier la motivation, I'imp&ton des adhérents de La Maison
Bleue dans leur r6le citoyen, dans la ville, étar Iporte parole sans parler a leur place,

c’est mieux. Cela fait partie de mes préoccupations

Implication :

Comment agir afin que les usagers puissent prerarscience de la possibilité de faire
peser leurs besoins, leurs nécessités, leurs dimis la volonté de participer ? Quelle
méthode utiliser pour aider les adhérents a s’exgrilLe but étant de faire remonter leurs
attentes aupres des Conseils Locaux de Santé Meetalautres instances. Cela
permettrait aux différents points de vue de trouwuar ajustement dans un dialogue

respectueux.

Il ne suffit pas d’étre Représentant d’Usagerspenfaut-il porter la parole de nos amis
pairs. Comment faire réellement le lien entre &mrons ou je siége, et I'expression de

leurs besoins ?

Motivation :

Hormis quelques cas isolés, les usagers se préemicppu de ce qui se passe dans ces
instances :
- soit, ils en ignorent I'existence,

- soit, cela ne les intéresse pas plus que cela.

Dans les représentations d'usagers, les persommsnemmeées par les instances. La
problématique est donc de trouver une meéthode facariser I'expression des usagers,

sachant qu’ils ne seront pas tous invités lors éesanges au sein des différentes
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commissions car, seules les personnes nommeées cemiReprésentante d’Usager »

seront présentes.

Quelle proposition d’action puis-je trouver poudexi mes pairs et amis usagers de la
psychiatrie a lever leurs réticences, leurs crajriurs non-envies de s’exprimer en tant
que citoyen ? Quelles sont leurs attentes par rép@E une plus ample remontée

d'informations ?

La possibilité de s’inscrire de fagon collectivendda négociation et la co-construction
avec les élus, les professionnels de la santé balal, dans I'édification d’actions visant
a améliorer les conditions de vie d’'une communatigst possible et je vais tenter de le

démontrer.






DE L'INTERET D'UNE « USAGER » A L'INTERET DES USAGE RS POUR LA
SANTE MENTALE DANS LA COMMUNAUTE

Dans la communauté la concertation autour de pltsiacteurs, y compris les usagers,
me semble nécessaire Je souhaite mettre mes ceamags, acquises lors du Dipléme
Inter Universitaire, D.I.U. en Santé Mentale damsdmmunauté, au service d’une action
pouvant inciter tous les usagers -patients consepaé la Santé Mentale, a déterminer

leurs propres besoins et priorités.

J'ai appris que le suivi communautaire fait sesupes comme intervention par
excellence. Cet accompagnement individualisé dawgel quotidienne au sein de la Cité
offre a la personne de :

- développer des rdles valorisants,

- mener une vie active et satisfaisante,

- gérer les crises

- méme a éviter les hospitalisations.

Je siege dans des Conseils Locaux en Santé Mé@iaBM). Je rencontre des personnes
motivées. Cela m’encourage a participer a la redlex’idée de permettre d’étendre ces
suivis communautaire dans ma région et défendte pesition me séduit.

Réduire les cloisonnements et renforcer les paitdeaet complémentarités entre le
champ sanitaire (notamment psychiatrie libéralenétlecine de ville, établissements de
santé en psychiatrie...), médico-social (MDPH, étsglinents et services...) et social, ne
peuvent qu’étre source de bénéfices pour les patetrd’optimisation des ressources au

sein du dispositif de soins.

Le contexte social actuel

Si aujourd’hui, la santé mentale c’est I'affaire weis, il est donc normal que je me
préoccupe de l'amélioration de la participation desagers, patients directement
concernés. La réponse a y apporter ne doit pagjé&renédicale, la conception humaine
de la relation soignant-soigné ne doit pas étréesent hospitalo-centrée, il faut élargir

le cercle des besoins. IIs ne sont pas que médimaiscégalement sociaux.



Des témoignages nous reviennent de nos parterairepéens, d’autres pratiqgues sont a
'ceuvre. Au niveau international, de nombreux doenta politiques soulignent
importance du réle et de la participation desgessg, individuellement et collectivement,

a tous les niveaux de I'organisation des soins

Les adhérents d’'une association d’'usagers sonemnitent bien placés pour parler des
besoins des personnes souffrant de troubles psyehidNotre association des usagers de
la psychiatrie est en lien avec la communauté enwinte, tisse un réseau de partenariats
pour une ouverture et une participation réelle wi¢ade la Cité. Nous avons établit des
liens avec les institutions sociales et sanitagién, de constituer un ensemble de services
ou les adhérents peuvent trouver des réponsessadisers besoins d’aide et de soins.
Nos interlocuteurs sont en particulier les commuhesiépartement, le Conseil Général
et les services de solidarités et de Cohésion lepdés autres associations s‘occupant de
santé mentale, les Centres Médico PsychologiqueR(CMs secteurs psychiatriques, les
organismes de formation. Je participe aux réunomdoles, au Comité d’éthique de
I'hépital psychiatrique du département, aux CLSMrdelés/Mer et Prades, aux ateliers
Santé Ville et au Contrat local de Santé de Pegnigde suis nommée a la Conférence de
territoire et a la Commission Régionale de la saitéle I'autonomie du Languedoc
Roussillon (CRSA).

