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Introduction


Soutenir sa parole ! Quoi de plus évident et de plus difficile ?

« Tout est langage » disait Dolto. Le petit d’homme est parlé avant même sa naissance. Il naît de la rencontre. Tout être est être-en relation. Tout être est parlêtre pour reprendre la belle expression de Jacques Lacan. Je suis parce que je parle et je parle parce que je suis. C’est pourquoi ma parole a un poids. Evident, évident…

Et là, je m’arrête, complètement paniqué « ils » vont refermer le livre, en disant « encore un pédant qui dit des lapalissades en citant Lacan, merci bien ! ». Je vois le lecteur, feuilletant le bouquin en librairie et qui se dit « et un peu plus, il allait nous sortir évident, évident mon cher Watson, comme dab ».

D’entrée, en prenant la parole, je suis confronté à l’attente de l’autre, de l’autre à qui je m’adresse. Je le sais pourtant intéressé, a priori. Pour échapper aux lieux communs vais-je faire part de ma vie singulière, de ma passion, de mon histoire. Peut-être, alors, me comprendra-t-il ? Mais comment, alors, l’intéresser dans ce qui le concerne ?

Il n’y a pas de parole sans adresse, de locuteur sans récepteur. C’est parce que le cri du nourrisson est reçu par la mère, interprété par elle, en fonction de son vécu à elle, que ce cri prend du sens. 


C’est pourquoi la question de la parole de l’insensé est tellement importante. C’est justement un cri, jeté là, et qui n’a pas trouvé de sens. Mais la ressemblance avec le nourrisson s’arrête là. L’insensé, hier enfermé à l’hôpital, aujourd’hui, le plus souvent, inscrit dans un dispositif — neuroleptiques-retard, suivi de secteur, tutelle — emploie des mots, prend le bus, consomme des biens comme tout un chacun. Pourtant, chacun fait la différence. Parfois avec violence : « il est dingue ce mec », parfois avec commisération ou indulgence compatissante : « il est handicapé, vous comprenez… ».

Pourtant l’insensé n’est pas le seul à être traité de fou. Dans un couple en divorce, où la passion domine, chacun est tenu pour fou par l’autre. Pourtant, si je me trouve en Chine, dont je ne parle ni ne lis la langue, je vais être terriblement handicapé. 

Mais l’écart est de taille entre des situations transitoires et des situations pérennes. Dans les deux cas cités, la stigmatisation cesse lorsque la passion retombe et que chacun retrouve assez de sens commun pour « reparler » à l’autre ou lorsque la barrière de la langue disparaît par l’acquisition du chinois ou le retour au pays natal.

Tout le contraire se produit pour l’insensé qui ne cesse d’être insensé même lorsque sa parole n’est plus insensée. 

A cela deux raisons. Même lorsque tout signe de déraison a disparu, la peur du fou rejaillira dans l’esprit de l’interlocuteur si l’« ex » fou évoque son expérience passée. C’est que chacun peut, potentiellement, vivre une telle expérience, un tel degré de souffrance qu’il perde le sentiment d’exister. Et cela fait peur. L’« ex »fou n’a alors d’autre solution que de taire son passé, renoncer à son histoire, pour échapper à la disqualification. 


Plus généralement, les signes de déraison demeurent au côté de paroles sensées. L’interlocuteur a peur alors de perdre son latin : « ce qu’il me dit, se dit –il, c’est du lard ou du cochon?» . Une attitude prudente s’impose alors de disqualifier globalement la personne. Plus de risque de s’embarquer dans des histoires où l’on pourrait perdre ses propres repères et passer aussi pour fou. Sait-on jamais ? 

On voit comment du point de vue de l’interlocuteur la stigmatisation et la disqualification de la personne en souffrance psychique, ou qui l’a été, joue un rôle de « garde fou ». Mais à quel prix ? 

Du côté de la personne en souffrance psychique (qu’à partir de maintenant nous n’appellerons plus insensé) le problème n’est pas moindre. 

Il a tenu des propos qui n’ont pas été tenus pour fiables. Quelle confiance peut-il avoir maintenant dans ses propos ?. Mieux encore, ses propos, il a appris à les critiquer. L’absence de prise en compte de la réalité l’a conduit à des situations d’échec, parfois très invalidantes. Cela peut aller jusqu’à la privation de liberté, de disposer de ses ressources. L’envahissement de l’esprit par des idées étranges, des excitations, des voix, des délires, mais aussi l’effet des neuroleptiques paralysent la démarche, la concentration, l’efficience. La perte de confiance en soi qui en découle entraîne à son tour de nouvelles conduites d’échec, de nouvelles invalidations, de nouvelles disqualifications par l’entourage. La recherche de l’approbation de l’entourage prend le pas sur toute possibilité d’auto estimation et un jeu infernal de dépendance et de revendication va se mettre en place. 

L’entourage tente de remédier à la perte d’efficience par l’étayage. 

C’est le médecin qui va diagnostiquer la maladie et prescrire le traitement. Et en même temps il signifiera une invalidité. 

C’est l’environnement aménagé ( Hôpital de jour, Centre d’Aide par le Travail,…), qui permettra une vie sociale. Et dans le même temps de l’étayage se constitue un micro milieu, comme un ghetto, auquel la personne s’identifie et qu’elle aura peine à quitter. 

C’est le tuteur qui réglera les problèmes ardus de la vie quotidienne. En supprimant le risque, il met fin à la responsabilité du « majeur protégé », incapable majeur selon les termes de la loi.


Est-ce à dire qu’il faut mettre fin à de telles pratiques et « jeter le bébé avec l’eau du bain » ? Ce serait faire peu de cas de la responsabilité sociale, celle de chacun d’entre nous comme celle des institutions en charge de ces questions, vis à vis de la souffrance psychique des personnes, dont on sait les effets parfois extrêmement redoutables. Il s’agit de prendre le problème sous un angle radicalement différent. Il s’agit de quitter le point de vue technique de la question pour poser une question d’éthique. 

Cet angle c’est Sarah qui nous permet de l’aborder. Dans le film (et la pièce) « les enfants du silence », l’héroïne, Sarah, sourde et muette, revendique auprès de son ami son droit à sa parole propre. « Les gens m’ont toujours dit qui j’étais et je les ai laissés faire. Elle veut ceci, elle pense ça. Et la plupart du temps ils se trompaient. Ils n’avaient aucune idée de ce que je disais, voulais, pensais et ils n’en auront aucune (…) Ce signe  8  unir, il est simple mais il signifie être uni à quelqu’un tout en restant soi même. C’est ce que je veux, mais tu penses pour moi, tu penses pour Sarah comme s’il n’y avait pas de Sarah.(…) jusqu’à ce que tu me laisses être moi, comme toi tu es toi, tu ne pourras jamais entrer dans mon silence ou me connaître et je m’interdirai, moi, de te connaître. Jusqu’à ce que ça arrive, jamais nous ne pourrons être comme ceci, 8  unis » 

Pour Sarah, la prise de parole, la dignité de la personne et l’alliance sont indissociables. Partir du « Cri de la Mouette »
 permet de dépasser le paradoxe de l’assistance. En revendiquant son droit à sa parole propre Sarah ne demande ni aide, ni assistance. Elle demande d’autres rapports sociaux. Notre question alors s’est posée ainsi : comment dans le champ de la santé mentale, peut-on modifier les représentations en modifiant les rapports sociaux ?

Sans doute, le soin est légitime lorsqu’il prend appui sur la demande de la personne qui souffre. Dans le même temps, le soin introduit un paradoxe. Il crée un état de dépendance. La personne définie comme soignant est investie du pouvoir donné par le (supposé) savoir. La personne définie comme soignée est stigmatisée comme invalide, ayant besoin d’être aidée. Elle va, à partir de là, s’inscrire dans un parcours visant à la recouvrance de son autonomie en s’appuyant sur les autres. Or, la dignité a cela de particulier qu’on ne la reçoit pas. On la vit. Notre démarche fût donc de sortir de la logique du soin et de l’assistance au bénéfice de la logique de la citoyenneté.


Pour nous, il ne s’agissait pas seulement de mener une recherche en chambre pour soutenir une réflexion mais de faire la preuve que cela était réellement possible. Dans d’autres pays européens, un mouvement a vu le jour qui porte le nom anglais d’advocacy. 
Il ne faut pas y voir la traduction anglaise de la pratique de l’avocat professionnel de l’appareil judiciaire en France. Il faut entendre ce nom dans le sens de l’étymologie latine : « appelé auprès ». Certes, l’advocacy peut avoir une fonction juridique — la dignité est un droit de la personne — le respect des droits légaux de la personne est un aspect essentiel des droits fondamentaux. Trop souvent, la loi elle même est bafouée par des abus de pouvoir commis au nom du soin ou de la tranquillité publique. Mais l’advocacy ne saurait se résumer à cela. A travers la disqualification, nous sommes au cœur de la discrimination, de l’exclusion de tous les comportements humains porteurs de honte et d’humiliation. L’advocacy peut être définie comme un soutien à une prise de parole portant recours à une situation de préjudice. Il existe, nous le verrons, plusieurs formes d’advocacy. L’advocacy n’existerait pas en Europe et en Amérique du Nord sans le mouvement des usagers. Il faut souligner l’importance de ce mouvement dans la prise de parole des personnes en souffrance psychique. Il est essentiel, pour se sentir en droit de prendre la parole, d’exister en un lieu de reconnaissance sociale. En France, les associations d’usagers sont regroupées au sein de la Fédération Nationale des Associations des (ex) Patients Psy (FNAP Psy). Au niveau européen, c’est le Réseau Européen des Usagers et Survivants de la Psychiatrie qui regroupe les associations.


Pour relever le défi de modifier les rapports sociaux, nous avons créé une association loi 1901 : l’Association Advocacy-France. Le but de cette association est de soutenir la parole disqualifiée dans les situations de préjudice et de faire valoir l’importance de cette action. D’entrée de jeu, cette association réunissait des personnes en souffrance psychique et des personnes concernées par la question (professionnels en santé mentale ou autres). D’emblée cette association se situait dans la logique de la construction européenne. Tout d’abord, dans la nécessité d’approfondir le concept et les pratiques d’advocacy, de confronter notre expérience et l’enrichir auprès d’autres pays, l’Angleterre, l’Italie, le Luxembourg, la Finlande et auprès du Réseau Européen des Usagers et Survivants de la Psychiatrie. Enfin, la Commission Européenne, nous a manifesté un grand intérêt et nous a permis de réaliser deux projets dans le cadre du Programme pour l’égalité des chances des personnes handicapées : 

« Transfert de compétences pour promouvoir l’Advocacy en France » (octobre 97/novembre 98) et «  Développement de l’Accessibilité au Recours en Santé Mentale » (novembre 98/juin 2000). Nous tenons ici à remercier la Commission Européenne sans qui le présent ouvrage n’aurait pu voir le jour.


SOUTENIR SA PAROLE, de la disqualification à la dignité, c’est la meilleure traduction que nous ayons trouvé à l’advocacy . Le soutien de sa parole, c’est peut-être tout le contraire de l’assistance. En tout cas, ça n’y ressemble pas. Dans les deux cas il y a la notion d’appui, certes ; mais, là où l’assistance joue un rôle essentiel, le soutien joue un rôle secondaire. Là où l’assistant est celui qui sait, la personne se tait. 

Nous allons essayer dans ce livre de vous raconter la découverte d’une autre façon de vivre ensemble, d’une pratique de l’advocacy que les membres de cette association ont choisi coopérative pour s’épauler tout simplement.  

Nous avons défini le rôle de notre association comme porte-voix ou porte-parole des personnes en souffrance psychiques et/ou handicapées et/ou utilisateurs de services psychiatriques et médicaux. Pourquoi ces personnes auraient-elles besoin de porte-parole ou de porte-voix ? Parce qu’il y a entre elles et leur interlocuteur un malentendu — employer ce mot ici n’est pas faire un jeu de mot mais bien introduire la dimension de conflit et de souffrance. Sarah ne dit pas autre chose. Nous définissons l’advocacy comme visant la réduction de ce malentendu- Il ne faut pas banaliser ni minimiser le propos. Je ne dis pas « ce n’est qu’un malentendu ». Les effets du malentendu peuvent être catastrophiques pour la personne au niveau de la violence subie, du rejet, de la contention, de l’ingérence chimique et les conséquences sur la vie professionnelle, familiale, sociale dont elle peut être victime. Ce ne sont donc pas de petits enjeux. 

Nous pouvons partir de l’idée qu’un malentendu est toujours d’ordre « social » et par le choix de ce mot général choisir de ne pas spécialiser notre vocation. Le mot « social » peut englober les aspects juridiques, inter- relationnels, médicaux, politiques et psychologiques d’une situation. Par contre, dans un deuxième temps pour intervenir dans la situation nous devons savoir apprécier ces différents aspects et spécialiser notre réponse au cas par cas dans chacun de ces champs pour apporter la réponse adaptée. Mais cela suppose qu’on s’autorise à intervenir. 

Ce qui nous autorise à intervenir c’est notre responsabilité de témoin, notre responsabilité humaine. Nous sommes témoins du fait qu’une personne est victime de violence du fait d’un malentendu et c’est cela qui légitime notre intervention.

Par ailleurs nous n’entendons pas intervenir dans tous les malentendus. Nous n’allons pas intervenir par exemple dans les malentendus qui peuvent survenir dans un couple. Nous prétendons intervenir lorsque la cause du malentendu est identifiée en terme de maladie mentale et/ou souffrance psychique et/ou de handicap par l’un, l’autre ou les deux (ou plus) personnes ou instances en présence. Pourquoi ? Parce que c’est cela qui nous concerne à des titres divers, autant les uns que les autres. Cela nous concerne parce que notre expérience à chacun nous autorise à penser que si cela peut arriver, on peut éviter cela, ou devrait éviter cela. Idéalement, cela ne devrait pas arriver ! Le trouble psychique et le handicap peuvent amener la personne à ne pas s’exprimer, voire à ne pas se conduire comme tout le monde, mais il est possible que la différence alors soit entendue, prise en compte dans une négociation entre l’intéressé et l’entourage. 


Notre vocation est donc de faire entendre la différence, c’est-à-dire de la faire accepter. Permettre que la personne en souffrance psychique et/ou handicapée et/ou utilisateur de service psychiatrique ou médico-social soit entendu comme tout citoyen. Cela relève d’une spécificité, d’une différence sans pour autant que cela permette l’enfermement dans le ghetto d’un statut particulier. Faire entendre la différence c’est permettre à chacun de vivre ce qu’il est. C’est un problème éthique et non pas un problème technique. C’est pourquoi les actes réalisés par l’association relèvent de l’entraide et non de l’assistance spécialisée. 

Ils nécessitent du savoir faire mais ne sont pas et ne sauraient être des actes médico-sociaux. Ils nécessitent de la solidarité mais ne sont pas et ne sauraient être des actes politiques qui relèvent d’une organisation catégorielle.

A l‘intérieur de cette démarche, usagers, professionnels, bénévoles de la société civile ne font pas actes en tant qu’usagers, en tant que professionnels ou bénévoles, mais du fait de leur expérience acquise à ce titre. C’est de cette complémentarité et de cette confrontation dont nous sommes riches. C’est elle qui nous donne la dimension universelle qui est celle des droits de l’homme en général, c’est-à-dire autre chose que le droit uniquement juridique qui est du ressort de l’homme de loi, mais qui n’est pas non plus dans la dimension catégorielle qui est du ressort de l’organisation spécifique : les associations d’usagers en l’occurrence.


L’introduction d’un tiers est la condition nécessaire à la constitution d’un espace de parole. Le tiers médiateur est le marqueur d’un espace possible d’un dire inaudible mais qui en négatif existe déjà et produit des effets (par exemple dans l’échec des projets fait par des équipes soignantes). Quelque chose était dit mais non entendu car non reconnu comme un dire. C’est à partir de ce vide, de ce manque de mot dont on prive l’autre, que s’organise la toute puissance du savoir sur l’autre. 

Le savoir se construit sur la méconnaissance. Le savoir, c’est l’imposition d’un point de vue validé par une société. Les patients et les soignants en confrontation réclament une position symétrique, la puissance de l’un fait l’impuissance de l’autre et vice et versa. Mais dans ce jeu à qui perd gagne ou, tour à tour, on joue les deux rôles (E. Goffman
 dit qu’il y a pour chacun connaissance des deux rôles, celui du stigmatisé et celui qui stigmatise) il y a des perdants définitifs, ceux qui sont brisés par le jeu, des hors jeu. Soit qu’ils choisissent d’être toujours perdants, soit qu’ils quittent la scène : « j’en ai tant vu qui s’en allaient qui ne demandaient que du feu, ils se contentaient de si peu...ils avaient si peu à perdre ...» (Aragon).

Là, l’intervention de l’advocacy est la plus fondamentale, en redéfinissant des règles du jeu différentes, des règles qui incluent ceux qui étaient hors confrontation, qui ne choisissent que l’absence au monde ou qui restent dans une absence au monde. La relation soignants/soignés dans cette confrontation sans médiation représente un tout totalitaire, totalisant, fermé avec ses règles, ses rituels, sa langue et ses codes, véritable culture du milieu « psy » (et avec Molière on sait « qu’entre l’écorce et le bois il ne faut pas mettre le doigt » ), donc on est dans un monde fou puisque c’est la confusion, le royaume de l’identique, de la « langue de bois »


L’advocacy redonne du jeu dans ces rôles pré-écrits, prescrits, et ça effraie tout le monde, (comme le retour du refoulé peut-être ?). Dans une situation de toute puissance des uns sur les autres, puisqu’ils forment un système clos, il faut .introduire du tiers. Ce qui permet qu’il y ait césure, séparation, identité. On sort de la jouissance. 