Quelles questions soulevent ce theme ?

Dans chaque relation, il y a au minimum deux parsen «vous étes I'un, nous sommes
'autre ». L'autre, cela peut étre un patient sewipsychiatrie.

Au sein des instances multiples je constate soulgeptésence les familles, personnes
gualifiées, et rarement les usagers eux-mémes.

Cependant, il existe chez les patients ayant fipé&rience de I'hospitalisation, de la
prise de traitement, et du rétablissement, des étanpes permettant d’améliorer I'offre
de soins en tenant compte des besoins resserstiddare parcours.

Il s’agit de dépasser le modele médical traditibnmealadie, diagnostic, réduction des
symptomes par les médicaments, le savoir médidaaiice qui est juste pour le patient,
etc., pour favoriser une approche globale de laqmere axée sur ses capacités, sur la

mobilisation de son environnement social propre.
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Grace aux témoignages des usagers « experts », demoms réfléchir a définir des
besoins, des moyens spécifiques et nécessaires ywalr psychiatrie centrée sur
'accompagnement de personnes en souffrance psyehi@onstruisons ensemble des
propositions de prise en charge et surtout de grseompte en élargissant le cercle des
acteurs de la vie sociale.

La prise de parole active des usagers-patientsegaentent concernés dans leur vie, a la
méme portée que tous les citoyens.

Nous ne pouvons supporter que des lois fondamend&diberté bafouent les droits de
ceux qui mériteraient au contraire leur protectians la Citée.

Comment développer des projets avec la participaiive des personnes directement
concernées ? Toutes ces questions ont été larg@&vemiées cette derniere décennie (et

méme avant..)

Mais que je sois la a m’adresser a vous était iceaable il y a 40 ans !
Comment en suis-je arrivé la ? Comment le patigsdger de services, redevient citoyen
et passe d'Objet de soin a Sujet, acteur des adimss les niveaux ?

Certains parleraient de résilience, d’autres d’engrment.

Rappels historiques:

L'article 4 de la Déclaration d’Alma-Ata du 6 au §@ptembre 1978 sur les soins de santé
primaire stipule que« tout étre humain a le droit et le devoir de peger
individuellement et collectivement a la planificatiet a la mise en ceuvre des soins de

santé qui lui sont destinés

En 1999, arrivant dans les Pyrénées Orientalesppassé la porte d'un CMP pour
demander de I'aide. Apres 30 années de mal étrerjsis suicidaires et de galere sociale,
jai rencontré un médecin psychiatre, le Docteuitipie Mulard. Ce praticien hospitalier
des Pyrénées Orientales venait de collaborer &ngeéte épidémiologique conduite par
I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS). LA SANMENTALE EN POPULATION
GENERALE : IMAGES ET REALITES 1998-200@v{vw.serpsy.ory

Dans une synthése de cette enquéte, dans le galtagraonséquences générales pour la
Santé publique » il est énuméré des recommandations celle-ci :

...Intégrer les usagers aux décisions les concernant.
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Grace au soutien de ce psychiatre et sans doutehgsesd, un groupe de patients
consultants du CMP, dont je faisais partie en 1988 assez « fou » pour oser créer, une
premiére association des Usagers de la psychidaies les Pyrénées Orientales,
entierement autogérée par les usagers eux-méméwitda premiére de ce genre en

Languedoc Roussillon !

Trois ans plus tard, en 2002, nous avions drdarmbnce du diagnostignformation du
Patient dans la loi du 4 mars 2008pus commencions a comprendre nos pathologies.
Notre état de santé nous permettait d'envisaggatcours visant une meilleure insertion
dans la vie sociale, mais hélas I'hospitalisatiangdun service de psychiatrie est souvent

plus stigmatisante que le diagnostic lui-méme.

Notre action fut reconnue dans la ville grace a megontres artistiques et sportives.
L'envol était pris et pour beaucoup d’entre noudmg$pitalisation s’est moins faite dans
'urgence. Aprés avoir connu les soins sous camtgai’enfermement, nous avons fondé
les bases de ce qui allait devenir en 2005 despg@émants d’Entraide Mutuelle (GEM).

Le GEM est une association d'usagers qui choidisiedevenir adhérents.

La Loi handicap du 11 février 2005 reconnait exggdiment pour la premiére fois la
spécificité du handicap psychiquEektes de référence : aux articles L. 114-1-1 t14-

3 du code de I'action sociale et des familles (OASF

Alire : le Plan Psychiatrie et Santé mentale 22215 (p10).

« Constitue un handicap, au sens de la loi du digé 2005, toute limitation d’activité
ou restriction de participation a la vie en sociétigbie dans son environnement par une
personne en raison d'une altération substantieliieirable ou définitive d’'une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mestatognitives ou psychiques, d'un

polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ».

Il résulte de la loi n°® 2005-10fdu 11 février 2005 pour I'égalité des droits etsde
chances, la participation et la citoyenneté desspenes handicapées)yn nouveau
dispositif s’adresse aux personnes souffrant debtes psychiques par une circulaire du
29 aolt 2005.11 porte le nom de groupe d'entraidgusile (GEM). Son objectif est

I'amélioration des conditions de vie de ces perssnn
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Les GEM sont des lieux non médicalisés. Cela peametadhérents de se responsabiliser
et de reprendre une confiance en soi souvent ferierébranlée par les difficultés
rencontrées par les personnes souffrant de troydsigshiques. Depuis sa création, les
GEM rencontrent un franc succes puisqu'il existeidlement plus de 300 structures

réparties sur le territoire national.

C’est ainsi que depuis, j'ai repris un rble citoyen

Nous sommes conscients toutefois que les conséegielecla maladie ont bouleversé nos
trajectoires de vie (invalidité, incapacité, prégar.autant de termes stigmatisants).

Nous souhaitons exprimer notre expertise de peesorspignées, contribuer aux
commissions qui se réunissent afin d’apporter nétlairage et notre vision face a un
quotidien que nous vivons encore difficilement. Blo&vons par exemple a des structures
extra hospitalieres qui resteraient ouvertes 7jgurs7, avec un accueil en cas de crise,

sans passer par les urgences !

Concretement, comment faire vraiment participeral@dsérents de La Maison Bleue aux

sujets traités dans les instances ?

Nous évoluons vers une grande autonomie au seliasgociation ou chacun trouve sa
place. Cela a une incidence bénéfique sur le caimpent social en général.
Nos situations handicapantes ne nous interdisentigodes fonctions.

Le savoir des patients est encore insuffisammeatweu et valorisé.

Tout I'enjeu est donc de motiver les adhérentsateerassociation et autres usagers de la
psychiatrie & une action de réflexion utile a lat8aentale dans la Communauté.

Mon ambition est donc d’élargir cette possibilitéxghression afin que je sois vraiment le
« traducteur » de plusieurs regards et expérieticest nécessaire d’enrichir mes propos
et mes réactions en me basant, non pas sur deseplaatendues ici ou la au hasard d’'une
rencontre, mais mieux orienter des réflexions =8 bujets qui sont traités en
commissions des CLSM. D’ou la nécessité d'expliqaex adhérents, dans un langage

approprié et sans les lasser, certains rouagegstitnse de santé les concernant.
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Les amener de facon ludique a s’exprimer en fonatie leur vécu sur des propositions
face a des situations pouvant étre améliorées graeer point de vue « d’expert » de la

maladie.
Il nest pas question d’avoir un discours scieqtig sur les traitements prescrits, mais
evoquer davantage la vie dans la cité lorsqu'uniagbagie, invalidante de surcroit,

impose un suivi et entraine des difficultés d’orsioeial.

Comment la connaissance peut elle émerger et cohorganiser les liens ?
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METTRE EN COMMUN LES COMPETENCES

L'approche de la réhabilitation psychiatrique prefgonnelle préne la formation de liens
de partenariat comme moyen d’'impliquer pleinementénéficiaire des services dans le
processus de réhabilitation. Cette étape est cerdu# la relation entre le conseiller et le
client et sur les compétences nécessaires au pmatgour favoriser I'engagement de
'usager (Anthony, Cohen, Farkas & Gagne, 2002 ; CarkHig§9).

Les personnes ont le droit et la capacité de pgrica la prise de décisions concernant
leur vie. Il ne s’agit donc pas de faire les chodass le meilleur intérét de la personne,
mais de Iui permettre de prendre ses décisions 'epptendre au travers des
conséquences de ses chdi®IORDANA, J-Y. La stigmatisation en psychiate¢ en
santé mentale. Masson, 2010)

Au sujet du programme « médiateurs Pairs en saptéate », JL Roelandt cite dans |
magazine Pluriels :

« Apres les Groupements d’entraide mutuelle (GEMy)agit du deuxieme programme
national francais visant a donner du pouvoir auagers de la psychiatrie. Les GEM ont
comme but I'entraide et I'autogestion, les médiedede santé/pairs I'accés aux soins,
'accompagnement et les changements de la culttoegsionnelle. Ces deux actions
visent a un changement concret des représentatieia population, des professionnels
et des usagers eux-mémes, vis-a-vis des problersmite mentale. »

La lecon, apprise du mouvement des usagers quuhdu développement de la forme
de soutien par les pairs et les résultats favosallles a la multiplication rapide des
groupes d’entraide-mutuelle, démontrent que lessgueres diagnostiguées comme
présentant des troubles mentaux pouvaient cont@yeuer un role actif et déterminant

dans leurs propres vies.

Je considere que nous avons différentes étapemnahfr pour aborder I'action que je

souhaite mettre en place:
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- L'accompagnement
- Le rétablissement

- La stigmatisation

- L'Empowerment

- La réhabilitation

Et enfin pourquoi ne pas devenir : « Représentddsager » (R.U.).

L'accompagnement :

« L'accompagnement est une activité d’aide auxqguerss en difficulté ou en situation de
handicap, qui concourt a la réalisation du projet¢ @ie » (Plan Psychiatrie et Santé
mentale 2011-2015, p9)

L'accompagnement, doit étre aussi social ou médamal, et tient compte de :

* la personne avec ses capacités et ses limites,

* son environnement social,

* Ses moyens, ses ressources et I'exercice dwolgenneté.