Il faut reconnaître qu’il y a du jeu dans les interprétations du comportement de l’autre, du jeu dans les savoirs, que tout n’est pas dit et que quelqu’un n’a pas la parole dans ce jeu là, avec ces règles là , qu’il y a un « je » hors jeu. Le jeu qui se voulait totalisant n’est pas le tout d’une relation, n’est pas le seul jeu possible. Il a de la place pour le troisième larron, l’empêcheur de souffrir en rond, où se réintroduit peut-être de l’imaginaire, comme porte de sortie des impasses
. Il faut un « dire non » et non pas «  dire au nom » et alors, grâce à cette négation peut apparaître l’être de l’autre
 
.


Le tiers médiateur intervient dans ce qui fait intersubjectivité, c’est-à-dire, qu’il reconnaît que le sujet qui énonce un discours ne dit pas n’importe quoi : « coupé des sujets qui le porte le verbe n’est rien »
. C’est dans la communication que s’éprouve le lien social qui est d’abord fait de discours adressé réciproquement à l’autre et fonde l’identité comme « construction » sociale et personnelle. Ce qui constitue le recours à l’advocacy, c’est le vécu d’un préjudice qui peut être vécu comme partie prenante de son identité.

Le tiers ne vient pas réparer ce préjudice, ce n’est pas un palliatif, au sens du travail social dans une relation d’aide, mais c’est le fait pour la personne de dire où est le préjudice, de nommer ses besoins et de rencontrer l’autre soutenu dans ce travail par un tiers, advocacy. Elle retrouve la place d’acteur, inclus et en responsabilité (res-ponse) dans la relation. C’est pourquoi l’analyse de la situation où doit intervenir l’advocacy est une herméneutique, qui n’exclue pas la rigueur de l’analyse individuelle de type clinique, pour donner du sens, mais sans visée thérapeutique. 

D’où la nécessité pour tenir ce rôle d’être engagé dans la perspective de l’opprimé et de mener collectivement cette analyse avec des personnes ayant des expériences et des savoirs complémentaires (Handicapés, patients, professionnels, etc..)
 
.


Construire le référent d’une « action commune » est plus important que le débat idéologique, car il renvoie chacun à sa responsabilité, à ce qu’il fait. Dans le débat, se confrontent souvent des porteurs d’un rôle attendu, prescrit. Dans ces conditions, comment instaurer une discussion qui soit une véritable communication, un échange où il y a recherche d’un respect réciproque, reconnaissance de l’autre, dans sa différence .

Chapitre I :

La création d’un espace associatif tiers

L’association Advocacy France

L’histoire d’un projet


Se positionner dans le champ de la Santé Mentale et du handicap n’est pas fortuit. C’est choisir de considérer que les problèmes que rencontrent les personnes en souffrance psychique ou désignées comme handicapées, ne sont pas du seul ressort d’une spécialité médicale, la psychiatrie, ou de la seule responsabilité des dispositifs mis en place par les gouvernements et de leurs personnels, mais bien de la responsabilité de chacun des membres d’une société où il s’agit de trouver les ajustements mutuels, le respect et l’échange nécessaires, pour vivre ensemble. Comme la santé, c’est un concept pluriel et c’est un objectif largement utopique. Des professionnels de la psychiatrie ont décidé depuis quelques dizaines d’années de sortir des paradoxes de la logique d’un découpage en spécialité. Ils s’interrogent sur ce que serait la santé et le bien-être de l’humanité, sans le confier aux seuls « savants », fussent-ils soumis au serment d’Hippocrate.


L’initiative de créer l’association est celle de deux professionnels —les auteurs de ce livre— engagés depuis longtemps dans des positions de prise en compte des personnes dans les lieux de soins. Ils sont adhérents à la Fédération Française de Santé Mentale, qui se prévaut des positions de la Fédération Mondiale de Santé Mentale, fondée en 1948 associant usagers et professionnels dans une démarche de respect réciproque. Ces professionnels apportent donc dans l’Association un réseau de relations, tant françaises qu’européennes.

L’un a créé (en 1975) et anime une structure d’accueil et d’hébergement dans le mouvement, et selon les principes, de la Psychothérapie institutionnelle, formulant l’hypothèse que c’est en élaborant l’institution que la personne, pensionnaire, s’élabore lui même, construit son identité. 

L’autre, par l’utilisation d’une méthodologie d’intervention sociale — le travail social avec les groupes, conçus comme groupes d’entraide et de socialisation —aboutit à une hypothèse assez proche, où l’institution doit tenir compte de l’instituant. Les références théoriques des deux professionnels sont différentes, notamment en raison de leur positionnement socio-professionnel. L’un est psychologue-psychanalyste en position de directeur d’établissement dans le secteur associatif conventionné. L’autre, assistante socio-éducative dans le service public et fortement médicalisé. 

Chacun est confronté, bien que de façons différentes, notamment en raison des responsabilités et des fonctions assumées, aux limites d’une pratique professionnelle innovante dans la prise en charge des personnes en psychiatrie, mais nécessitant d’intervenir désormais hors des limites de l’Institution. C’est donc en qualité de militants/bénévoles qu’ils créèrent l’Association. Ils assument respectivement les fonctions de présidente et de trésorier. 

Le constat initial du fonctionnement de l’institution psychiatrique montrait que chacun, soignant et soigné, se conforme à des attentes réciproques de rôles et développe des attitudes stéréotypées
.

Dans le cadre professionnel, par la mise en œuvre d’une méthodologie d’intervention, le travail social avec les groupes ou d’une approche de psychothérapie institutionnelle, s’expérimentaient des réponses innovantes pour sortir des rôles préformés et se poser, de façon inédite, la question du lien social

. L’affirmation de la nécessité de sortir de notre aveuglement d’un prétendu savoir sur l’autre pour accepter le point de vue de celui qui est le destinataire de la prise en charge permettait de mettre du jeu dans ces scénarios et de valoriser le je (ego) réciproque dans les inter-relations. 

En interrogeant la double dénomination d’usagers et de patients en quoi, où et comment était-il possible de faire évoluer la place de ces personnes, prises en charge et objets du soin, vers celle de Sujets pris en compte comme acteurs et auteurs de leur bien être. 


Mais fallait-il s’arrêter là ? Pour ces professionnels, engagés auprès de personnes discréditées et disqualifiées, la question demeurait : comment, dans le champ de la santé mentale, peut-on modifier les représentations en modifiant les rapports sociaux ? C’est donc la question des stigmates attachés à la personne en difficulté psychologique, de la marque de la différence qui assigne une place à chacun dans les rapports sociaux . C’est la question de la confrontation des individus, l’un considéré comme une personne stigmatisée et l’autre comme une personne “ normale ”, dans les situations sociales de la vie.

Est-il possible, dans le champ de la santé mentale, de sortir des rapports de domination proposés sous la forme de la dichotomie sensé/insensé, communément admise, et d’imaginer d’autres types de rapports sociaux fondés sur la dignité de la personne et le respect de l’autre ? Les cadres de pensée traditionnels des pratiques de santé mentale et de l’aide sociale reposent sur la complémentarité et l’asymétrie des rôles soignants / soignés, actants / patients, pourvoyeurs / dépendants, savants / ignorants.


Le prolongement de cette réflexion était donc la création de l’Association Advocacy – France. Un espace où s’invente un partenariat entre les différents acteurs de la santé mentale que sont les patients/usagers et les professionnels, car ce sont des personnes concernées par les problèmes de dignité, de reconnaissance et d’accès aux droits des personnes étiquetées malades mentaux. Un espace où s’élabore une action collective, coopérative et solidaire entre tous les acteurs engagés, aussi différents soient-ils, dans leurs statuts ou leur expérience, où les personnes stigmatisées, trouvent la force et le soutien nécessaire, permettant d’interroger la place de chacun et de remettre en question un certain état des rapports sociaux, de faire évoluer la manière de vivre ensemble. C’est un espace où se fait un engagement militant autour d’une cause : amplifier la demande de la personne usager/patient, disqualifiée ; c’est l’Advocacy d’un Je, le soutien du discours singulier de la personne pour et par elle-même. 

L’Advocacy : Définition

Advocacy (mot anglais)
 : Mode d’aide à l’expression, par l’intervention d’un tiers, d’une personne qui s’estime victime d’un préjudice et/ou qui se sent mal écoutée et insuffisamment respectée par ses interlocuteurs institutionnels et/ou qui rencontre des obstacles à l’exercice de sa pleine citoyenneté. Il s’agit notamment de soutenir toutes les formes de recours dans les situations d’exclusion, de ségrégation, de mesures privatives de libertés individuelles. L’Advocacy est une pratique de médiation sociale qui introduit un tiers, amplifiant la demande du patient/usager, sans parler à sa place, et permet ainsi aux différents points de vue de trouver un ajustement dans un dialogue respectueux. Un des aspects de l’Advocacy peut-être est le recours en justice mais le rôle de la personne advocate ne se superpose pas à celui de l’avocat qui se situe dans l’appareil judiciaire. L’Advocacy s’inscrit dans le droit fil du mouvement consumériste puisqu’il s’agit de faire valoir le droit des usagers . Nous avons gardé le terme d’usagers bien que dans le champ de la santé mentale et de sa spécificité le terme d’usagers et de consommateurs ait un aspect réducteur qui ne prend pas en compte les dimensions d’atteinte à la dignité des personnes et de stigmatisation du problème psychique.  
Le concept et la pratique d’Advocacy ont, depuis une dizaine d’années, pour terre d’élection les pays de l’Europe du Nord (Grande- Bretagne, Suède, Finlande, Pays-Bas, Luxembourg, Autriche). L’advocacy y revêt des formes extrêmement variées, soit à travers les collectifs d’usagers, soit par l’intermédiaire d’une personne advocate. Au Pays Bas et au Luxembourg, une personne est  appointée par la collectivité publique pour recevoir les plaintes et aider à la résolution des problèmes, tout en restant indépendante des institutions, c’est ce qu’on appelle un Ombudsman. Le rôle de l’Ombudsman existe aussi en Angleterre et dans les pays scandinaves, mais ce rôle s’étend aussi à d’autres domaines que celui de la santé mentale.

Tout le discours des membres fondateurs reposait sur la conviction que le développement de l’advocacy et du mouvement consumériste des usagers en santé mentale ne pouvait se faire qu’en dépassant une logique d’affrontement entre personnes parlant au nom des usagers, souvent enfermées dans leur isolement, et les autres. Leurs alliés naturels sont attachés à la cause de la prise de parole des usagers et des personnes handicapées soit parce qu’ils sont concernés du fait de leur lien de parenté et de proximité avec ces derniers, soit du fait de leur expérience acquise sur le terrain de l’assistance, parfois même des deux. Dans un pays — la France — où le stigmate de la maladie mentale est aussi fort et où la tradition paternaliste du soin est aussi dominante cette hypothèse ressemblait à une gageure. A moins, là aussi, de s’appuyer sur la construction européenne. L’atout des relations européennes des initiateurs permettait concrètement de mettre en place cette stratégie. La structuration progressive autour de nombreux débats et l’acceptation de la discussion démocratique était l’autre manière de dépasser le stade de la méfiance. C’est le travail concret  réalisé par les membres de l’Association auprès des personnes qui l’ont sollicité qui a permis de convaincre de la crédibilité des objectifs et des moyens mis en œuvre par l’Association, en associant tous ses membres, usagers et non usagers.

Les éléments du contexte :


En France

1. Des Associations d’usagers, ex-usagers, qui ont peu d’adhérents en comparaison des pays du Nord de l’Europe, pratiquent l’entraide (visites de personnes hospitalisées, groupes de réflexions et de débats, organisation d’ateliers, d’activités le week-end.). Depuis janvier 1997, les usagers peuvent être représentés dans les Conseils d’Administration des hôpitaux mais ce sont les associations de familles (UDAF, UNAFAM) ou d’handicapés physiques qui ont été nommées par les préfets dans la majorité des départements et non les intéressés eux-mêmes pour siéger. Les associations d’usagers se sont fédérées dans la Fédération Nationale des Associations de patients Psy (FNAP Psy) . Pourtant, la participation de cette Fédération au mouvement européen des usagers de la santé Mentale est encore embryonnaire. En France, se reconnaître ex-malade, patient ou usager de la psychiatrie représente un stigmate qu’il est difficile d’assumer.

2. Les prises en charge sont encore trop souvent paternalistes, organisées autour des médecins et de la référence à un savoir institué. Le secret professionnel est le plus souvent opposé aux personnes désireuses d’avoir accès à leur dossier médical, malgré l’évolution des lois qui vont dans un sens de consultation de type consumériste des usagers des services. La dimension contractuelle du soin est problématique et la notion de bon et de mauvais malade très active dans les institutions. La création du secteur avec une réduction des lits d’hospitalisation se limite bien souvent à un encadrement de la population des malades mentaux par l’utilisation de médicaments et la mise sous mesure de protection comme la tutelle ou curatelle de façon plutôt systématique. Des dispositifs de soins et de contrôle remplacent peu à peu les murs de l’institution, sans que les relations entre patients, professionnels et entourage changent. La parole de l’usager en matière de ségrégation est volontairement refoulée à une époque où est privilégiée une gestion des populations avec l’aide de dispositifs médico-socio-administratifs. Ainsi se met en place un dispositif de maîtrise du fou dans la cité conjuguant le CMP (Centre médico-psychologique), le neuroleptique (de préférence retard) et la mesure de protection (Tutelle/curatelle qui dérive de la gestion des biens à la gestion de la personne ). Quinze ans après la promulgation de la loi instituant le secteur, ce dernier s’impose sous l’impératif des restrictions économiques, qui de fait rend l’hospitalisation obsolète, mais en oubliant les objectifs humanistes des désaliénistes des années 70.

3.  Les notions de recours et de médiations sont facilement suspectes dans une société où les droits qui sont inscrits dans les lois, sans être toujours respectés, sont valorisés au détriment d’un droit et du respect des personnes vécus dans un lien social. L’advocacy  entre dans le champ de la médiation, de la voie de recours et du contrat, qui se développe comme pratique sociale mais qui reste difficile à accepter pour les professionnels qui tolèrent mal le regard du « tiers » et pour les usagers qui se sentent disqualifiés et sont, à juste titre, méfiants par rapport aux initiatives des professionnels.

4.  Le Mouvement de réhabilitation psycho-sociale rassemble des pratiques et des théories hétéroclites et tend à supplanter les approches plus psychanalytiques, qui étaient celles de la thérapie institutionnelle. Ce mouvement a beaucoup de difficulté à prendre en compte la parole du sujet dans l’originalité de son expérience et de son vécu, il tend à multiplier les protocoles et les dispositifs de soins — du sanitaire au social — selon, le plus souvent, le seul point de vue des professionnels. C’est un dispositif de soin.

5.  Le droit des malades est encore largement ignoré, malgré la charte des malades hospitalisés et les procédures d’accréditation en cours dans les hôpitaux publics.


En Europe : dans les pays du Nord

Il existe deux sortes d’Advocacy : l’Advocacy et le self-advocacy.

L’un est assuré avec l’aide de professionnels et l’autre par des usagers qui sont advocates pour d’autres usagers. 

Nous développerons cette partie dans le chapitre III.


Dans une première structuration de l’Association, les usagers sont en parité numérique dans le Conseil d'Administration (5 sur 10) et en majorité dans le bureau (4/7). L’Association n’est composée que de personnes physiques, bénévoles, parlant en leur nom propre. Le jeu démocratique fait que l’appartenance sociale se répartit de manière intéressante. Des objectifs d’actions concrètes à mener sont alors définis :


1°) Répondre aux demandes d'aide en terme d'Advocacy.


2°) Créer un réseau de membres actifs, créer un bulletin pour communiquer, faire connaître les actions réalisées pour la défense des droits et des personnes, intervenir dans la presse et dans les congrès.


3°) Mener la recherche sur le fonctionnement des C.D.H.P. (Commissions départementales des hospitalisations psychiatriques prévues par la loi de 1990) sur des départements pilotes et la coordonner au niveau national.


4°) Adapter en France le questionnaire de satisfaction des usagers et voir comment les services acceptent qu'on le soumette aux usagers, en commençant par les départements pilotes.


5°) Participer à la construction européenne dans ce domaine.


Pendant cette première année les réalisations de l’Association sont nombreuses, notamment par le nombre de personnes qui sollicitent l’intervention de l’Association, la participation à de nombreux débats publics, la réalisation d’un bulletin d’information, le Mégaphone.

L’Association est au travail. Les demandes d’intervention nous demandent un travail d’évaluation, réalisé par les membres du bureau, pour apporter un soutien efficace aux personnes. Une réécriture de l’article 2 des statuts permet de redéfinir les limites d’intervention de l’Association et deux projets ont été déposés à l’appréciation de la Commission Européenne dans le Cadre du programme pour l’égalité des chances des personnes handicapées en juin 1997. Lors de la journée mondiale de la santé mentale le 10 octobre 1997, organisée par la Fédération Française de Santé Mentale, l’Association est organisatrice d’une table ronde sur l’advocacy, où sont présents de nombreux participants étrangers.