Les Groupes d’entraide mutuelle (GEM) favoriserg ameilleure la participation sociale,
essentielle a la stabilisation, a la poursuite st#as au long cours, a la prévention des

rechutes et donc a la qualité de vie.

Le rétablissement:

En 1946, I'Organisation Mondiale de la Santé é&aitléfinition de la santé«:la santé est
un état complet de bien-étre physique, mental @akcet ne consiste pas seulement en
une absence de maladie ou d’infirmité Mais toute la difficulté des personnes suivies en
psychiatrie est I'aptitude a fonctionner de facannmonieuse et agréable et arriver a faire
face aux situations difficiles sans se remettrel@nger tout en conservant un équilibre
durement acquis.

Au niveau le plus fondamental, le modéle du résakinent soutient que le handicap
psychiatriqgue n’est qu'un aspect de la personn&rentet que le rétablissement d’'un
trouble psychiatrique ne nécessite pas de remisiersymptémes ou d’autres types de
déficits. En d’autres termes, et contrairement @ddadie physique, une personne peut se
considérer comme « rétablie » d’'un trouble psycigjaé tout en continuant & présenter
ou étre affectée par ce trouble.

Le fait de se rétablir semble impliquer que lesspenes en question surmontent les

conséquences d’étre malade.
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La stigmatisation:
Mais il faut encore surmonter les aspects néfatdda stigmatisation.
Cela comprend des difficultés suivantes
- conséquences sur le plan personnel
- conséquences sociales, exclusion du monde dultravai
- conséquences sur les soins (hésitation a se tagees).
- I'exclusion de la société,
- la pauvreté,
- un habitat infériorisé,
- lisolement social,
- la perte de réles sociaux valorisés, la perteataploi,
- la perte de perspectives dans sa vie

(

Le Plan Psychiatrie et Santé mentale 2011-p {&R)de la lutte contre la stigmatisation
une priorité :

« Les situations de handicap conjuguées a des thlispiions répétées ou prolongées
amenent freguemment a une dégradation sociale.

Une attention particuliere doit étre portée au uesag’assimilation a priori de certains
comportements déviants et/ou délinquants qui needobipas étre a priori assimilés a des
troubles psychiques.

Nous devons participer a la lutte contre les imagégatives veéhiculées sur la

psychiatrie. »

Empowerment et Santé Mentale

Retrouver le pouvoir d’agir influence un retoutautonomie.

Lors de la conférence ministérielle d’'Helsinki €003, « les ministres de la Santé des 52
Etats membres de la région européenne de 'OMSrdeesgagés a :

« renforcer les politigues de santé mentale etléggslations qui définissent les normes
pour les activités de santé mentale et le respestddoits humains ;

« lutter contre la stigmatisation et la discrimimnat ;

« favoriser I'autonomie et I'« empowerment » deagess de services de santé mentale ;

» donner aux usagers le choix et I'implication d&es soins
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La notion récente d’empowerment est apparue iljyelques décennies.

« L'empowerment désigne I'accroissement de la capatigir de la personne malade
via le développement de son autonomie, la prisec@mpte de son avenir et sa
participation aux décisions la concernant. L'empawent est étroitement lié a la notion
de rétablissement. On reconnait aujourd’hui dansttecedémarche volontaire
d’appropriation du pouvoir sur sa vie, un princifendamental pour la promotion de la
santé en général, et pour les personnes utilisedride services en santé mentale en
particulier. » (Psycom : Synthése réalisée par Catherine Holpértéir des documents

listés dans la rubrique "sources", mars 2013)

En effet, si le patient
- n’est pas considéré d’abord comme une personne,
- sisaliberté et sa dignité ne sont pas respectees,
- si son opinion n'est ni entendue ni prise en conspiges prétexte qu’il est « fou »
et ne peut donc avoir aucun avis pertinent surgare existence,
Alors il est impossible et illusoire d’envisagereudémarche de promotion de la santé ou

un projet de vie.

A la lecture du dossier consacré a I'Empowermens d#& SANTE DE UHOMME - N°
413 - MAI-JUIN 2011, on comprend combien la miseceavre de ce principe est lente a
se faire malgré les résultats évalués. Le changemans les esprits est tellement

important. Cela représente beaucoup de temps postater les réelles applications.

La réhabilitation :

La réhabilitation psycho-sociale : est une démamdheituant aprés la phase aigué des
soins. Les personnes ont le droit et la capacitéatéiciper a la prise de décisions
concernant leur vie. Il ne s’agit donc pas décithars le meilleur intérét de la personne,
mais de lui permettre de prendre ses décisiongappindre au travers des conséquences

de ses choix.

Pour les professionnels travaillant en psychiateg,grands principes sont une invitation

a sortir d'un modele médical étroit et a s’ouvruraréel partenariat avec le patient,
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Le concept de la réhabilitation psychiatrique s’ést considérablement élargi depuis les
années 1990. Des concepts relativement neufs tads lg soutien aux études, le
rétablissement, le soutien par les pairs... foptésent partie intégrante du lexique de ce

domaine.