Dans les mois qui suivent, l’Association va connaître une « crise de croissance » autour de la question de savoir si elle doit être ou non une association exclusivement composée d’usagers ou une association jouant un rôle de médiation dans les situations de préjudice et de conflit, étant entendu évidemment que les usagers sont pivots, présents et responsables de l’association en collaboration avec d’autres et que l’association contribue au développement de la parole spécifique des usagers.

C’est l’Assemblée Générale du 31 janvier 1998 qui tranchera : L'originalité de notre association est de réunir des "usagers", des "professionnels", des "parents" et des "personnes de la société civile", tous bénévoles, dans une action qui vise à aider les personnes en difficulté psychologique, les usagers en santé mentale et les handicapés à prendre la parole et à se faire entendre aussi bien pour défendre leurs droits que dans les actes courants de la vie quotidienne. Chacun intervient à titre personnel, sans qu’une « discrimination positive » ne donne la suprématie à une catégorie de personnes. C’est l’engagement personnel par rapport aux buts de l’Association qui est privilégié. 

L’association Advocacy France a pour but de soutenir la parole de ceux qui, en raison de leur souffrance psychique et/ou de leur statuts au sein des dispositifs d’assistance, ont le sentiment d’être victime de discrimination, de mesures privatives de liberté individuelle, d’exclusion, de non reconnaissance de leur dignité d’homme.

Un nouveau Conseil d’Administration se constitue associant des bénévoles tant usagers, que personnes handicapées, professionnels, tous membres de la société civile persuadés que la multiplicité des points de vue et des expériences est autant un atout pour promouvoir l’advocacy en France.

La nouvelle équipe au travail dans l’Association est ainsi confrontée à la question du tiers médiateur mis au banc d’essai dans un contexte de ségrégation des personnes handicapées. Elle peut s’inscrire naturellement dans le programme d’échange européen « Transfert de compétences pour promouvoir l’Advocacy en France » dans le cadre du programme pour l’égalité des chances des personnes handicapées. Dans ce projet, présenté et accepté par la communauté européenne, l’ambition du projet était d’obtenir un certain nombre d’informations sur les pratiques et le concept d’advocacy pour enrichir la réflexion collective déjà à l’œuvre dans l’Association. 

L’idée était de commencer ce grand projet par une collecte d’informations en Angleterre et en Italie et de confronter les expériences de ces nouveaux partenaires à la réalité française. 

Cet objectif a été totalement atteint. Nous avons collecté des informations qui ont été mises en corrélation avec les organisations spécifiques des prises en charge dans chaque pays, de l’état des problèmes tel qu’il se posait en terme de problématiques et de moyens d’action. La confrontation des modèles a été aussi l’occasion de prendre le recul de la réflexion sur les effets de « vision du monde » de chaque culture. La collecte d’informations auprès des partenaires a permis de disposer aujourd’hui d’une documentation dont la traduction en français va pouvoir faire l’objet d’une large diffusion 

La création d’un réseau d’échange et de coopération européen a lui aussi été atteint. Il repose sur une connaissance et des liens amicaux entre des personnes et des associations à travers l’Europe et surtout sur la confiance réciproque qui a pu se développer.

Ce travail, dans l’esprit de l’Association et dans l’esprit du programme pour l’égalité des chances des personnes handicapées, ne pouvait et ne devait se faire qu’à travers la prise de responsabilité des personnes handicapées. Les personnes handicapées participantes ont pris l’initiative d’interviews, de prises d’informations, de prises de vue. Elles ont pu expérimenter un nouveau rôle, une nouvelle façon d’être reconnue, valorisée. Un tel acquis de socialisation permet de penser qu’elles pourront souhaiter reproduire dans d’autres circonstances et notamment dans l’action collective ces initiatives et ne plus douter de leurs capacités. 

La coordination du travail se fait donc par un ajustement mutuel, où s’échangent expériences, compétences, savoir-faire sans contrôle hiérarchique, reposant sur des relations interpersonnelles fortes, des communications verbales et non verbales. Des moments de convivialité permettent de « souder » le groupe. 

Le choix de travailler entre usagers et non usagers, dans une association qui n’est pas représentative des usagers, met en avant un objectif prioritaire, celui de se donner les moyens et de créer les conditions d’une élaboration collective du projet. Mais comment penser cette coopération entre personnes au statut social très divergent, comment valoriser l’expérience de la personne confrontée à une souffrance psychique, tenir compte du handicap et des effets de la stigmatisation des personnes étiquetées malades mentaux et handicapés ? L’Association ne peut se contenter de privilégier une coopération de ses membres sans tenir compte de cette asymétrie de statuts entre ces acteurs, aussi c’est une coopération solidaire qu’elle doit viser. Cet aspect est apparu de façon probante dans l’Association depuis le séminaire européen de novembre 1998 qui a sans doute contribué à l’émergence de cette exigence. Les premiers pas de l’Association voulait faire reconnaître l’association, conçue comme une alliance entre usagers et non usagers, comme une organisation efficace visant à changer les représentations, tant sur la maladie et le handicap que sur la citoyenneté, et à créer, ou plutôt d’adapter en France, la fonction d’advocate. Cette fonction, qui consiste à soutenir la parole et faire valoir le point de vue de la personne stigmatisée ou disqualifiée, est apparue comme ne pouvant être que le résultat d’une co-construction de savoirs et de croisement de compétences entre tous les acteurs engagés dans l’Association. C’est donc progressivement que l’Association et ses membres pensent l’action collective d’abord dans un modèle coopératif puis dans un modèle solidaire. Pour preuve, voici qu’apparaît le terme de co-fraternité dans le rapport remis à la commission européenne, quelques mois après le premier séminaire européen. Les membres du Conseil d’administration, qui ont participé aux différents voyages, ont pu écrire dans le rapport remis à la commission européenne : « Ce que nous sommes en tant que collectif, dans cette dimension de co-fraternité, et ce que nous représentons ainsi pour les autres, a au moins autant d’importance que ce que nous proclamons et cherchons à faire valoir. Il s’agit d’un changement de pratiques propre à changer nos représentations des autres et du monde. 

Au sein de la mouvance d’advocacy, la notion même de dignité des personnes prend tout son sens dans la mesure où elle n’est pas une valeur attribuée, liée à un droit formel et somme toute externe aux personnes, (handicapées ou non handicapées), mais un vécu commun où chacun a sa place. Cette place, il la trouve parce qu’il y a partage d’un objectif commun, co-construction d’un sens dans une action collective. On se retrouve, non pas dans une recherche d’êtres semblables, mais dans une recherche d’enrichissements mutuels, faits de nos différences et de nos complémentarités, autour de buts communs : faire reconnaître les droits et la parole de la personne handicapée, stigmatisée. Cela se traduit par des actions concrètes de terrain ». 

L’Association aujourd’hui

- 1997 / 1998, Période de démarrage : quatre réunions pour élire son CA et définir objectifs et moyens d’action. Advocacy France obtient un financement de la Commission de Bruxelles et met en œuvre un programme d’Echange Européen « Transfert de compétences pour promouvoir l’Advocacy en France ». Elle organise un premier séminaire européen sur les bases d’un travail commun usagers / non usagers.
- 1998 / 2000, Période de reconnaissance et de développement : Advocacy France s’inscrit dans le Programme Européen «  Développement de l’Accessibilité au Recours en Santé Mentale ». Cette fois, elle accède au statut de pilote et se voit confier un budget plus important obtenant ainsi sa première reconnaissance –au niveau européen. Elle organise son deuxième séminaire.
Elle fait venir en France 3 experts, du Réseau Européen des Usagers et Survivants de la psychiatrie, responsables d’associations d’usagers dans leur pays. A Caen, la Radio locale TSF98 a diffusé une interview de Roger CONRARDY dans le cadre de la venue de ces experts européens.

Elle structure une délégation régionale Advocacy –Caen-Basse Normandie, avec un bureau à Caen où travaillent trois personnes Cadre, emploi-jeune et CES.
Elle crée la CEDI, Commission d’Evaluation des Demandes d’Intervention et se trouve renforcée dans l’idée qu’il y a un besoin non satisfait (le nombre des demandes va croissant).
Le nombre des sollicitations par des organismes ministériels ou associatifs augmente également. L’association intervient par exemple pour ce qui est du droit du malade dans un groupe de travail réuni par la fédération hospitalière française autour de Claude EVIN. Elle est choisie comme partenaire français, un des quatre pays dans le cadre d’un projet européen « Promouvoir l’inclusion sociale des personnes ayants des problèmes psychosociaux » piloté par Santé Mentale Europe et le Réseau Européen des Usagers et Survivants de la Psychiatrie. Advocacy France est aussi associée à un groupe de travail sur Caen avec le CCAS et la Mission Locale « Nouveaux emplois, nouveaux projets, insertion des personnes handicapées dans la ville » . Elle est en contact avec le Médiateur de la République pour développer des médiations de proximité et a participé aux Etats Généraux de la Santé à l’initiative de Bernard Kouchner, alors Secrétaire d’Etat à la Santé.

Nous sommes intervenus sur France Inter dans le cadre de l’émission de Patricia Martin, le Point d’Inter, à 10h à l’occasion de la sortie du livre de Paolo COELHO « Véronika décide de mourir ». André BITTON a témoigné de son expérience comme personne hospitalisée sous contrainte. Nous sommes intervenus sur la 5, dans le Journal de la Santé. Le thème de l’émission portait sur le vécu des malades dans le cadre de soins sous contrainte. La participation de l’Association a occupé les ¾ du temps du reportage. De très nombreux appels ont succédés à ces émissions, montrant que le besoin de recours est manifeste et quantitativement important dès lors que la légitimité du droit au recours est reconnue. Par ailleurs, cinq adhérents de l’Association, dont quatre usagers, et deux membres de France Dépression ont été longuement interviewés par Benoît COLOMBAT de France Inter. Cette émission n’a pas été diffusée, pour l’instant, pour des raisons de programme.

130 adhérents sur toute la France. Le Conseil d’ Administration élu et son bureau comprend : 8 personnes usagers, ex-usagers, handicapées, dont 2 exerçant une activité salariée en milieu ordinaire ou protégé, 2 assistantes sociales, 1 psychologue, 2 médecins en retraite, 1 responsable de formation des CEMEA, 1 chercheur du CTNERHI, 1 directeur d’établissement, une mère de famille, 2 infirmiers. Tous sont engagés de façon personnelle et bénévole.

La galère

L’Association s’est développée dans un environnement extrêmement difficile. L’audience rencontrée au niveau européen fait ressortir par contraste la difficulté que nous avons eu de nous faire reconnaître par les décideurs politiques au niveau national surtout, et , à un degré moindre mais réel, à un niveau local. Partout cependant, nous avons été reçus avec une extrême courtoisie et souvent un intérêt personnel évident de l’interlocuteur qui terminait souvent le rendez- vous par un regret : « je ne vois pas dans quel programme vous prendre en compte, vous êtes en avance de 10, de 15, peut-être même 20 ans » . Pour avoir l’agrément de l’embauche d’un emploi-jeune nous avons du livrer une lutte titanesque. 

Bien évidemment, tenir dans la durée la capacité de porter, par des moyens bénévoles, le projet d’advocacy a été une de nos ambitions. Bien évidemment, nous comptons sur ce livre pour être un outil de communication positif avec les décideurs politiques en France. 

Malgré le soutien indéfectible de personnalités comme Jacques Ladsous, vice-président du Conseil Supérieur du Travail Social ou Jean Michel Belorgey, conseiller d’état, malgré le soutien et l’intérêt manifestés à différentes reprises par le Médiateur de la République, les barrages, les empêchements l’ont emporté jusqu’à présent sur la volonté politique en France, alors que celle-ci s’est clairement manifestée au niveau de la Communauté Européenne fidèle à sa résolution « une civilisation se mesure à sa façon de traiter ses groupes les plus vulnérables. N’oublions pas que les citoyens en soin n’en sont pas moins citoyens dont la voix doit être entendue, les opinions respectées, les droits défendus » (CE 1990). Pourtant la France occupe une place majeure au sein de l’union européenne.

Par ailleurs, malgré les moyens limités de l’Association, nous avons bénéficié d’une tribune non négligeable au niveau des médias, où de gros efforts restent à faire.

Comment comprendre ce paradoxe ?

Il ne suffit pas de faire l’analyse que la politique de santé mentale en France est déterminée par une vision médicale de la déraison et confiée aux seuls psychiatres, représentants laïcs du pouvoir religieux d’antan. Aussi l’administration a-t-elle jusqu’à présent été prudente envers ce qui pouvait être perçu comme une mise en cause du pouvoir médical. L’outrance du recours juridique aux Etats Unis fait à juste titre peur en France et le fait que – parce que l’advocacy est intraduisible – nous ayons gardé un vocable anglais a renforcé cette peur chez nos interlocuteurs. D’une manière excessive et injustifiée car le pouvoir, tant administratif que médical, se défend en France très fort et très maladroitement face à la revendication d’être individuel.

Dans le mode de fonctionnement administratif et médical français ça se passe toujours comme si la prise en compte individuelle pouvait remettre en cause le système mis en place pour tous. Cela est paradoxale en psychiatrie où la personne en souffrance psychique est censée trouver refuge !

« Ce qui se conçoit bien…. », pourtant combien de fois, à des questions simples, le refus de réponse nous fut justifié par l’argument d’autorité. Certes, le secret médical doit préserver la personne dite malade, mais qu’en est-il lorsque c’est elle même qui demande une information sur sa situation ? Comment ne pas renforcer les réactions interprétatives chez une personne qui se voit entourée d’un mur de silence, quand une parole juste, donnée au bon moment pourrait l’aider à trouver du sens à sa situation ? Les soignants se retranchent dans leur statut et se rendent inaccessibles au nom de la procédure de soin. Ils se protègent. Mais de quoi, au fait ? Ce qui est en cause, ce n’est pas le rôle de la personne, mais la manière dont elle l’interprète, dont elle investit son personnage. Le même phénomène se retrouve chez les juges qui nous ont manifesté des accueils extrêmement variés. Certains acceptaient notre présence en audience, comme témoins. D’autres la récusaient d’emblée, alors même qu’une demande écrite avec présentation de l’Association était préalablement envoyée à ces magistrats. 

S’il existe des variables personnelles, les « refus d’entendre », les « arguments d’autorité » ne constituent en rien une exception. Ils sont facilités par un système où savoir et pouvoir sont légitimés face à la « vérité » de la personne.

Chapitre III

Les actions en France

L’aide au recours 


L’une des actions les plus importantes concernant l’aide au recours a été la constitution d’une Commission d’Etudes des Demandes d’Intervention (CEDI).

Cette commission a pour spécificité de s’appuyer sur la richesse des expériences et des points de vue, aussi bien celui des patients/usagers que des professionnels de différentes disciplines membres de la commission. Comme dans les autres instances de l’Association, c’est la mise en commun de ces expériences qui permet aux membres de la commission de construire un cadre de référence et de valeurs communes. La commission a pour mission d’analyser la demande qui est faite et d’y répondre dans un souci d’entraide mutuelle. Elle définit le type d’aide le plus adapté et la personne la mieux placée pour être l’agent de cette aide.

La Commission d’Etudes des Demandes d’Intervention s’est réunie deux fois par mois avec cinq personnes, dont trois usagers et deux professionnels. Les demandes nous sont arrivées d’abord par le bouche à oreille, par le biais des Associations d’usagers, des Associations de parents (UNAFAM), des services sociaux. Enfin une inflation de demandes a été constatée à partir de notre présentation dans un livre de C. Derivery, l’ENFER, et de nos différentes interventions dans les médias (Radio, TV). Ceci démontre le réel besoin des personnes et l’absence d’interlocuteurs pouvant répondre à ces demandes de recours.

Pendant la durée du projet européen, l’Association a reçu une centaine de demandes. Elles ont généralement été formulées pour la première fois au téléphone, parfois maladroitement. Les appels parviennent soit au bureau de l’Association Caen-Basse Normandie, soit au siège de l’Association Advocacy-France. Bien souvent la difficulté de formuler une demande écrite donne lieu à des échanges téléphoniques, à des rendez-vous préalables à cette demande. Les demandes émanent de toute la France. 59 de ces demandes ont été suivies d’une formulation écrite nécessaire à notre intervention.


Nous présentons ici :

- une présentation de la CEDI

- une analyse des échanges téléphoniques

-une étude des demandes écrites

- des exemples d’interventions

- le rapport d’évaluation du travail de la commission réalisé par un membre (usager) de la commission

1. Présentation de la Commission d’Etudes des Demandes d’Intervention (CEDI)


La Commission est composée de bénévoles - usagers et non usagers, patients, ex-patients, professionnels ou autres personnes de la société civile — toutes sont des personnes militantes et concernées par les droits de l’homme et les problèmes psy.


La démarche et la méthodologie sont exposées ainsi au demandeur : « Ces bénévoles travaillent ensemble pour vous aider à faire entendre votre point de vue, vous informer de vos droits, vous indiquer des personnes ressources (médecins, avocat, etc…), vous soutenir dans les démarches que vous voulez entreprendre. Si cela est possible et si vous le souhaitez, nous pouvons désigner un de ces membres qui pourra vous accompagner dans certaines démarches. Nous formulons un avis mais vous restez maître des démarches que vous souhaitez entreprendre. Il ne s’agit pas de vous représenter car nous ne sommes pas des avocats. » 

C’est pourquoi il est important que la personne concernée nous contacte directement, (éventuellement, si nécessaire, avec l’aide d’une autre personne) et nous autorise à faire les courriers qui sembleraient nécessaires pour faire évoluer sa situation. 