Une personne en situation de handicap psychiqueurst personne qui souffre de
symptdémes, mais qui n'est pas réduite a son hgmdiCaest une personne citoyenne,
actrice a part entiere de la politigue de santéme tout individu porteur de n’importe

quelle autre maladie, et dont la parole peut enri@volution des dispositifs de soins.

Représentant d'usagers

Il ne faut pas confondre le role du représentastud®mgers dans une association ou une
institution avec celui du pair-aidant dont le réjgecifique est celui d'incarner un modeéle
de rétablissement dans lequel les usagers peueemec®nnaitre. Les pairs-aidants
proposent un nouveau type d'intervention auprés wgers, notamment dans des
situations ou ces derniers pourraient étre encdit® (comme l'accés aux soins et leur

rupture).

Je présenterai ce rdle en m'appuyant sur les fittésatiques fournies par le Collectif
Inter Associatif Sur la Santé (CISS), et sur larfation de Représentant d’'Usager recu

également par ce Collectif.

Le dispositif de représentation des usagers s’Bsjr@ssivement construit depuis les
années 1990. Aujourd’hui il fait appel aux assooret bénéficiant d’'un agrément pour
siéger dans les établissements ou les instancemrdé. Ces représentants associatifs
militent notamment en faveur d’'une plus grandeepes compte du point de vue des
usagers, en faisant valoir la spécificité et lalitiaropres de leur contribution fondée sur
un savoir structuré issu de I'expérience de la thaldégitimité complémentaire de celles

des élus de la République qui, eux, tirent leurédsgntativité des élections.

Par la suite, un décret n° 97-360 du 17 avril 198Iatif aux conférences régionales de

santé, élargit la participation des usagers adiecitoyens-experts.
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Par ailleurs, toujours la méme année, une cir@ilaent préciser que les usagers et leurs
représentants participent aux groupes de prograimmegti élaborent les programmes

régionaux de santé (PRS).

En 1998, les usagers et leurs représentants peariicia I'élaboration des schémas
régionaux de santé de nouvelle génération, dits 8rdcirculaire 98-192 du 26 mars
1998). Une enquéte publiée dans la revue Santégpebken 2006 révele que leur
participation (uniquement dans 7 régions sur 22ut. Jres positive sur le niveau de prise
en compte des besoins des populations dans césaatganisation de I'offre de soins.
Les représentants des usagers ont ensuite demagtde @aussi mieux reconnus dans le
cadre de la loi du 4 mars 2002 relative aux drbis malades et a la qualité du systéme
de santé.

Cela conduit ces derniers a demander un véritaatatsun droit a la formation et aussi
l'instauration d’'un agrément permettant de mieugldjer la représentation des usagers,
tout en réclamant d’étre mieux associés aux niveawixse prennent réellement les

décision.

Pour terminer, la loi du 4 mars 2002 élargit alesseprésentation des usagers au domaine
de la santé mentale, dans lequel leur place esjugstion sensible.

Ce sont autant de questions qui appellent a raflédtiectivement — associations et

institutions — a nos modes de concertation, avanpour mieux recueillir leurs avis et

leur participation qui demeurent, faut-il le rappelplus nécessaire que jamais pour
continuer a questionner le fonctionnement de ngarosations encore naturellement trop
tournées vers elles-mémes alors que leur missiqorésiséement de servir 'usager.

Enfin, les modalités de désignation mettent enicdifié les institutions qui en sont

chargées. Si 'agrément s’avérait nécessaire pmdliarer la qualité et le niveau de la

représentation le « qui et comment choisir » selles voies les plus démocratiquement
acceptables reste un obstacle que nos organisatiémgent pas, malgré une bonne

volonté évidente.

Cela les conduit & souvent solliciter les mémesvidds, ce qui constitue un biais

important a la concertation et a la qualité degregpouvoirs.
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Le risque est grand de se voir confisquer les siegeprofit de personnes accaparant de
nombreux postes a pourvoir mais laissent les charses faute de disponibilité ou

d’envie et pour finir ne représente plus les usager

La formation des représentants, effectuée pardescations comme par les institutions,
ainsi que les initiatives (tel que 'Annuaire desprésentants des usagers créé par le
collectif inter-associatif d’lle-de-France surdanté en lien a I'époque avec I'ARH et la
DDASS de Paris) sont importantes pour renforcequalité de la participation des

usagers du systeme de santé.

Partant de toutes ces étapes, il est importantodeqgir apporter notre contribution a la
réflexion et aux décisions des instances, par warécjpation active, chacun a notre
niveau, a travers notre expérience, nous avondessins propres face a un systéme de

Santé et ses nombreuses propositions.

Il est question de :

- schéma des solidarités

- derichesses des partenaires

- de valeur ajoutée humaine

- de solution aux actions constructives,
- de discuter les uns avec les autres

- de partenariats efficaces

- de Nouveau Plan Santé mentale

- de nouveau livre blanc

- de propositions concretes

- Territoire de proximité...

Une action importante pour nous : le Conseil LertaSanté Mentale (CLSM).