La commission est une des nombreuses actions de l’Association Advocacy France, qui a pour buts de faire évoluer le droit, les pratiques et changer les représentations négatives attachées aux personnes ayant des problème psy.

La démarche de l’Association, comme celle de la commission, est donc basée sur l’entraide et non sur la création d’un service spécialisé. L’Association se réserve le droit et se fait un devoir d’utiliser de façon anonyme et respectueuse les dossiers confiés à la CEDI pour permettre de faire connaître aux autorités compétentes en France et en Europe les besoins, les dysfonctionnements, les manquements aux droits dont sont victimes les personnes. Enfin, notre souhait de militants c’est que toutes personnes aidées puissent à son tour devenir "aidantes" et devenir un acteur de changement au sein de l’Association. 

2. Les échanges téléphoniques


Les différents appels téléphoniques étaient en général des demandes de réassurance, de conseils, d’information sur les droits, voire d’appels de détresse qui demandaient une écoute, un échange basé sur l’empathie ou la sympathie et ne relevaient pas forcément d’une étude de la CEDI. Chaque fois ces appels ont été transmis à la commission 


Nous pouvons comptabiliser une cinquantaine d’appels très variés, non suivis de demandes écrites. En voici quelques exemples : 

1. 23h : Une mère vient de signer une demande d’hospitalisation sur demande d’un tiers (HDT) pour sa fille qui vient de faire une tentative de suicide. Elle est anxieuse. Elle ne mesure pas les conséquences de son geste. Questions de droits, mais aussi questions sur les conséquences de son acte pour l’avenir de sa fille. Ces questions, elle n’a pu les poser au médecin et à l’institution où cet acte était banalisé. Elle rappellera quelques jours plus tard avec une demande d’adresse d’un psychothérapeute et nous pourrons l’amener à comprendre d’accompagner sa fille à faire elle-même sa démarche. Un dernier appel téléphonique émanera de la fille elle-même qui nous demandera de la conseiller dans ce sens.

2. Une jeune femme appelle car elle est persuadée que ses parents l’ont mise sous tutelle, sans qu’elle le sache, car elle se présente à sa banque où on lui refuse l’accès à son argent. Très anxieuse, elle veut nous rencontrer. Elle n’arrivera pas à formuler une demande écrite à la CEDI. Nous l’informons d’abord sur les dispositions légales des mesures de protection. Puis, nous comprenons que ses parents exercent un contrôle illégal sur la gestion de son argent en faisant pression sur la banque dont ils connaissent bien le personnel et en utilisant pour ce faire leur situation sociale. Une démarche auprès du Tribunal d’Instance lui permet de vérifier qu’aucune procédure n’a été et n’est en cours. Elle peut prendre des mesures pour retrouver sa liberté d’action.

3. Une personne demande du soutien car aucun médecin spécialiste ou généraliste ne veut prendre en compte des problèmes de souffrances physiques car elle est en invalidité pour des raisons de maladie psychiatrique. Cette demande a nécessité de nombreuses heures d’écoute de la personne de type « téléphonie sociale ».

4. Un jeune homme désire venir habiter Paris et demande les modalités pour changer de secteur et trouver un hébergement. Nous l’avons mis en contact avec « le Fil retrouvé » (Association d’usagers à Paris). Beaucoup d’appels concernent la recherche d’un médecin de confiance ou demandent de l’aide pour changer de médecin lorsque les personnes ont à faire face à un changement de médecin imposé dans le cadre de la sectorisation. Il s’agit de pouvoir exercer le droit de pouvoir choisir son médecin.

5. Une personne, ancien chef d’entreprise, s’informe de ce qu’est la curatelle. Souffrant de maladie maniaco-dépressive, son avocat lui conseille cette mesure de protection pour que le tribunal de commerce puisse prendre en compte son état de santé dans la liquidation judiciaire de son entreprise.

6. Une jeune allemande est hospitalisée en HDT. Elle ne connaît pas la loi. Elle ne sait même pas qu’elle est en HDT au moment de son appel et donc ne peut argumenter pour négocier sa sortie avec son médecin. Elle demande un avocat. Nous l’informons et la conseillons. La négociation aboutit au bout d’un mois d’hospitalisation.

7. Une femme nous appelle pour nous rencontrer et nous raconter son histoire. Elle n’a pas besoin d’une intervention particulière mais voudrait savoir si ce qu’elle a vécu est unique et si dans son histoire c’est elle qui est qui folle ou l’institution. Elle avait été emmenée à l’hôpital psychiatrique par son employeur (le rectorat de l’université). Nous la mettons en contact avec les associations d’usagers et elle se propose de rejoindre notre association.

3. Les Demandes adressées par écrit à la CEDI

1/ Caractéristiques des demandeurs 

1.1- Champ social de la demande :

	Champ social
	Hospitalisa

-tion sous contrainte
	Mesure de protection
	Ségrégation/

discrimination
	TOTAL

	Effectif
	12
	18
	29
	59

	pourcentage
	20,3
	30,5
	49 ,2
	100


a) Hospitalisation sous contrainte : au moment de la demande écrite les personnes sont ou ont été, ou sont menacées d’être hospitalisées sous contrainte et identifient l’hospitalisation sous contrainte comme un préjudice à l’origine de leurs difficultés.

b) Mesure de protection : au moment de la demande écrite les personnes sont ou ont été, ou sont menacées d’être l’objet d’une mesure de protection et identifie la mesure de protection comme à l’origine de leurs difficultés.
c) Ségrégation - discrimination : Le problème relève de tout ce qui concerne la vie sociale de la personne malade mentale. L’accès au dossier médical est une revendication importante, mais aussi d’autres problèmes : orientations imposées par les services de soins, décisions des commissions professionnelles de reclassement ou d’attribution des ressources, problèmes familiaux, garde d’enfants, droit du choix de son médecin, etc…Il est intéressant de relever que ce secteur concerne la moitié des demandes écrites et qu’il s’agit de problèmes d’accès aux droits et d’abus de pouvoir (ou d’actes vécus comme tels) dans les actes ordinaires de la vie civile dans la cité de la personne handicapée. 
d) Place du recours judiciaire :
Cette place est extrêmement relative. 12 demandes ont un caractère judiciaire (20%) : 8 d’entre elles (2/3) concernent des personnes déjà engagées dans des procédures, parfois depuis de longues années ; 4 (6,7 % des demandes écrites) concernent des personnes dont le dossier relevait à l’évidence et exclusivement d’une procédure judiciaire.

1.2- Répartition par sexe :

	Sexe
	homme
	femme
	Total 

	Effectif
	30
	29
	59

	Pourcentage
	50,8
	49,2
	100


Dans ce tableau nous pouvons voir que le nombre d’hommes et de femmes est équilibré. 

1.3- Répartition par âge : 

	Age
	20-30
	30-40
	40-50
	50-60
	60-70
	Plus 70

	Effectif
	10
	14
	20
	8
	5
	2

	Pourcentage
	17,3
	23,7
	33,8
	13,5
	8,4
	3,3


71% des personnes ont entre 30 et 60 ans. 

57,6% des personnes (plus de la moitié, moins des 2/3) ont entre 30 et 50 ans. 

Dont 23,7 % entre 30 et 40 et 33,8 % (1/3) entre 40 et 50.

13,5% ont entre 50 et 60 ans

17% des personnes ont entre 20 et 30 ans et moins de 12% seulement (11,8%) ont plus de 60 ans.

Nous pouvons faire l’hypothèse que la tranche d’âge 30-50 ans correspond à celle des personnes prises en charge par les différentes institutions psychiatriques.

1.4- La répartition géographique : 

	Régions
	Ile de France
	Province
	TOTAL

	effectif
	30
	29
	59

	pourcentage
	50,8
	49,2
	100


Les demandes sont équilibrées entre l’Ile de France et la Province.

Le fait que la moitié des demandes émanent de la province est à lire en lien avec la difficulté rencontrée par la commission pour accompagner les personnes dans des démarches de médiation, là où manquent des membres de l’Association prêts à servir de relais. Ce fait explique que nombre d’interventions se sont faites par courrier ou téléphone. C’est un des points préoccupants pour les membres de la commission que de trouver ces relais ou de dégager du temps et de l’argent pour organiser des accompagnements sur la province.

Les départements des demandeurs montrent la dispersion géographique. Ceux sont : 02, 03, 13, 14, 25, 28, 35, 45, 60, 61, 66, 68, 79, 83, 84.

2. Analyse des demandes d’intervention

	Demandes
	Sortie d’hospitali

sation


	Relation avec

Médecins


	Obligation de soin
	Dossier médical
	Orientations projets
	Droits fondamentaux

Droits sociaux
	

	Effectif
	12
	6
	4
	4
	6
	13
	

	Pourcentage
	15,2
	7,6
	5,05
	5,05
	7,6
	16,5
	

	

	Demandes
	Relation avec tuteur/curateur/

Mandataire


	Levée tut/curatelle
	Problèmes CAT
	Commission médicale du travail
	placement enfant
	Problèmes de famille, divorce, voisinage
	total

	Effectif
	6
	9
	2
	4
	4
	9
	79

	Pourcentage
	7,6
	11,4
	2,5
	5,05
	5,05
	11,4
	100


1. Ce tableau met en relief qu’une même personnes peut avoir différents problèmes : par exemple, des difficultés pour obtenir son dossier médical et être confronté à des menaces de placement de son enfant. Ce qui explique que nous avons recensé 79 types de demandes pour 59 dossiers. 

2. En effet, 17 dossiers portent plusieurs demandes :.14 dossiers expriment deux demandes différentes et 3 dossiers comportent trois demandes complémentaires.

3. 10 des 17 dossiers émanent de personnes en prise à un problème lié à une hospitalisation sous contrainte et une demande de sortie d’hôpital. Ce chiffre est à mettre en rapport avec l’effectif de 12 dans cette rubrique. Dans 6 cas sur 10, il y a 6 cas associés avec un problème familial ou de voisinage (3) ou de retrait d’enfant (3). 2 cas contestent l’orientation qui leur est proposée comme condition à la sortie de l’hôpital. Il convient de rajouter une personne qui conteste l’obligation de soin. Il faut souligner qu’une seule de ces 10 demandes est associée avec une revendication relative aux autres droits fondamentaux et sociaux. 

4. Outre les cas déjà cités, 4 dossiers associent une demande relative à un problème familial ou de voisinage avec celui des droits fondamentaux (2), l’accès au dossier médical(1), la levée de tutelle (1). 3 autres dossiers associent la revendication de levée de tutelle avec la question des droits fondamentaux et l’obligation de soin ou avec celle de l’orientation. Un dossier, enfin, associe droits fondamentaux et relation au tuteur. 

3/ La grande diversité de s problèmes traités :


Cette diversité est reflétée par le grand nombre de rubriques du précédent tableau, il convient maintenant de tenter des regroupements et d’expliciter ces rubriques.

Nous pouvons les regrouper autour de 4 thèmes généraux :

- L’ensemble des problèmes liés au pouvoir médical ; 

- L’ensemble des problèmes liés aux droits fondamentaux et sociaux ;

- L’ensemble des problèmes liés à la mise sous mesure de protection et les relation avec le gérant de la mesure ;

- L’ensemble des problèmes relatifs à la vie sociale, qu’il s’agisse de la vie quotidienne familiale ou du monde du travail. 

Comme nous l’avons dit, chez une même personne les problèmes sont souvent intriqués les uns dans les autres.

3.1- L’ensemble des problèmes liés au pouvoir médical représentent 32 dossiers, soit 40,5% des demandes qui nous sont parvenues, mais ce chiffre recouvre en fait une grande diversité de besoins et de vécus de préjudice. 


Les demandes d’aide par rapport à un désir de sortie d’hôpital, d’explication, d’information, d’écoute, de compréhension, de négociation dans les situations d’hospitalisation sous contrainte (12) représentent 15% des demandes et plus du tiers de cet ensemble. Du fait de la législation française les problèmes administratifs et médicaux sont intimement liés et il est parfois difficile de trouver un interlocuteur. L’existence des CDHP (Commission Départementale d’Hospitalisation Psychiatrique) est ici indispensable, mais leur visibilité et leur accessibilité restent difficiles alors qu’elles restent suspectes pour l’usager de collusion avec le service qui le retient, investie qu’elle est comme lui du pouvoir médical.


L’Obligation de soin (avec menace d’un retour à l’hôpital psychiatrique) concerne deux personnes âgées placées en maison de retraite à qui il est fait obligation d’un traitement neuroleptique retard et deux autres pour lesquelles la sortie de l’hôpital se fait sous condition d’accepter pour l’une une visite journalière au Centre Médico-Psychologique et l’autre l’acceptation d’une visite à domicile d’infirmier. 


La catégorie intitulée orientations/projets recouvrent deux types de demandes à la fois différentes et complémentaires d’une part une aide au recours face à des décisions concernant l’avenir d’une personne prises par les services et que la personne récuse sans pouvoir se faire entendre de ces services, d’autre part des demandes d’adresses de structures adaptées aux problèmes de la personne et des demandes de mise en relation avec des personnes permettant de trouver des solutions à un problèmes d’hébergement ou de prise en charge.


Quand les personnes sont en butte à un problème de relation avec leur médecin, leur demande peut être aussi bien de les aider à se faire entendre, que de rechercher une alternatives qui leur donnera satisfaction. Le rêve de trouver un médecin idéal est parfois présent dans cette démarche.


L’accès au dossier médical est une question qui articule la question du pouvoir médical avec celle des droits fondamentaux. Les pratiques d’autorité associées à la complexité des textes réglementaires nous amènent à soutenir la démarche des personnes désireuses d’accéder à l’information. 

3.2- L’ensemble des problèmes liés aux droits fondamentaux et sociaux :

La catégorie Droits Fondamentaux recouvre des demandes diverses (13 soit 16,5% des demandes) : allant de recevoir du courrier et téléphoner pendant une hospitalisation ; ou encore celui de ne pas payer son forfait hospitalier car la personne est hospitalisée en Hospitalisation d’Office ; Certains revendiquent le droit à l’information (exemple : parents se heurtant au silence des soignants face au suicide de leur fils) ; d’autres se vivent réellement persécutés par des caisses d’assurance maladie ou des imbroglios administratifs ; certains sont à la recherche d’une documentation juridique a priori ; tel autre se verra refuser sa levée de H.O (hospitalisation d’office) par le pouvoir administratif quand son médecin se bat pour sa sortie. Deux cas revendiquent le droit d’être responsables, l’une de pouvoir se marier, l’autre de pouvoir élever son enfant handicapé. D’autres, enfin, revendiquent les droits humains fondamentaux face à leur sentiment d’une vie entière gâchée par le passage en psychiatrie.

3.3- L’ensemble des problèmes liés à la mise sous mesure de protection et les relations avec le gérant de la mesure :

Elles représentent 19% des demandes. Cependant, le problème à résoudre et l’interlocuteur ne sont pas les mêmes. La décision d’une mesure de protection est prise par le juge des tutelles (60 % des demandes dans ce secteur). Elle ne fait pas l’objet d’une procédure contradictoire. Les personnes qui sollicitent notre aide demandent à être entendues par le juge. Souvent, elles vivent cette décision comme une mesure arbitraire, privative de liberté individuelle, plus que comme une mesure de protection. 

La difficulté de relations avec les tuteurs, curateurs, ou mandataires spéciaux est toujours très présente dans les demandes de médiation. C’est fréquemment pour obtenir des renseignements sur la gestion de ses propres affaires, mais quelquefois ces demandes concernent même le versement régulier d’un  revenu ou le paiement d’un loyer. Le champ d’intervention des gérants de mesures de protection qui devrait être circonscris à la gestion des biens s’étend à bien d’autres décisions concernant le domaine de la vie quotidienne (allant de la décision de l’euthanasie des chats d’une personne à l’autorisation dans certains actes de la vie civile) prises trop souvent sans concertation avec l’intéressé.

3.4- L’ensemble des problèmes relatifs à la vie sociale (19 demandes) représentent 24% des demandes. Elles se déclinent entre les difficultés familiales et de voisinage (9) et des problèmes de retrait d’enfant (4) d’une part (16,5%), et des difficultés professionnelles (7,5%) en CAT (2) et en milieu ordinaire (4) d’autre part.


La maladie mentale génère de nombreux problèmes de relation au sein des familles (entre parents et enfants, frères et sœurs, mari et femme, etc..). Le malade en retire souvent le sentiment d’être la victime des autres, d’autant plus facilement que les autres vont utiliser sa situation et son statut de malade pour le disqualifier, le priver de ses droits, parfois pour obtenir des bénéfices réels et concrets. Le voisinage intervient parfois pour exclure le gêneur y compris en ayant recours à la demande de tutelle ou d’hospitalisation sous contrainte. 


Nous avons aussi été sollicités par des jeunes femmes menacées de se voir retirer leur enfant, dans le cadre d’une hospitalisation sous contrainte ou dans le cadre d’un divorce, la maladie devenant le seul critère pour réaliser ce placement ou le transfert de responsabilité à l’autre parent ou à la famille.