Le CLSM est concu comme une plate-forme de traghit’échanges permettant de
favoriser, de maniére concertée et coordonnée,pdétques locales et des actions
permettant 'amélioration de la santé mentale dmlaulation.

Cette plate-forme est un lieu de coordination etaiecertation entre les élus locaux, la

psychiatrie publique et les usagers.
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Ce Conseil a pour mission de définir des politgjaedes actions locales pour améliorer
I'accés et la continuité des soins, favoriser luiston sociale et 'autonomie des usagers,
développer le partenariat nécessaire a la miselage gl'actions qui répondent aux
besoins et, plus généralement, promouvoir la saetdtale sur un territoire de proximité
pertinent pour tous les acteurs du secteur.

Les problématiques abordées sont destinées a réitées grace a l'articulation des
différents dispositifs de prise en charge sanitamédico-social et social ...

Il rassemble tous les acteurs concernés par la saahtale - élus, professionnels des
secteurs santé, meédico-social et social (établissentde santé, maison des adolescents,
associations de lutte contre les addictions, deewigd libéraux, services sociaux du
Conseil général...), associations et représentantsagers, services publics impliqués
(Justice, Police, Education nationale, Agence r®de santé...).

Le CLSM a Argelés comprend les différents intervesaqui agissent dans la prise en
charge des patients présentant des troubles mer(sguipes soignantes, mairies,
généralistes, Urgentistes, Organismes de tutelfido(UDépartementale des Associations
Familiales -UDAF), associations d'usagers, de Hamilla police municipale, la

gendarmerie, les pompiers...
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UNE ACTION POUR PROMOUVOIR LA MOTIVATION ET L'IMPLI  CATION
DES USAGERS EN SANTE MENTALE

En France, dans le domaine institutionnel, lesqrerss ne se sentent pas co auteur.

Je m’emploie a expliquer aux adhérents, tous usatgeta psychiatrie, les grandes lignes
de l'organisation du systéme de santé :

De quoi s’agit-il ?

Comment ¢ca marche ?

Les informations sont nombreuses et le systemétpamaplexe aux adhérents, méme a
ceux désireux de tenter I'aventure de rencontreusiudu theme de leur participation. Je

suis attentive a ne pas les décourager face &liextja I'intérét de I'action a élaborer.

Méthodologie proposée

Comment développer des projets avec la participaiiive des personnes directement

concernées ?

Je compte commencer par une enquéte, sous forngeiedionnaire mais surtout une
rencontre sous forme de débat, afin de détermasesujets qui seraient prioritaires, vu du

c6té des usagers.

Ce sont les interactions et échanges entre les meemiiu groupe qui aident les
participants a prendre du recul sur leur vécu &flachir pour résoudre leurs difficultés
en s’appuyant sur les ressources et I'expériencehdeun. Ces constats permettent de
construire en groupe et de faire émerger des pitopws de résolution en relation avec

les themes retenus dans le CLSM.

Le groupe a ainsi une fonction de support ; c’estevier d’émergence.

Une activité en groupe, autour d’'un centre d’intéd@ préoccupations communes, peut
évoluer vers des actions dont les objectifs dépadss seuls intéréts individuels des
participants. Les membres du groupe développentsdggestions par rapport a des
actions visant & améliorer les conditions de vie ukagers de la psychiatrie.

Ou commence la participation et quelles en sontineises (absence de désir, image de

soi défaillante), par quelles pratiques se traduiselles ?
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Comment recueillir la parole de 'usager dans letexte suivant :

- Etre accepté, entendu dans un climat de tolérant’é@ute,

- Etre valoriser par l'action,

- Exister dans la société ou les handicaps sontaégavoire mal acceptés,

- Pouvoir regarder et aller vers I'extérieur,

- Retrouver la faculté de penser, la liberté et Iégau poids des paroles,

- Etre ouvert a ce qui n'existe pas encore,

- Appartenir a un groupe, pas comme handicapé ntaigeci,

- Sentir la reconnaissance mutuelle,

- Arriver a penser par soi-méme et pouvoir formuler :
« j'espére un jour m’exprimer comme citoyen et pdus comme usager... de la
psychiatrie ».

- Jusqu’ou aller dans la responsabilité des usagers ?

- Prendre des risques que les professionnels ne ipepa® prendre.

- Participer sur le terrain, participer a la vie eotive.

Mise en place de I'action : le travail du groupe dtanges et débats

Faire participer les usagers et s’organiser de @n@ardommunautaire signifie I'acces aux
soins et le besoin d’inclusion sociale. Cela néteda participation active de tous les

acteurs de la cité.

Je fais référence a une phrase de Pierre Delion :

« Porter la souffrance psychique des patients jizgsgpe qu’ils puissent se trouver a
nouveau autonomes, c’est I'objectif des soignarn(®ierre Delion, Accueillir et soigner,

la souffrance psychique de la personne, Ed. Du20il]) et j'ajoute ensuite comment, a
partir de cette autonomie retrouvée, je me suisa@dg dans une fonction de Représentant

d’'Usager.