Les problèmes rencontrés par les personnes en CAT (Centre d’Aide par le Travail) découlent du fait que cette structure ne relève pas du droit du travail. Ainsi l’une de ces deux demandes concernait la reprise au CAT d’une jeune femme après une grossesse. L’autre était objet de violences dans l’institution. 


Un nombre important de demandes ont concerné les commissions médicales chargées d’évaluer l’aptitude au travail et la mise en invalidité. Ces commissions désignent leurs experts et nous n’avons pas pu influencer leurs décisions. Il semble que ce genre de problème, qui concerne les entreprises publiques et les administrations, se pose de plus en plus aux personnes ayant des arrêts de travail prolongés pour cause de problèmes psychiques avec malheureusement des mises en retraite anticipées ou en invalidité quasi systématiques.


Pour toutes ces actions de la médiation, notamment auprès des médecins concernant le traitement, ou des curateurs, des juges, nous nous sommes heurtés au bon vouloir de ces personnes de nous reconnaître comme interlocuteur. A chaque fois nous nous sommes présentés non comme avocat de la personne, mais comme son soutien, témoin de ce qui se passait dans l’entretien et n’intervenant pas dans la discussion. Mais beaucoup de nos interlocuteurs semblent craindre le positionnement d’un tiers, comme une entrave à l’exercice de leur pouvoir. Ceci prouve la nécessité d’une reconnaissance sociale et institutionnelle de l’« advocate ». L’initiative privée promut par le volontarisme militant est suspecté a priori.  

4/ Analyse des supports des réponses apportées :
	Supports des réponses
	Accompagnements : tribunal/médecin/curateur/ avocat
	Recours Médiateur de la république
	COURRIERS
	TOTAL

	Effectifs
	10
	1
	53
	64

	pourcentage
	15,6
	1,6
	82,8
	100



L’accompagnement est faible, compte tenu de nos moyens en regard au nombre d’intervention par le biais des courriers. Un nombre important de ces courriers consiste à appuyer les demandes de la personne restées sans réponse, notamment pour obtenir un rendez vous auprès des juges des tutelles, des informations sur la gestion des comptes auprès des tuteurs/curateurs. En effet, notre intervention par simple courrier a souvent permis d’obtenir ces rendez vous. Une seule fois nous avons présenté un recours auprès des services du médiateur de la république. Avec les services du médiateur de la république une relation a pu s’établir permettant de simplifier les procédures de saisine de ce service en cas de besoin. Malheureusement nous n’avons pas comptabilisé le nombre d’interventions faites par téléphone et le nombre de rendez-vous nécessaires pour aider les personnes à clarifier leur problème et les soutenir dans leurs démarches. 


Cette analyse nous permet donc de clarifier notre démarche et de mettre en place des indicateurs plus fins pour rendre compte des activités de cette commission.

Nous ne voudrions pas nous arrêter à une étude uniquement quantitative et proposer deux exemples de l’intervention de la CEDI. 

1°) L’intervention auprès de Monsieur D

L’histoire de cette intervention montre toute la complexité des demandes qui peuvent nous parvenir, la complexité des freins sociétaux et donc des réponses que la commission peut envisager. 

Cette demande d’intervention nous est parvenue par le biais d’un service social d’accompagnement du RMI (revenu minimum d’insertion). Monsieur D., dont le père avait fait l’objet d’une mesure de sauvegarde de justice, n’arrivait pas à obtenir un rendez-vous auprès du juge des tutelles. Dans cette affaire, nous avons été amenés à saisir successivement le juge des tutelles, le procureur de la République (qui a mis en doute l’honnêteté de Monsieur D) et le Médiateur de la République. Cette affaire commence, pour notre intervention, le 7 janvier 1998 où nous sommes témoins de la rencontre de monsieur D et du juge des tutelles. Lors de cette rencontre, le juge des tutelles assure, qu’après une enquête sociale destinée à vérifier les nouvelles conditions de logement et les soins prodigués aux parents par Monsieur D, elle rendra sa décision. C’est ensuite des mois d’attente où les relations entre l’Association chargée d’assurer le mandat spécial, qui perçoit les revenus des deux parents, et la famille vont se dégrader au point que certains mois seul le RMI du fils et quelques économies feront vivre à minima l’ensemble de la famille. C’est cette absence de réponse, dans un climat de plus en plus tendu qui nous a incité à saisir d’autres instances. Cette Association de gérance de tutelle, finalement dessaisie, n’a toujours pas rendu ses comptes de gestion et a « disparu »...

Monsieur D se bat toujours pour obtenir la tutelle de son père. Sa mère conteste sa mise sous mesure de protection. Cette affaire est toujours en cours; tant le stigmate est fort, car comment être nommé tuteur de ses parents âgés lorsqu’on est bénéficiaire à 40 ans d’un RMI, lorsque son mode de vie apparaît par trop original et que de l’anormalité à la maladie mentale il n’y a qu’un mince pas à franchir, lorsque, enfin, on agit pour le bien « supposé »des personnes et que leur parole est disqualifiée.

Nous présentons en annexe copie des différents courriers relatifs à cette affaire : Présentation par Monsieur D de son affaire ; courriers adressés au Médiateur de la République et au Juge des tutelles par notre Association, et réponse de Monsieur D au Procureur de la République et au Juge des Tutelles.

Annexes I
Monsieur D. à Madame SOLA, Association ADVOCACY-France

Octobre 97

Madame,

Suite à mon entretient avec Mme F, je souhaiterais que votre association puisse me seconder et me conseiller dans les démarches en vue de l’annulation de la mise sous tutelle de mes parents. Nous ignorons de qui vient la demande mais l’association P a été nommée Mandataire spéciale en Juin 97. Mon père est citoyen américain, retraité du gouvernement américain (2000$par mois), ma mère perçoit une retraite de 1500 francs. Nous avons géré correctement nos affaires financières et autres.

Effectivement, ayant procuration sur le compte de mon père j’ai réglé en juin 97 des factures en attentes avec l’argent d’un plan d’investissement de retraite en provenance des Etats Unis(tout juste débloqué). De plus nous avons été expulsé par la force publique le 6 octobre 97 de notre pavillon alors que le loyer a toujours été payé. C’est moi qui dès le lendemain ai loué un nouveau pavillon à E. pour mes parents et moi.

Je vous remercie de votre aide et reste à votre disposition Recevez, Madame, mes salutations distinguées.

J.C D.    

Le 2 août 98

Chère présidente, chers amis

Ne pouvant me déplacer en ce moment loin de mon domicile pour des raisons familiales (soins et garde de mes parents âgés dans un pavillon isolé pour cause de vacances) je ne pourrai pas honorer notre rendez-vous, et vous prie tous de bien vouloir m’excuser. Mais, ce n’est que partie remise et je viendrai vous soutenir de toute force dans votre combat contre les abus de pouvoir qui ont frappé nos familles. Comme vous le savez, mon père, citoyen américain, fonctionnaire retraité de l’A. a été lâché par cette A, après cinquante ans de loyaux services. Cela signifie aucune protection sociale ou juridique(…)

Il présente (mais pas plus que d’autres personnes âgées) des signes de sénilité, se remémore l’enfance et est incontinent, et avant que nous changions d’environnement où il reste à présent à l’intérieur, il faisait des chutes dans la rue ce qui l’obligeait à faire des séjours (contre son gré car il est costaud, quand même !) à l’hôpital. 

Avec cela est venu se greffer un problème d’expulsion car notre propriétaire voulait récupérer son logement pour le vendre. Ne trouvant pas facilement à nous reloger mais ayant toujours réglé le loyer et les charges, nous avons dépassé le délais alloué et avons été effectivement expulsé par la force publique (à plus de 70 ans et sans dettes d’argent). J’ai donc pu reloger mes parents dans ce pavillon à E…et apparemment tout aurait dû rentrer dans l’ordre. Mais voilà, entre temps, nous avons été victimes d’une mesure de sauvegarde de justice envers mes deux parents ( ?) dans le but de les mettre sous tutelle et de les faire rentrer en maison de retraite (que deviennent leurs quatre chats qu’ils adorent ?) 

Cette sauvegarde de justice (totalement inutile, surtout qu’elle est devenue effective après l’expulsion et dans notre environnement actuel où la vie est plus sécurisante pour mon père, car je le surveille) signifie la main mise sur toute la correspondance des Etats Unis et le détournement des revenus de mes parents par une association que nous ignorons volontairement qui règle notre loyer et facture et nous envoie deux petits chèques par semaine pour vivre. Tant que durera cette sauvegarde nous ne pourrons pas acheter des meubles et même des vêtements. Grâce à l’intervention de Madame Sola, j’ai pu rencontrer le juge des tutelles en janvier 98 qui s’est engagée devant témoin à lever cette sauvegarde. Mais après plus d’une année, à présent (le 12 juin) le parasitage légalisé continue en toute illégalité et sans que jamais une seule fois mes deux parents, conscients, aie eu droit à la parole.  Mon père ne comprend pas que son chèque de retraite soit détourné . On me dit que le Procureur et le juge donneront un avis en septembre (après être revenus de vacances bien entendu) qu’en dites vous ? Et je n’ai jamais pu consulter le dossier !

Bonne réunion et mes sincères pensées d’amitiés 

J.C
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ADVOCACY- France 53 rue des Peupliers 75013

Tel /Fax 0145813829

Paris, le 2 octobre 1998,

Monsieur Le MEDIATEUR de la REPUBLIQUE

Madame R R. C vous a informé de notre existence et de notre action. Vous trouverez ci-joint copie de la lettre qu’elle nous a envoyé suite à la rencontre que nous avons eu avec elle. Aujourd’hui nous sommes amenés à solliciter votre intervention dans le cas de Monsieur Jean-Claude D, domicilié au.

RESUME DES FAITS : 

En date du 12 juin 1997 : le père de Monsieur D, fonctionnaire retraité de l’Ambassade Américaine est l’objet d’une mesure de sauvegarde de justice sans préavis et sans consultation. La mesure aujourd’hui court toujours alors qu’une mesure de sauvegarde n’est valable que trois mois et aucun jugement de tutelle ou de curatelle n’est à notre connaissance informé. Courant octobre, Monsieur D fils, mis au courant de notre existence par une assistante sociale qui le suit dans le cadre de son RMI, nous saisit pour nous demander de l’assister.

Le 12 novembre 1997, nous demandons au juge des tutelles Madame M de recevoir MonsieurD. Le 7 janvier 1998 nous sommes témoins de la rencontre de monsieur D.  fils et du juge des tutelles qui assure, qu’après une enquête sociale destinée à vérifier les nouvelles conditions de logement et les soins prodigués aux parents, elle rendra sa décision. Ne voyant aucune modification de la situation, aucune visite d’enquêteur alors que les relations avec l’organisme de gestion l’Association P. se dégradent, nous saisissons le procureur de la République qui nous fait la réponse suivante (jointe). Monsieur D qui prend connaissance de cette réponse souhaite faire la réponse ci-jointe adressée début octobre. 

Entre temps, des policiers se rendent chez les D, et selon les dires du fils se montrent très satisfaits des conditions de vie, d’hygiène et de soins. Le tribunal joint plusieurs fois au dire de la greffière ne peut pas donner de délais quant à la prise de décision du juge. Nos différentes actions sont donc restées aujourd’hui sans résultat, malgré tous nos efforts. Ce cas nous semble exemplaire d’un abus de pouvoir administratif et il ne nous semble pas possible de déboucher sans votre intervention.

Nous restons à votre dispositions pour tous renseignements complémentaires.

Dans l’attente de votre réponse, veuillez croire, Monsieur Le MEDIATEUR de la REPUBLIQUE, à l’expression de notre profonde considération.

Martine SOLA, Présidente
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association loi 1901

n° 96/3904

dossier 127635p

le 30/10/96- JO du 20/11/96


le 17 /10/1998





à Madame  Juge des Tutelles





au Tribunal d’instance de

concerne : Monsieur et Madame D.

Madame,


Nous nous permettons de vous solliciter à nouveau dans le dossier de Monsieur D et de sa famille. En effet, le mandataire spécial de l’association P. s’est présenté au domicile de la famille D avec un médecin sans qu’un avis officiel mentionnant votre décision de nomination d’un expert ne parviennent pour prévenir la famille. Vous comprendrez la panique de cette famille qui n’a reçu aucune nouvelle de votre part.


Si votre décision est bien de nommer un expert pour ordonner une mesure de protection, une information officielle nous semblerait facilité les choses. Enfin nous soutiendrons la demande de Monsieur D Jean Claude, qui souhaite se charger de la gestion des biens de son père en parfait accord avec sa mère. A cette fin, il se propose de vous rencontrer à nouveau pour vous apporter tous les justificatifs concernant les comptes de ses parents pendant la période où il avait procuration sur ces comptes. Monsieur J.C D a très bien reçu les gendarmes mandatés pour l’enquête sociale dont vous nous aviez parlé lors du rendez-vous du 7/1/98. Ils ont pu noter l’attachement des membres de cette famille.  


En restant à votre disposition, veuillez croire, Madame le Juge, à notre esprit de conciliation et à notre considération. Recevez, Madame, nos salutations distinguées. 

Martine SOLA ,Présidente

53 rue des Peupliers 75013 - tél : 06 13 10 93 97 - Fax : 01 45 813829
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association loi 1901

n° 96/3904

dossier 127635p

le 30/10/96- JO du 20/11/96


le 17 /10/1998

à Monsieur Le Procureur

Service Civil du Parquet


Tribunal de Grande Instance de P
concerne : Monsieur et Madame D.


Monsieur,

Suite à votre courrier en réponse à l’intervention de notre Association quant au maintien sous sauvegarde de justice hors des délais légaux prise à l’encontre de Monsieur D, et pour lequel son fils Jean Claude nous avait sollicité, je me permets de vous adresser le courrier que ce dernier en accord avec sa mère nous a fait parvenir après avoir pris connaissance de votre réponse. Nous pensons que ce courrier lève quelques malentendus et au moins justifie que la question de rencontrer cette personne avant toute prise de décision soit posée. 

Actuellement aucune information et/ou décision n’est parvenue à cette famille émanant du Tribunal des tutelles. Par contre, très récemment, le mandataire spécial de l’Association P. s’est présenté au domicile de la famille D avec un médecin sans qu’un avis officiel mentionnant la nomination d’un expert ne parviennent pour prévenir la famille. Nous avons écrit au juge concernant ce fait. Enfin, dans ce même courrier, nous signalons à Madame le Juge notre intention de soutenir la demande de Monsieur Jean Claude D qui souhaite se charger de la gestion des biens de son père en parfait accord avec sa mère. A cette fin, il se propose de rencontrer à nouveau Madame le Juge pour lui apporter tous les justificatifs concernant les comptes de ses parents pendant la période où il avait procuration sur ces comptes.  

En restant à votre disposition, veuillez croire, Monsieur, à notre esprit de conciliation et à notre considération. Recevez, Monsieur le Procureur, nos salutations distinguées. 

Martine SOLA ,Présidente

53 rue des Peupliers 75013 - tél : 06 13 10 93 97 - Fax : 01 45 813829

Réponse de Monsieur D au Procureur de la République 

et au Juge des Tutelles

E 

30 Septembre 1998


Chère Madame, Cher Monsieur,


C’est avec tristesse que j’ai pris connaissance de votre courrier adressé à Madame SOLA, Présidente de l’Association ADVOCACY France qui nous fait l’honneur de nous représenter mes parents et moi face à cet incroyable imbroglio val d’o.


Tout d’abord, je suis assez étonné de lire que c’est l’intérêt de mes parents et non le mien qui doit être recherché. En effet, étant moi-même citoyen américain et ayant toujours vécu de façon unie avec mes parents, j’ai été désigné par mon père américain et par ses collègues de l’ambassade pour m’occuper et pour gérer, avec leur totale confiance, leurs affaires. D’où l’étonnement général de notre entourage face à cette sauvegarde pour le moins abusive, sinon inopportune. Sauvegarde qui nous fait souffrir au lieu de nous protéger (Contre qui? Contre quoi?) car l’Association P chargée de l’appliquer gère le budget de façon économe de manière à ce que mes parents manquent de vêtements et ne mangent pas à leur faim tous les jours. Sauvegarde qui a été instaurée une fois installés dans un nouvel environnement accueillant où nous ne dérangeons personne et ce depuis un an. 


Et nous en venons tout naturellement à l’expulsion du ….: comment a-t-on pu mettre à la rue, sous le prétexte tout relatif d’insalubrité, deux personnes âgées de 73 et 76 ans n’ayant aucun arriéré de loyer, ni aucune dette locative, sur foi d’un ragot et doléances de voisins hostiles à la présence odorante de nos animaux domestiques. Quelles sont les critères de cette ville en matière d’hygiène ? Quant à réagir à ce problème, j’ai fait du mieux que j’ai pu, pour le nettoyage journalier de notre logement autant que pour la toilette de mon père (Quand il daignait se laisser doucher par son fils, ce qu’il fait sans problème à présent.)

L’inspecteur de police dépêché chez nous par vos soins le 12 juin dernier m’a paru satisfait de l’état des lieux, et m’a complimenté pour mon dévouement envers mes parents. Nous habitons à présent dans un pavillon entouré par 1000 m2 de jardin arboré et nous n’avons pas de voisins mitoyens.