J'explique pourquoi je fais partie de certainesanses :
- CRSA, Conférence Régionale de la Santé et de I#artoe
- Conférence de territoire
- CLSM, Conseil Local de Santé Mentale
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Ateliers Santé Ville

CLS, Contrat local de Santé

CDSP, Commission Départementale des Soins Psyiguiatr

CRUPC, Les Commissions des relations avec les usageale la qualité de la pr

er charge
CLIN, Commission de Lutte contre les Infectionsshcomiales

Conseil Ethique, de I'H6pital psychiatrique du dégaent
Conseils de Pdles, de I'HOpital psychiatrique dpatttement

Je prends le temps pour chaque définition.

Je précise le role du Représentant d’'Usager cordtaet leur interface.

Je parle de mes obligations et de mes possibditde mes limites :

Participer aux réunions, aux discussions :

Ne pas avoir honte de ne pas savoir, nous pouvomsi&ns I'’étonnement et dans
la découverte.

Ne pas craindre de créer le débat.

Les problemes rencontrés sont une occasion d’'areeliexistant, ne pas en faire
une affaire personnelle.

Dans ce rble de R.U, nous pouvons nous trompers maiils devons toujours

veiller au respect des autres personnes.

En France, nous sommes dans un systeme de saittéireplgarantissant une égalité

d’acces et nous avons droit a des soins de qualité.

Le planning

Le planning suivant explique les étapes par lesggiale met en place cette action avec

les adhérents de la Maison Bleue, usagers de &hiagyie :

ler Mars 2013 :

Annonce de ma participation au D | U, et explicatsoir mon intention de mémoire et de

la Santé Mentale dans la communauté, devant ugeanaine d’adhérents de la Maison

Bleue.
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4 Avril 2013

En présence de 25 adhérents de la Maison Bleueéctamge sur la participation «
citoyenne » des personnes concernées, et l'im@etela suscite de constituer un groupe
de volontaires pour faire remonter leurs premieéfisxions sur de la Santé Mentale et la

prise en charge dans la Cité.

10 Avril 2013
Constitution d’'un groupe de 16 usagers de la Payohj adhérents de la Maison Bleue,

débat sur notre légitimité pour en parler et Poarqu

15 Avril 2013
Mise en place d'un calendrier de rencontre, et nadisdisposition d’'un paperboard,

permettant de noter les questions qui leur vienggohtanément.

19 Avril 2013

Rencontre autour des premiéeres questions posees talvleau.

16 Mai 2013
Elaboration d’'un questionnaire regroupant les defeardes usagers de la Psychiatrie et

leurs attentes face aux services de soins et digeagnements.

3 Juin 2013
— Constitution de 4 sous-groupes, installées autounel’table avec temps de
concertation de 10 minutes pour répondre a ungaestions de la liste
— Restitution de la synthese de chaque groupe adleegutres groupes (temps de
estimée a moins de 5 minutes par table)
— Possibilité de faire tourner 3 questions.

A chaque question les groupes se mélangent pamref de nouveaux sous-groupes.
Cette élaboration permettra de faire prendre censei aux participants de leur
implication dans le processus de participation af@nrecueillir leur avis sur la Santé

mentale dans la Communauté.
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Voici le détail de notre travail pendant cette @uti

Se présenter.

Créer les conditions favorables a I'expression et’é&anouissement des

participants.

ETAPES :

Expliquer ce qu’est ce groupe constitué d’'un Enderdb personnes réunies dans
un méme lieu, ayant des préoccupations en commun.

Aider le groupe a se mobiliser.

Soutenir I'assiduité du groupe.

Encourager le groupe a exprimer ses attentes.

Les membres du groupe développent une dynamiquigdgie d’autres adhérents au fur

et a mesure des rencontres

D’autres étapes se présentent

Identifier les besoins et objectifs.
Classer la priorité des besoins et objectifs.
Viser a ce que les personnes directement impligia$ennent « sujets »

leurs action:
Privilégier I'expression de la demande sociale

bY

Aider a structurer dans le sens des solutions hereber face a la situation

problématique.

Je fais préciser les raisons pour lesquelles agpgrd’adhérents a accepté cet atelier ?

Etre un levier de changement.
Etre une force de propositions.
Etre utile a la mise en place d’'une action collecti

Réfléchir a nos besoins.
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- Développer des habiletés et compétences persosirfebbafiance en soi, estil
de soi, perception positive de soi, sentiment depgience, d'utilitéd’efficacité

développement de la pensée critiq
— Etre dans I'entraide mutuelle, la solidarité, densapacité a agir avec les autres.

Nous étudions ensemble nos attentes par rappetteéaremontée d’informations.

Au travers de la confrontation des expériences ide par le dialogue, le travail en

collectif et en définissant un mode de prise errgehalifférent et mieux adapté a leurs
besoins de celui proposé... ils ressentent une redssance de leur vécu, souvent

commun pendant leur parcours de soin et d’hospéiadin

Les réussites auxquelles nous sommes parvenus gr&edte action de la MAISON
BLEUE sont les suivantes
— Agir collectivement pour proposer et participer’auttes solutions au regard de
ce qui est souvent décidé a leur insu.