Egalement, je suis assez étonné qu’on me demande des justifications et des explications sur les « opérations bancaires » faites sur le compte de mon père avant l’instauration de la sauvegarde. Effectivement, avec une procuration signée par mes parents et à leur demande, et avec l’accord des autorités américaines concernées, j’ai dégagé dès qu’elle a été disponible en juin 1998, une somme d’argent américain qui m’a permis de régler toutes les factures d’hôpital français qui restaient impayées jusqu’alors, ainsi que les impôts locaux de C., de même que j’ai pu reloger mes parents, jetés sans ménagement à la rue, grâce à ce même argent américain arrivé sur le tard.

Si nécessaire je tiens à la disposition de qui l’exigerait, tous les justificatifs de ces transactions. 


Parlons de mon intérêt qui est identique à celui de mes parents, vivre en paix le reste de leur vie en pavillon avec leurs animaux domestiques, ce qui me semble tout à fait normal quand, comme mon père, on est né à la campagne et qu’on est malheureux en univers citadin. Quand bien sûr l’obsession première de mon père n’est pas de vouloir repartir d’urgence pour sa ville natale aux Etats Unis tellement il est paniqué de terminer ses jours en maison de retraite française avec des étrangers, tant il a vécu pendant 50 ans en milieu anglo-saxon dans son ambassade.


Enfin nous voudrions bien savoir quand cette situation, qui nous a été imposée contre notre volonté et dont nous souffrons, va enfin cesser.

Dans l’attente d’un non-lieu ou d’une gérance des revenus de mes parents qui me serait confiée, je vous prie d’agréer, Madame, Monsieur, toute ma considération.

J-C D          

2°) Intervention auprès de Monsieur L


Le deuxième exemple que nous avons choisi concerne Monsieur L qui vient, au moment où il prend contact avec nous, d’obtenir de la Cour Européenne des Droits de L’homme, reconnaissance d’un préjudice pour une hospitalisation sous contrainte abusive et injustifiée de plusieurs années (15 ans environ). Le gouvernement français a été dans l’obligation de lui verser une indemnité compensatoire dont il ne nous donnera jamais le montant. Un capital, non imposable, qui n’est donc pas une ressource régulière (salaire ou allocation lui permettant d’ouvrir droit aux avantages sociaux – la Couverture Médicale Universelle n’existait pas à l’époque). Monsieur L se retrouve donc dehors mais sans droits sociaux. Il est retourné vivre auprès de sa mère dans un petit village. Nous allons essayé de l’aider à obtenir un RMI (revenu minimum d’insertion) qui devrait lui permettre d’obtenir un statut social, 2000 francs par mois et une couverture sociale. En effet, les démarches qu’il a entrepris seul ont échoué. La présidente de l’Association, étant par ailleurs assistante sociale, réussit à obtenir de ses collègues en charge du secteur d’instruire la demande et de la leur adresser. Le dossier est présenté, mais monsieur L ne veut pas faire figurer son hospitalisation sous contrainte et l’indemnité perçue par le gouvernement français. Avec une explication judicieuse ce dossier passe au service du préfet qui diligente une enquête. La responsable du service social qui en est chargée semble convaincue par l’argumentation de la Présidente. C’est alors que Monsieur L s’achète une superbe voiture avec l’argent de son indemnité et tout est remis en cause. Chacun, devant le refus de Monsieur L de donner l’origine de l’argent ayant permis ce somptueux achat, est persuadé que Monsieur L a des revenus « maffieux » et que notre association a fait preuve d’une grande naïveté en le soutenant. 

Cette histoire nous montre combien nos interventions doivent « faire avec » l’histoire des personnes et les laisser maître des actions à mener. Monsieur L a continué sa route et obtenu par d’autres voies un statut social. En annexe II le courrier de Monsieur L à la présidente de l’Association.

Annexe II

  1998

Chère Madame,

M …est une grande maison de verre. Les procédés inquisitoriaux dont nous sommes témoins sont arbitraires. Les critères d’attribution du RMI procèdent d’une législation unique de laquelle sont exclus les a priori. Dussè - je me déplacer en une Rolls Royce, ma vie privée ne regarde personne. Vous comprendrez mieux que quiconque que je ne sois nullement enclin à faire des concessions. L’imbécillité qui sanctionne le processus administratif est endémique. Que chacun vienne à disposer du même panel de ressources intellectuelles, qui régnera alors ? Qui paiera les excès du pouvoir ? La condition sociale des individus n’est en rien garante de la moindre intégrité morale. Orgueil, jalousie, là est l’essentiel. Les jugements de valeurs l’emportent sur toute autre référence humanitaire moins objective. Je sais de quoi s’assortit le naturel des petites gens. Les yeux n’embrassent jamais que la surface des choses. Qui, de ces béotiens juchés sur le piédestal de la vanité, aurait survécu à ce qu’il me fut donné d’endurer durant ces vingt dernières années. Le génocide universel dont nous sommes tous témoins atteste à lui seul de la capacité de l’homme au respect de son prochain. La ronde de Paul Fort est une utopie. Les gars du monde se donneront la main aux calendes grecques.

Quel que soit le montant des indemnités qui m’ont été allouées, nul n’a en être informé ni à juger de l’emploi que j’ai pu en faire. Cette compensation ne peut en rien se substituer à ce qui est dispensé à tout citoyen dans des conditions précises. Par ailleurs, je n’ai pas l’intention d’être l’objet des commérages de tout M…Si certaines choses s’ébruitent, d’autres risquent de ma porter une fois encore un sérieux préjudice. Avisée des faits, ma mère m’a signifié clairement son mécontentement. Je n’ai nulle intention de ma retrouver à la rue par la faute de quelque imbécile patenté. J’ai la certitude qu’on ne cessera de mettre des bâtons dans les roues aussi longtemps que l’étiquette qui je porte  me collera à la peau comme un tatouage. La solution du problème qui m’occupe n’est certes pas dans ce type de démarche. Je savais parfaitement ce qu’il en adviendrait dans l’hypothèse où elle serait menée à M….J’ai soigneusement évité jusqu’alors que rien ne filtre sur mon compte, je tiens essentiellement à ce qu’il en soit ainsi à l’avenir. N’ai-je pas précisé à la Préfecture que seuls les besoins afférents aux procédures médicales engagées suscitaient ma demande d RMI. Je ne laisserai donc à personne la liberté d’outrepasser ses droit. Je souhaite que votre interlocuteur en soit avisé à toutes fins utiles. 

Sachez, chère Madame, que je n’ai pas toujours été ce que je suis. J’ai bu l’eau à la source et trouvé fade celle des citernes. J’en ai eu malheureusement le temps. Si toutefois quelqu’un envie ma situation qu’il prenne ma place. Je la lui céderai volontiers avec ce qu’elle implique. J’ai passé l’âge de l’exaltation et rien aujourd’hui n’est en mesure de la générer. J’ai perdu à tout jamais tout ce qui donnait un sens à ma vie. Je ne m’abaisserai donc pas à relever ce qui vient d’aussi bas. Le domaine de l’esprit est évidemment fort distant de l’émonctoire que d’aucuns confondent avec la matière grise et qui leur donne l’illusion de raisonner. 

Je vous en dirai davantage lorsque nous nous rencontrerons

 Bien amicalement M. L   


Les exemples pourraient être multiples de ces interventions toutes complexes, plus ou moins longues, où le positionnement des membres de la commission est à mettre en question pour laisser aux personnes le libre choix de décider et d’agir et pour ne pas substituer la logique de l’assistance à la logique de l’entraide.

Pourtant, à travers ces données même partielles, nous pouvons juger le travail réalisé par cette commission et mieux cerner les besoins des personnes qui y font appel.


Consciente de la difficulté d’intervenir, la CEDI a été l’objet constant de préoccupation et d’interrogation pour l’ensemble des membres de l’Association à laquelle la commission rendait compte régulièrement de son activité. C’est pourquoi un rapport de ce travail réalisé par un membre (usager) de la CEDI a été présenté et mis en débat lors du séminaire de janvier 2000. 

Ce texte, en annexe III , peut incommoder en raison de la violence du ton et de certaines attaques. Nous avons choisi de le reproduire dans son intégralité, faisant confiance au lecteur pour assumer cette agressivité. Il faut relever d’abord que l’auteur, tout en usant de l’agressivité verbale, condamne sans équivoque les comportements irresponsables. Par ailleurs, il ne convenait pas ici, pour essayer d’éviter des réactions agressives en retour, de ne pas être fidèle à notre fonction de porte parole. André Bitton revendique la violence de son propos qu’il estime justifiée par l’intensité de la violence ressentie et subie tout au long de son histoire et cela doit être entendu. Membre actif de la Commission, il se heurte aux attitudes d’évitement – de non écoute – de certains interlocuteurs. Il monte donc le ton dans l’idée de faire entendre sa protestation plus fort, en courant alors le risque de blesser et d’être rejeté. Il craint qu’un discours trop lissé soit la marque d’une complaisance coupable. « Cela me fait penser à un plat trop sucré alors que le goût de base est amer » dit-il.

Le propos d’advocacy n’est pas cependant « de jeter le bébé avec l’eau du bain » . Le soin et la représentation politique obéissent à des logiques éminemment respectables. Le soin a permis la prise en compte de la souffrance en lieu et place de l’exclusion et de l’enfermement. La représentation politique entend substituer la possibilité de penser l’organisation avec les usagers à la réalité d’une organisation préétablie pour eux. Le soin n’est généralement pas le déguisement de l’arbitraire. La représentation politique n’est généralement pas la manipulation du pouvoir en place. Ce qui manque à la relation de soin, qui est justement une relation duelle, c’est le tiers. Ce qui manque à la fonction politique, qui est une fonction de représentation, c’est le sujet. L’advocacy, dans le soutien de la parole, revendique qu’il n’y a pas de droit de l’homme sans droit du citoyen.

ANNEXE III
Rapport interne sur quelques activités de la CEDI 

faites à ADVOCACY France.

Rédacteur : André BITTON.

Paris, le 16 mai 1999


Préambule :

Le rédacteur du présent rapport n'ayant pas couvert ou eu connaissance de la totalité des demandes d'intervention faites à Advocacy France, il ne sera exposé sommairement ici que quatre cas significatifs.

L'affaire M.L G :


Cette affaire ayant prêtée lieu à d'amples discussions dans l'association, puisqu'elle a abouti à l'exclusion d'un membre de l'association après que l'intéressée demanderesse ait été mise au secret à l’hôpital et que la présidente de l'association ait été menacée de licenciement, puisqu’elle est employée par cet hôpital, la teneur factuelle de cette affaire ne sera pas rappelée.

Néanmoins cette affaire peut prêter lieu à des réflexions intéressantes sur les limites en l'état des capacités d'intervention d'Advocacy France comme sur la question de savoir comment intervenir sur des demandes faites par des personnes dont on peut dire qu'elles sont à la frontière au plan pathologique alors même que l'intervention autoritaire de la psychiatrie dans ce genre d'affaire aggrave la situation.

Il est à noter que cette affaire a débouché sur un début de contentieux en demande de sortie judiciaire, initiée par l'intéressée elle-même, sans soutien tout d'abord puis avec un soutien du GIA, en même temps qu'Advocacy France intervenait en déléguant un de ses membres qui prônait des modalités d'action protestataires vives et brouillonnes sans vouloir rendre des comptes de son activité. Le total des interventions aboutissait à une catastrophe : la mise au secret de M.L G, suivie d'un 2e débouté du TGI de Paris à sa demande de sortie judiciaire, puis son transfert en HDT à la clinique privée d'E. Puis enfin, le jour même de son audience peut-être libératoire au TGI de B, par son transfert de nouveau à S. A. dans des conditions rocambolesques et parfaitement illégales : les services psychiatriques des 2 établissements ici visés ayant jugé bon d'entraver une audience en sortie judiciaire qui pouvait déboucher favorablement pour réinstaller une HDT avec entrave totale aux communications avec l'extérieur pour Mme L. G., alors même qu'antécédemment sa mise sous curatelle puis sous tutelle avait permis de liquider son patrimoine immobilier vendu à bas prix dans des conditions scandaleuses.

Le rédacteur précise que devant de pareilles voies de fait, de semblables escroqueries, la question de l'état mental de l'intéressé est une question inintéressante. Qu'on ose utiliser la pathologie d'un individu pour le casser et l'avilir, en plus que de lui retirer toute jouissance de son patrimoine, cela confine au crime. Le rédacteur maintient ce point de vue contre toute tentative de justifier de pareils états de fait par une quelconque pathologie mentale et demande au lecteur si une paranoïa réactive lui paraît justifier la mise à sac de toute une existence ?


Etat des lieux dans cette affaire : 

Les contentieux initiés dans cette affaire par Mme G n'ont pu aboutir. Et depuis près de 2 mois, aucun contact n'est plus possible, que se soit par une adresse ou une autre, avec elle. Son courrier, étant intercepté, il ne lui parvient plus. On ne peut pas lui téléphoner. Elle ne peut plus contacter l'extérieur. c'est la mise au secret; les seules visites accordées sont celles de sa tutrice et de sa sœur. 


Les leçons à en tirer sont les suivantes :

1°) Toute personne mandatée pour intervenir au nom d'Advocacy France doit rendre compte à l'association de ses actes comme de la situation. Les initiatives personnelles pouvant mettre en danger tant la sécurité de la personne demanderesse de l'intervention que l'association ne sont plus guère autorisées, sinon dans la limites d'actes préalablement balisés.

Il est tout à fait dommageable, pour les initiatives, d'en arriver là.

2°) Il vaut mieux, et de loin, initier avec le GIA des procédures de demandes de sorties judiciaires et se spécialiser dans l'intervalle sur la question de savoir si :

Une procédure de médiation par l'advocacy est admissible auprès de la direction de l'hôpital, en prévention de procédures par exemple.

Le service psychiatrique concerné entendrait-il des personnes qui interviennent en porte-parole ? En l'espèce et s'agissant du service O, absolument pas. En aucun cas, ledit Professeur de psychiatrie ne s'est résolu dans cette affaire à accepter une quelconque médiation. On était d'emblée dans un cas de figure dur, où le rapport de force et la néantisation de la malade étaient seuls en place.

Sommes-nous tolérés en tant que médiateur et porte-parole ? Dans ce cas de figure où l'autocratisme du chef de service a pris des proportions délirantes, absolument pas !

Comment devons-nous agir de sorte à nous imposer en tant que médiateur ou a fortiori porte-parole face à des gorilles plénipotentiaires du genre colonie pénitentiaire à la Kafka ? Il est à noter que sur de simples coups de fil à la rentrée 1998 au service O dans cette affaire, les uns comme les autres sont tombés sur des infirmiers répondant, alors qu'il s'agissait d'obtenir un simple contact avec Mme G : "Il y a un lit pour toi ; je te ferai la piqûre ! ".


Les membres de l'advocacy doivent-ils rester naïfs ? il y a bel et bien des usagers en psychiatrie qui sont confrontés pour de bon à la barbouzerie en guise de soins. Allons !


Cette affaire qui en tout est un vrai échec pose de vraies questions. Et tout d'abord celle-ci : la médiation par association tierce est-elle acceptable sans conflit dans un système psychiatrique aussi fermé que celui que nous connaissons ?

Affaire de Madame V. :


Affaire où des contentieux aboutissent à une mise sous curatelle après internement. Nous ne sommes pas spécialisés, je transfère cette affaire au GIA en espérant qu'il puisse y avoir un aboutissement.


Même question que précédemment : quelle médiation prôner quand le mal est fait et qu'il est clair que les 2 parties ne lâcheront pas ? que la partie forte obtiendra le débouté des actions en justice qu'intente la partie faible qui n'a guère que cela comme moyen légal de riposte, à moins de se laisser couler jusqu'à la fin de ses jours entre dépression et cachets psychiatriques ? ce qui on le sait est le rêve du genre meilleurs des mondes du moindre fonctionnaire de santé mentale, mais alors aussi qu'il est évident que c'est l'anéantissement entier de la personnalité qui est visé, et non une quelconque thérapie !

Affaire de Madame L-R : 


Dans cette affaire, une médiation pouvait paraître plausible, mais il aurait fallu agir plus vite et se demander sous quelle forme l'association allait se présenter  : est-ce sous la forme d'un porte-parole, à la britannique, ou bien dans le cadre d'une médiation par tierce personne non impliquée ?


Mme L., personne âgée s'exprimant très bien par écrit, demandait l'interruption de médications contraintes lourdes, handicapantes, alors même qu'elle n'était plus suivie au CHS P G., mais était en maison de retraite. Et alors même que la médiation pouvait démarrer, elle fut transférée de force à P G en pavillon psychiatrique. 


On peut vraiment se poser des questions sur l'admissibilité par des services médicaux psychiatriques de notre action, ou s'il faut en passer par des procès pour imposer des mesures de médiation.

Affaire François B. :


Cette affaire permet de poser les questions pré-envisagées sous un jour plus favorable à Advocacy.


François B a saisi l'association après avoir saisi début 1998 la FNAP PSY qui envoyait sur la très temporaire et non admise permanence socio-juridique installée par le rédacteur du présent rapport. Puis, il avait pris contact avec le GIA qui renvoya sur Advocacy France. C'est dans ces conditions que je repris son dossier et qu'on initiait les demandes des dossiers administratifs et médicaux pour un internement d'office en date de 1995, l'ayant mis aux prises tant avec sa famille qu'avec l'administration.

Cette affaire est repassée pour la suite de l'action juridique dans les mains du GIA , dont c'est la spécialité, alors même que le rédacteur continue à suivre les préalables de l'action telle qu'initiée.


Cette affaire présente l'intérêt que F. B. a repris contact avec son dispensaire de quartier notamment afin de sécuriser la procédure d'accès aux dossiers médicaux. Il est à noter qu'alors même que son psychiatre de dispensaire est plutôt de son côté, sa généraliste, dans la transmission du dossier médical, après accord oral pour cette transmission, lui a fait faux bond en rejetant l'idée qu'elle soit destinataire d'un dossier psychiatrique d'internement, en accusant Monsieur B. de l'avoir désignée comme médecin tiers malgré elle. Et, comble ! elle saisit, affolée, l'Ordre National des Médecins pour se faire conseiller juridiquement, apeurée à la perspective d'un procès.


Dans cette affaire, le médecin paniquant devant l'ombre d'une justice qui pourtant n'est pas très opérante en ces matières, ce n'est pas le psychiatre hospitalier mais le généraliste qui s'offusque d'être ainsi et très légalement utilisé comme boite aux lettres. Pourtant, le législateur en codifiant l'accès au dossier médical, a consacré le rôle du médecin tiers dans la transmission des dossiers. Par ailleurs, de nos jours ces choses là sont devenues assez banales. Mais cela laisse toujours perplexe de constater cet effroi de médecins, voyant leurs pleins pouvoirs s'effilocher devant l'ombre menaçante des prétoires et des professions de justice… Et devant des malades devenus des clients au sens fort du terme et non plus de simples objets déversoirs de toute une science sans contredits.

Il est à noter que Monsieur B. se vit indiqué par nous, en réunion d'Advocacy France, de prendre contact avec un psychiatre lié à l'association exerçant dans le service public mais aussi en cabinet privé.

Quelques conclusions :


On voit apparaître sur ce très bref échantillon que l'Advocacy du moins à Paris ne put intervenir efficacement, et encore cela ne s'est fait dans l'optique statutaire d'une médiation que dans un cas sur quatre : le cas de Mr B.

Il apparaît évident que la médiation associative qui n'est déjà pas dans les moeurs françaises ne l'est vraiment pas en milieu psychiatrique. Ce milieu étant marqué par 160 ans d'autocratisme et de pleins pouvoirs délégués par l'administration.


Comment faire évoluer cet état de chose ?

Ne conviendrait-il pas dans chaque cas soulevé, tout d'abord de contacter la direction de l'hôpital psychiatrique en jeu, par lettre recommandée avec accusé de réception, en proposant une médiation sous menace de procédures ? Est-ce qu'une pareille démarche ne serait pas à même de débloquer déjà un peu plus avant la situation associative elle-même ?

Ainsi, on serait fixé sur la question de savoir si, pour imposer peu ou prou l'optique des pratiques d'Advocacy en médiation, il ne faut pas en passer par des procès administratifs.

Il conviendrait vraisemblablement de monter un argumentaire type à l'adresse des chefs d'établissement et des médecin chefs de secteur faisant valoir l'inconvénient d'enfoncements procéduraux dans des contentieux opposant les usagers à l'administration et aux CHS, procédures qui en l'état actuel de la jurisprudence donne quelques chance de succès au plaideur interné ou ex-interné. Puis, ainsi, de faire valoir l'intérêt de mettre sur place dans telle affaire où l'association est sollicitée une médiation par notre biais.

Il faudrait également faire valoir que l'opinion publique n'est pas tout à fait acquise aux voies de fait psychiatriques, vu que celles-ci sont depuis plusieurs décennies en cours de vulgarisation et ne concernent plus seulement les anciens aliénés au sens strict mais le commun des mortels.

Autre argument : des avocats, en bien plus grand nombre qu'avant, s'initient au contentieux psychiatrique sachant, vu l'accumulation de jurisprudence, que ce terrain a un certain avenir ; d'autant que la France a récemment été condamnée par un des organes de la Cour Européenne des Droits de l'Homme en contentieux psychiatrique et que cette haute formation a pris un poids juridique évident en France même depuis 15 ans environ. Dans un pareil contexte juridique instaurer des médiations paraît bien plus naturel que dans ces temps reculés mais pas si lointains, où n'importe quel diplômé pouvait asseoir tout un baratin insensé sur la maladie mentale sans trouver aucun contredit. On n'est plus du tout au fait de ce temps-là ; et il importerait que notre association rende publique, dans certains établissements et dans de nombreux services qu'il conviendrait d'ouvrir, d'autres pages plus démocratiques de l'histoire du soin psychiatrique. Mais pour en arriver là, faudra-t-il un procès ?

Il conviendrait également de solliciter, dans certains dossiers, la mise en place effective des commissions de conciliation des hôpitaux publics, agissants en pré-contentieux. Que peut-on en tirer ? Mais en tout cas il paraît naïf de croire, ou de se faire croire, que des établissements fonctionnant depuis leur création sous l'empire de la loi du 30 juin 1838 de façon plénipotentiaire, se plient sans conflits, sans autres formes de procès, à une ébauche de contre-pouvoir associatif qui les obligent à de pareilles médiations.

C'est à ce point que le rédacteur rappelle que la présence d'usagers en psychiatrie dans l'advocacy indique bel et bien que la situation en France en la matière n'a pas à supporter des "léchages de bottes", mais dans la mesure où elle est dramatique, des réflexions et des actions effectives qui posent les vrais problèmes.

Il conviendrait également de tester plus avant les possibilités de subventions sur ce type d'intervention que pourrait obtenir ou non Advocacy.

Par ailleurs, il semble évident que la collaboration est nécessaire pour cette commission entre l'Advocacy et le GIA (Groupe Information Asile). Ainsi, un système de navette a été entrevue dans certains cas préalablement décrits entre le rédacteur du présent rapport et le GIA, dont dans l'affaire G, quoique cela se soit fait au printemps 1998 plutôt par inadvertance et parce que le rédacteur est un ancien membre actif du GIA ; mais ce fut surtout le cas dans l'affaire de François B. 

Autant cette collaboration peut être utile, autant une collaboration avec la FNA PSY en la matière est très précisément inenvisageable. La FNAP PSY étant à peu près contre le droit de recours effectif des patients psy — puisque si elle le prônait, elle se verrait semble-t-il supprimer ses juteuses subventions du PSYCOM (les 4 hôpitaux psychiatriques sectorisant Paris). Le rédacteur recommande fermement de différencier les pratiques de la Commission d'Etude des Demandes d'Interventions de celles de la FNAP PSY sur les questions de droit. Il y va de la survie même de cette commission qui est centrale dans les projets de l'Advocacy France. Le rédacteur suggère que l'association prenne plutôt le parti d'un cantonnement spécialisé des associations là où elles peuvent s'épanouir, mais d'arrêter là les querelles de pouvoir, de minables intérêts et de personnes.

Par ailleurs dans le cadre de cette commission la mise sur pied d'un bulletin d'information rendu public et joint au Mégaphone paraît indispensable. Il s'agit d'alerter les lecteurs et si possible les médias.

Il faudrait prévoir également sur certaines affaires sensibles des contacts pour pouvoir sensibiliser des médias.


Pour conclure, il est à noter que les procédures de médiation connaissent ces temps-ci un succès évident au plan juridique, comme aussi dans la politique de quartier. Il faudrait envisager d'enfoncer ce pignon lorsque l'association contacte sur demande, ou pour se faire connaître, les administrations hospitalières. Par ailleurs, sur ce même plan, il semble évident que des directeurs administratifs d'hôpitaux psychiatriques soient plus à même de se rendre compte de l'intérêt de médiations telles que l'advocacy pourrait en prôner, plutôt que des médecins chefs qui du reste se sentiraient piégés dans l'exercice de leurs pleins pouvoirs en voyant le droit s'immiscer là où malheureusement on est et on reste en zone de non droit.

La fonction de porte-parole des usagers que s'est fixée l'Advocacy France pourra-t-elle être satisfaite ? Vraiment le rédacteur est pessimiste, mais il est évident qu'il faudra faire le possible pour ne pas se laisser dévoyer. En tout cas la mise en place d'un système des plus simples et des moins onéreux de publication des témoignages de psychiatrisés paraît nécessaire. De même que la constitution d'une propagande dûment articulée sur les voies et moyens de notre variante de l'Advocacy.

Le rédacteur (psychiatrisé) conclut par l'expression de son dégoût face à une institution de soins qui ne sait guère que « camisoler », casser des vies et non soigner et préserver la liberté et la dignité de ses malades. Le rédacteur fait ainsi part aux lecteurs du présent rapport de son habituel constat du caractère nauséeux, fangeux, concentrationnaire de la psychiatrie française publique en ses très chers petits mondes fermés où n'importe quoi peut avoir cours et où officient par trop de fonctionnaires bestiaux, ne sachant guère que brutaliser les malades, malheureusement. 

Réalisation d’une action expérimentale de proximité à CAEN


Nous avons choisi d’implanter notre bureau dans la première délégation régionale créée par Advocacy – France, dans la région de Caen -Basse Normandie. Dans cette région, nous étions fort de nombreux adhérents, bien implantés dans le secteur associatif et les différents services tant sanitaires que sociaux. Un travail de proximité et des actions régulières de soutien à l’association d’usagers AUSER avaient été engagés depuis de nombreuses années. Le principe retenu pour développer une délégation régionale est qu’un membre au moins du Conseil d’administration de l’association nationale soit présent au sein de l’association régionale comme membre actif de son bureau. Les statuts et objectifs de l’association régionale sont identiques à ceux de l’association nationale. L’embauche d’un emploi jeune et d’un CES handicapé était conditionné par cet ancrage dans une région. Enfin, la recherche d’un local y était beaucoup facile à réaliser et dans des conditions financières plus abordables qu’en région parisienne.


Nous présentons ici l’Association Advocacy Caen Basse Normandie et notamment l’action menée en partenariat avec la Mission Locale de l’agglomération caennaise(cellule d’appui aux emplois Jeunes), initiée par celle-ci sous le titre « nouveaux besoins, nouveaux services ». 

Accueillir, écouter, informer, soutenir 

les usagers isolés et les associations d’usagers :


Il s’agit moins, cette fois, de défendre des principes ou d’interpeller l’opinion publique, que de permettre à toute personne qui en a besoin, d’être accueillie par téléphone ou dans un local prévu à cet effet afin de pouvoir exprimer elle-même ses difficultés et son point de vue, en toute confidentialité et en dehors de toute institution.

Le service doit pouvoir informer les usagers, le personnel soignant, éventuellement les familles, sur les droits de chacun et les moyens de recours si ces droits ne sont pas respectés. Il est prévu également qu’il facilite l’accès à ces recours.


L’une des missions de ce service est aussi d’accueillir toute demande d’aide émanant d’associations d’usagers : mise à disposition d’informations, aide à la gestion d’association, à l’organisation de rencontres avec d’autres associations ou organismes, à la lutte contre l’isolement, à l’expression personnelle privée ou publique (bulletins associatifs, émissions radiophoniques, communications par Internet etc.).

L’installation du service :


Tout au début de son activité, l’association, n’ayant pas encore trouvé de bureaux à un prix abordable, a fonctionné dans un local provisoire prêté par l’Association AUSER. Mais cette solution ne pouvait être que de courte durée : pour des raisons pratiques évidentes mais surtout pour conserver à chaque association son autonomie.

Aussi, les premiers temps de l’activité d’Advocacy ont-ils été également consacrés à la recherche d’un local qui nous permettrait d’accueillir le public dans de bonnes conditions. Cette recherche ayant abouti au mois de juillet, Advocacy a donc déménagé dans des locaux  mis à disposition par l’URIOPSS. Malheureusement, il s’agit, là encore, d’un local provisoire que nous devrons quitter, en principe, en mars 2000.


L’association s’est également équipée d’un minimum de moyens logistiques lui permettant de fonctionner correctement : ordinateur, téléphone, petit matériel de bureau… L’URIOPSS met également à notre disposition du matériel logistique plus conséquent tels que fax, photocopieur, affranchissement du courrier etc.…

Les activités de l’association
· La publicité :

L’existence de notre association est récente, mais surtout elle ouvre un champ totalement nouveau : par le service qu’elle propose et par les personnes à qui elle s’adresse. La première des activités du service a donc été de nous faire connaître auprès des institutions et des publics auxquels nous nous adressons.

Nous avons ainsi travaillé à l’élaboration et à la mise en page de plaquettes de présentation des associations ADVOCACY France et Basse-Normandie. Ces plaquettes ont ensuite été diffusées dans divers points d’information de Caen et d’Hérouville St Clair : Maisons des associations, Méli-Mélo, CIDF … 

Toujours dans le but de nous faire connaître, un encart présentant Advocacy Caen Basse-Normandie paraît régulièrement sous la rubrique « La vie des Associations » de l’hebdomadaire caennais « Le Liberté ».

En septembre et pendant 10 jours, notre association a participé au Village des Associations, organisé par la mairie de Caen dans le cadre de la Foire Internationale : les Associations étaient invitées à y tenir un stand leur permettant ainsi de se faire connaître du public. A cette occasion, notre association a partagé un chalet avec l’UNAFAM et AUSER.

Nous avons également profité des fêtes de fins d’années pour adresser nos vœux (et une plaquette) à de nombreux organismes sociaux et associations de la région.

Par ce biais et tout en continuant à distribuer des plaquettes, nous tentons de faire connaître l’association aux usagers et à toute personne qui souhaiterait avoir recours à ses services.

Mais les moyens financiers étant réduits, cette activité d’information est encore très nettement insuffisante.

· Les aides individuelles :

Malgré une publicité encore insuffisante, l’équipe d’Advocacy a commencé assez rapidement à répondre à des demandes ponctuelles. Pour répondre le plus efficacement possible aux demandes très diverses, il a été mis en place une documentation, à la fois juridique et pratique, regroupant les différentes préoccupations des usagers en santé mentale et des associations d’usagers.


Lorsque nous recevons une personne qui nous confie son histoire, nous ne prenons pas systématiquement partie pour elle. Notre but premier est de l’écouter, quel que soit son problème et les difficultés qu’elle rencontre : nous lui offrons un espace de parole dans un lieu neutre. Ces personnes recherchent avant tout une écoute calme et sans polémique pour pouvoir exprimer leurs angoisses et les souffrances qui les accompagnent. Elles mettent également en mots leurs besoins et leurs désirs.

Il arrive que ces personnes ne soient pas venues chercher des réponses à des questions précises et notre fonction se limite donc à une écoute attentive et éventuellement à un échange de points de vue. Nous nous refusons à leur apporter des réponses rapides et toutes faites : nous prenons le temps de bien les écouter.


L’autre objectif que nous nous sommes fixés est de leur apporter une information sur leurs droits : leurs droits en tant que patients et usagers d’un service public dès lors qu’ils sont hospitalisés mais également leurs droits en tant que simples citoyens. 

Ce dernier point est très important : trop souvent, en effet, les personnes ayant connu une ou des hospitalisations psychiatriques se sentent quelque peu exclues de la société et des règles qui la régissent et très vite elles ont le sentiment de ne plus être des citoyens à part entière. Les mesures de protection dont elles sont souvent l’objet viennent renforcer ce sentiment.

· Quelques exemples d’aides individuelles :

1. Une jeune femme hospitalisée à la demande d’un tiers (HDT) fait appel à nos services afin de faire entendre son point de vue. Elle suit un traitement ambulatoire et ne comprend pas les raisons du maintien de la mesure de HDT. Nous l’informons de son droit à choisir librement son médecin ainsi que le secteur où elle souhaite être suivie. Elle décide de suivre cette démarche ; cela lui permettra de faire lever la mesure d’hospitalisation tout en poursuivant son traitement à l’extérieur.

2. Une autre personne nous fait part de ses difficultés avec l’équipe soignante du service psychiatrique qui la suit (bien entendu, il n’est pas question pour nous de prendre parti : nous informons chacun de ses droits). Mise en confiance, cette visite lui a surtout permis de parler de problèmes plus douloureux que ceux d’abord évoqués. 

3. Un autre usager vient nous voir car il souhaite faire lever une mesure de tutelle le concernant ; il veut pour cela consulter un psychiatre expert auprès des tribunaux. Il vient chercher des informations mais c’est surtout pour lui l’occasion de parler de ses difficultés familiales et de repartir un peu rassuré.

4. L’association est également intervenue auprès du G.I.H.P afin que l'un des membres de l’association AUSER, souffrant de crises de panique dans les transports en commun, puisse utiliser leurs services, au moins pour se rendre à la réunion hebdomadaire de son association.

5. D’autres personnes nous contactent, soit par courrier soit par téléphone, pour que nous les informions sur les commissions de conciliation, les Commissions Départementales des Hospitalisations Psychiatriques (C.D.H.P) ou bien encore sur leurs droits au cours d’une hospitalisation, etc. Il faut rappeler que les différentes interventions d’Advocacy Caen Basse-Normandie n’ont lieu qu’à la demande expresse des intéressés ou des associations d’usagers.

· Les aides aux Associations d’usagers :


Dans le cadre de notre mission, et uniquement sur leur sollicitation, nous répondons régulièrement à des demandes ponctuelles nous venant de diverses associations d’usagers de la région : simples visites, renseignements, utilisation de nos moyens techniques pour la rédaction de courriers ou autres.


Dans ce cadre, une première prise de contact avait ainsi été organisée entre la nouvelle équipe d’Advocacy et les membres de l’association AUSER (Association d’Usagers Solidaires et Réagissants en Santé Mentale). Nous avons participé, sur leur invitation, à certaines de leurs réunions hebdomadaires et à quelques unes de leurs activités (en particulier, élaboration d’un projet d’émission radiophonique permettant aux membres de l’Association AUSER de créer leur propre émission de radio).