— Etre acteurs organisés capables d’autonomie

Les impacts pour les adhérents, mais aussi poyraienaires, les institutions pourraient
étre définis comme suit :
— Renforcer des liens au niveau de la MAISON BLEUEt .of&ir une occasion de
réfléchir individuellement et collectivement poerllien de tous
— Faire reconnaitre des droits ou des intéréts mpmunsagers et améliorer les prises
en charge sur le territoire.
— S'inscrire de facon collective dans la négociatbra co-construction avec les
elus, les professionnels de la santé et du sodeahs I'édification d'actions visant

a améliorer les conditions de vie d’'une communauté.

Ce travail est a poursuivre tout le long de I'année nous prévoyons calendrier de

rencontre avec des invités. La prochaine réunioprésue le 5 septembre 2013
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L'article de Nicolas Daumerie paru dans le magazieriels (n°85/86 Novembre-
Décembre 2010) reprenait déja a cette époque &ssdiMn programme concernant :

« La promotion d’'une société dans laquelle les pangs souffrant de troubles de Santé
Mentale ont la possibilité de développer de d’exyn leurs potentiels au méme titre que

tout autre citoyen ».

J'espére contribuer, selon la méthode utilisée aMAMSON BLEUE, a faire avancer ces

possibilités.
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CONCLUSION

Ce travail était le premier du genre réalisé augessadhérents de la Maison Bleue.

Les questions abordées tout au long de ce trarbérmyendré d’autres demandes :

- La légitimité de la personne, au sein du groupes’deprimer et d’émettre un
avis ?

- La représentativité d’'un usager dans les instardaass les commissions relevant
du champ de la santé et du systeme de soins, netanam psychiatrie ?

- sur nos partenariats avec les structures hospeéaliatra et extra.

- notre autonomie face a ces structures.

- mais « qu’est-ce l'autonomie, et 'empowerment ?

- Laréhabilitation psycho sociale ?

- La citoyenneté et nos droits et nos devoirs enaraatie soins...

Une grande diversité et un éparpillement des ssuddeformation procure un travalil

important de formation a conduire auprés des usager

Les leviers

Compte tenu de I'ampleur des investigations massiagde la dynamique mise en oeuvre
Nos rencontres sont a poursuivre.

Je vais fixer plusieurs rendez-vous tout au long’'aenée pour prendre le temps de
répondre a toutes ces questions et faire des ptigpesd’actions.

Je souhaite conduire ce travail sur I'ensemble cdamp : ambulatoire, sanitaire et
meédico-social en identifiants les manques, lessrc

En tant que Présidente de I'association, jinvieetautes personnes de la Maison Bleue
ainsi que des personnes de I'extérieur, en tarnihgjté expert (par exemple un formateur
du CISS collectif associatif sur la Santé ) poutatmrer a nos échanges.

la conférence ministérielle d’Helsinki en 2005

partie) du Centre Hospitalier de Perpignan, homtaiéral de grande importance (+ de
1000 lits, et 2600 salariés), ce qui permettraale fun parallele entre nos pathologies

psychiatriques et les autres maladies invalidantes.
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En espérant aussi faire venir soit un représed@atitiotel de Police (voisin de la Maison
Bleue), un pompier, un ambulancier, etc. Touteecetplication aide a I'élargissement du
champ des questions sur la prise en charge, 'oggeat d’autres thémes qui sont
proposés. Ce projet ouvre I'acces a l'informatioour les adhérents.

La maladie n'est pas la cible, la cible c'est Idi@&SAINE de I'individu, avec droit et

devoir. Grace a leur vécu, ils deviennent aussicgod'information.

En espérant élargir le débat, ma démarche aboutiteaaction de communication qui
passe par I'éveil et la curiosité des usagers conot leur parcours de soins, sans entrer
dans l'intime ni la partie clinique. En traitant Benvironnement social dans lequel ils se
trouvent confrontés au quotidien, les sujets a ttibsont nombreux.

Les traumatismes dds aux conditions d’hospitabsagiont a prendre en considération.
L'ouverture a un plus grand nombre d’acteurs ckgsathinteragir ensemble amplifie les
chances d’améliorer le suivi des personnes ercdifés psychiques.

Je me trouve ainsi confortée dans mon désir de feirticiper davantage les usagers.
J'espére apporter ainsi un regard plus large lennd présence dans les CLSM et Ateliers
Santé Ville et autres endroits ou je suis invitBeommeée en tant que Représentante des

Usagers.

Les freins

Resteront toujours :
— la peur de la stigmatisation, elle est est enfaote,
- la peur de s’exposer en témoignage,

— la difficulté a revenir sur un parcours douloureux.

« La souffrance n'est pas uniquement définie paolaeur physique, ni méme par la
douleur mentale, mais par la diminution, voir lastteiction de la capacité d'agir, du
pouvoir faire, ressentie comme une atteinte adgnté de soi »

Ricoeur, P. (1990). Soi-méme comme un autre. Ratisons du seulil
« L'essentiel n'est pas ce qu’on fait de 'lhomme,
mais ce qu’il fait de ce qu’on a fait de lui »

J.P Sartre (1946) L'existentialisme est un Humain
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