Nous travaillons régulièrement avec la présidente d’AUSER. L’association l’a notamment aidée à la constitution des dossiers de demandes de subventions, à la rédaction du rapport d’activités ou encore lors de démarches auprès de la Préfecture (ces démarches devant être effectuées peu de temps après sa prise de fonctions).

Nous avons également informé les membres d’AUSER de leur droit, en tant qu’association d’usagers, à appartenir aux Commissions de Conciliation, dont la création a été rendue obligatoire au sein des établissements de santé par la circulaire du 1er juin 1999. Pour faire partie de la commission de conciliation du CHS de Caen ou de celle de l’hôpital de Bayeux, ils doivent auparavant être élus aux conseils d’administration de ces hôpitaux. Les démarches sont en cours et un premier contact avec l’hôpital de Bayeux doit prochainement avoir lieu. 

Dans un souci de respect de l’autonomie des usagers de cette association, nous avons réduit, depuis des mois, notre participation aux réunions d’AUSER. Cependant, nous restons en contact et ils ne manquent jamais de nous faire part de leurs projets et de leurs avancées.

Nous avons également permis la rencontre des membres de AUSER avec une autre association d’usagers, localisée à Rouen : l’association « Le Nouveau Monde ». Nous sommes en effet régulièrement en contact avec l’un de ses membres les plus actifs.

La mise en contact de ces deux associations a été l’occasion, pour elles, d’échanger sur leurs idées, leurs activités et leurs moyens. La rédaction d’un petit journal par le « Nouveau Monde » a donné l’idée aux membres de AUSER de réaliser eux aussi un petit bulletin. Advocacy reste à leur disposition pour les aider, si besoin, dans cette tâche.

· Les activités en partenariat :


Le partenariat entre l’Association Advocacy Caen Basse Normandie et la Mission Locale de l’agglomération caennaise s’est trouvée tout naturellement. La simultanéité des initiatives de l’un et l’autre partenaire n’était pas le fruit du hasard mais bien plutôt d’une identité de point de vue sur les mêmes questions, au même moment.

En effet, au moment où l’Association Advocacy- France commençait les actions relatives à son inscription dans le programme sur l’égalité des chances des personnes handicapées, la Mission Locale de l’agglomération caennaise initiait, en collaboration avec la Fédération de Préparation et suite au reclassement, une recherche intitulée « nouveaux services - nouveaux besoins » en direction des personnes handicapées. Fait relativement nouveau en France, cette recherche visait à recenser les besoins non satisfaits en s’adressant aux usagers, aux personnes handicapées elles-mêmes et non plus aux pourvoyeurs de services traditionnels. Dans son intervention au séminaire de janvier 2000, où nous l’avions convié, le chargé de mission de cette action, Monsieur J-L Charlot dit : « on avait décidé d’articuler la citoyenneté des personnes handicapées, au sens le plus large du mot, (pour éviter les classifications), et la question d’une meilleure intégration ». La Mission Locale initiait cette recherche dans le cadre de sa mission de cellule d’appui pour le développement des emplois Jeunes au moment même où nous nous dotions du support juridique nécessaire à l’embauche d’un emploi Jeune sur Caen en déclarant la délégation régionale d’Advocacy France en Basse Normandie en association loi 1901.

C’est donc tout à fait naturellement que nous nous sommes investis dans les différentes étapes de la démarche initiée par la Mission Locale, dans le double but de lutter contre la discrimination frappant les personnes handicapées, tous handicaps confondus, et de faire entendre les besoins des personnes handicapées par maladie mentale.


Cette recherche – action s’est déroulée en deux temps distincts ponctués par le document d’étape de février 99.

Premier temps : constitution de groupes d’usagers sur des temps et des lieux variés pour le recensement des besoins.

Deuxième temps : constitution de six groupes à thème visant à aider et potentialiser le démarrage d’actions innovantes de lutte contre la ségrégation des personnes handicapées.

Les six thèmes étaient : le transport / l’accessibilité / les loisirs / l’information / l’intégration scolaire / la traduction d’images.

Nous n’avons pas participé aux deux derniers groupes qui ne nous concernaient pas directement.


L’accessibilité : en tant qu’il s’agissait d’une action relationnelle entre deux personnes (la personne handicapée et l’accueillant) relève de l’advocacy au premier chef. C’est un domaine incluant mais aussi dépassant largement le champ des personnes handicapées par maladie mentale pour être un problème de santé mentale pour toutes les personnes handicapées. Au delà des problèmes matériels et techniques qui se posent à certains, les problèmes de l’accueil dans les services publics, les commerces etc.. est un problème crucial et central de notre vie en société avec et pour les personnes handicapées. Le travail d’élaboration d’un programme de formation pour les personnels chargés de l’accueil s’inscrit dans ce cadre.


L’Information est un des outils essentiels de l’accueil en amont de celui-ci. Il est indispensable que cette information soit correctement donnée et facilement accessible. Il est indispensable que les personnes responsables de l’information soient également facilement accessibles, notamment à l’égard des personnes handicapées par maladie mentale au contact souvent difficile à établir.

Par ailleurs, l’information concernant les personnes handicapées par maladie mentale sont souvent oubliées par les responsables de l’information. Ces informations sont souvent classées dans le champ sanitaire et ignorées par le champ social.

Enfin, il nous paraît tout à fait judicieux et non ségrégatif que cette action soit promue par un service municipal (Comité Communal d’Action Sociale) concerné au premier chef par la question de la citoyenneté et non par un service spécifique et spécialisé signant, une fois de plus la stigmatisation.


Le groupe dit des Loisirs est motivé par la question de l’isolement des personnes, l’absence d’une vie sociale pour elles. Cet isolement est provoqué par la ségrégation qu’il renforce en retour. C’est un point également essentiel et sur lequel notre engagement a été maximum. En participant à la création d’une association d’associations visant à promouvoir les loisirs par et pour les personnes handicapées nous y jouons un rôle majeur par notre vice-président). Par là nous prolongeons dans notre action le cadre du groupe de travail.


Notre participation au groupe sur les transports n’est pas fortuite : notre vice-président, P.Guérard étant par ailleurs administrateur du GIHP, organisme gestionnaire des transports adaptés sur l’agglomération caennaise. Outre le fait que les transports sont un outil indispensable à l’accessibilité pour tous, nous avons cherché à faire reconnaître le fait que les minibus du GIHP étaient plus adaptés pour les personnes atteintes de phobie des transports que les grands bus anonymes traditionnels. Nous avons fait cela à partir du cas concret d’une jeune femme qui voulait participer aux activités de l’Association AUSER et qui y était empêché par sa phobie. Il faut dire que de grands pas restent encore à faire pour la reconnaissance du handicap par maladie mentale par les autres personnes handicapées, car nous nous sommes vus opposé un refus d’utilisation pour cette personne.

Les séminaires européens
((Le premier séminaire européen des 12 et 13  novembre 1998 :

L’association Advocacy France a réuni à PARIS, pendant 2 jours, pour un SEMINAIRE EUROPEEN, les membres de son Association, et différents invités, tant usagers/patients ou ex-patients , parents, professionnels, que personnes concernées dans le champ de la Santé Mentale au sens le plus large. Nos invités de marque étant le Réseau Européen des Usagers et Survivants de la psychiatrie représenté par B. Mills, la vice -Présidente et C. Huitink, secrétaire général de ce réseau ainsi que des représentants des associations d’usagers venus : 

- du Luxembourg (Psychiatrie Selbsthellef), 

- de Finlande (HELMI),

- d’Ecosse (New Horizons BORDERS),

- d’Italie, avec Pino Pini pour AISME ( Association Italienne de Santé Mentale) 

- et d’Angleterre, avec V Harland pour MIND et C. Brettebery pour MINDLINK (Branche spécifique aux Usagers de MIND). 

Ce Séminaire était présidé par Madame Josée VAN REMOORTEL, Directrice exécutive de la Branche européenne de la Fédération Mondiale de Santé Mentale. Mme Saint CRICQ, collaboratrice du Médiateur de la République a participé à nos débats le vendredi, nous rappelant le rôle de ce médiateur et l’usage que nous pouvions faire de cette instance dans les interventions demandées à l’Association

Les Objectifs de ce séminaire étaient de :

· Créer un lieu de rencontre interculturelle qui encouragera, surtout par sa convivialité, un dialogue facilitant l'échange;

· Explorer la spécificité et la diversité du concept 'Advocacy', son rôle, sa fonction, ses méthodes et ses valeurs;

· Esquisser à grand traits les éléments essentiels pour le développement d'Advocacy en France et les objectifs à court et moyen terme d'un projet susceptible d'être adopté ultérieurement par l'Association Advocacy France;

· Pérenniser la rencontre par la mise à jour d'un réseau interculturel d'échange et de solidarité qui, par la suite, facilitera des projets communs de soutien, de travail et de recherche.

Dans ce séminaire, nous avions choisi de privilégier les échanges en groupes de travail afin d’une part de permettre une production de propositions concrètes sur lesquelles les membres de l’Association pourraient se mettre au travail et d’autre part de créer une forte implication des participants qui les amènent à devenir promoteurs de cette idée : « l’advocacy ». 

Les personnes ont participé aux quatre ateliers qui avaient pour thèmes :

Atelier A : La personne : Reconnaissance de la personne ; Dignité de la personne disqualifiée, Place et valeur de la parole.
Atelier B : L’INTERRELATION : Mise en jeu de l’interrelation, Place de la médiation ; Recours au juridique ;; Reconnaissance du droit au recours.

Atelier C : L’INSTITUTION : Prise en compte de la personne comme sujet dans l’institution, les décisions administratives etc.., Les personnes disqualifiées comme acteurs de l’élaboration et la mise en oeuvre des politiques qui les concernent.

Atelier D : L’OPINION : Interpellation de l’opinion publique ; Changement et évolution des mentalités ; Adaptation de la société

Les débats nous ont permis de mieux définir l’Advocacy pour la France 


L’Advocacy pourrait être une façon de vivre ensemble dans nos différences. Le maître mot de ce séminaire est en fait le Respect de la personne, pas seulement en droit mais en dignité, en reconnaissance de ce qu’elle est dans son humanité. 

Ce pourrait aussi être cet espace où se dit la douleur, le préjudice, la blessure, le stigmate. Espace de la rencontre où la personne est entendue dans toute sa singularité. Espace de parole afin de faire reconnaître sa souffrance, de parole de reconnaissance de sa légitime requête qui permet de prendre la mesure des choses et de se ré-approprier du pouvoir dans ses choix de vie. Un espace à trois dimensions : temporel, car il s’agit d’écouter l’histoire de la personne, le récit de ce qu’elle vit ou a vécu ou redoute de revivre ; social, car c’est un espace citoyen où l’on s’informe de ses droits et plus encore on les met en œuvre ; et enfin, symbolique, pour qu’il y ait du jeu où s’invente des possibles et un je qui se ré-approprie du sens. A la limite, on pourrait dire qu’il s’agit tout à la fois de l’espace « transitionnel » de la rencontre, au sens de Winnicot, où se prend le risque de la confrontation des points de vue, des visions du monde, mais tout autant d’un espace « potentiel » où la personne retrouve du pouvoir. Les deux aspects sont importants car il n’est pas question ici d’une démarche « univoque » qu’elle soit clinique ou juridique ou sociale, mais d’une rencontre d’une personne dans la complexité de son être au monde qui a besoin d’être reconnue comme telle.


La médiation qui peut être une des formes de l’Advocacy n’est pas une conciliation où la recherche d’intérêts médians mais bien le soutien de la parole de la personne, patient/usager. Nous avons découvert ainsi le concept de médi-action comme action de facilitation de la mise en présence des différents acteurs dans un espace citoyen, celui de la place publique en somme. 


Si l’Association et son organisation originale nous est apparue comme  une condition nécessaire pour que la personne disqualifiée puisse s’affirmer dans une image valorisée d’elle-même, la question restait entière de pouvoir en faire l’évaluation. L’occasion nous en a été donnée dans le cadre de ce premier séminaire européen organisé par cette Association. C’est au travers d’un moment particulier dans ce séminaire qui consistait à la réalisation d’un blason par chacun des participants, que nous pouvons comprendre le projet associatif qui est de créer un espace social dans lequel les personnes discréditées de par leur appartenance à une catégorie d’usager, patients en santé mentale vont pouvoir affirmer leur identité de manière valorisée, se voyant ainsi reconnue dans leur dignité et leur valeur personnelle. 

La forme du séminaire avait été délibérément choisie pour permettre à chacun des participants de devenir acteur de ce qui pouvait s’y passer et producteur d’un travail d’élaboration de propositions utiles à l’action collective que se propose de mener l’Association. Ce séminaire était bien différent d’un colloque où l’on vient en spectateur, en auditeur. C’est l’échange qui devait être favorisé, chaque participant pouvant devenir au terme de ces deux jours promoteurs de cette idée nouvelle qu’est l’Advocacy. 


En préalable au travail en ateliers, les participants ont été confrontés à un acte inédit de présentation de soi sous la forme de réalisation de blasons. La consigne était que pour se présenter chacun des participants réalise un blason, qui sera exposé durant le séminaire : Qui êtes vous ? Qui sommes nous ? Pour faire ce blason, votre blason, vous devez penser /présenter les éléments suivants : une devise, une image symbole, 2 expériences importantes, 2 valeurs qui vous motivent, 2 questions auxquelles vous trouverez peut-être réponse dans ce séminaire. Aucune indication quant à la forme n’était donnée, hormis ce terme de blason qui était laissé à l’interprétation de chacun. 

Nous pouvons considérer que formuler une devise et imaginer une image symbolique sont deux procédures de présentation de soi qui marquent son rapport au monde, ses aspirations et une valorisation de soi. Il s’agit d’une seule procédure, mais avec deux interprétations ou réactions, selon que l'on soit usagers ou non usagers.

La réalisation des blasons constituent des présentations de soi valorisées et valorisantes des participants à ce séminaire, qu’ils soient usagers ou non usagers. Pouvoir affirmer son identité de manière valorisée et valorisante, est, pour les personnes discréditées par l’étiquette de « fou », une étape nécessaire pour accéder à une place différente qui leur permette d’agir face aux autres, parce qu’elles prennent conscience de leur valeur personnelle et de leur dignité. Ces présentations de soi sont un positionnement réciproque des participants dans un échange socialisé. 

L’estime de soi qui se donne à lire dans les blasons est à référer à d’éventuelles procédures de réparation de l’image de soi dans l’ensemble des composantes des blasons, réalisés en majorité par les usagers, mais aussi par certains non usagers.

La valorisation de soi passe par la perception que l’on a d’être évalué positivement donc de partager avec d’autres un même système de valeurs et d’appartenir à un groupe qui va reconnaître qui on est. Elle est principalement lisible dans le souci des personnes de se présenter dans une possible réalisation d’idéaux, exprimés dans des valeurs, à la fois dans un projet de soi et/ou dans un projet collectif
.

((Le deuxième séminaire européen, intitulé AIDE AU RECOURS EN SANTE MENTALE, a eu lieu les 28 et 29 janvier 2000. 


C’est autour des témoignages des personnes qui ont connu ou connaissent l’atteinte à leur dignité, l’absence de respect de leur droit, ou subissent des mesures discriminatoires, de privation de liberté, de mise sous mesure de protection, sans qu’il soit possible d’avoir droit à faire entendre leur point de vue, respecter leur opinion ou leur choix, sans voie de recours, que sera structuré l’ensemble du séminaire.

Ces témoignages permettront de faire un véritable état des lieux permettant de réfléchir aux moyens d’action collective à élaborer pour faire remonter ces besoins et promouvoir l’advocacy, ce concept et ses pratiques. Nous témoignerons du travail de l’Association, notamment dans le traitement des demandes d’interventions.


Pourquoi témoigner ? Pourquoi s’appuyer sur la parole des usagers ?

Par la reconnaissance de ce qu’elle a vécu comme légitime, la personne peut sortir de la disqualification, s’apercevoir que d’autres partagent son expérience. Ainsi, la mobilisation des énergies devient effective pour agir collectivement. Témoigner et recevoir un témoignage : c’est donner ensemble du sens à ce qui a été vécu, c’est acquérir une intelligence des situations qui permettent de trouver des stratégies collectives, de construire des transactions, des médiations, des compromis réalistes d’existence et des arguments.

En effet, chaque témoignage permettra d’introduire un débat et de solliciter la contribution de professionnels, de juristes, de politiques, d’universitaires ou de personnes engagés auprès des patients/usagers. C’est pourquoi il est important de travailler dans l’échange de l’expérience et de l’expertise d’usagers, d’accompagnants, de familles, de professionnels du soin, de juristes, de politiques, de journalistes, afin que les points de vue se confrontent dans un débat-citoyen car la santé mentale concerne chacun et doit sortir du domaine clos des spécialistes qui prétendent parler au nom de tous.


Pourquoi travailler dans le cadre européen ?


Au moment où se construit l’Europe, nous avons à connaître, analyser, discuter les expériences européennes, à réfléchir sur les avancées en matière de droits des malades réalisés notamment dans les pays où les Associations d’Usagers sont fortes et nombreuses. C’est pourquoi nous ferons une large place aux témoignages des invités des Associations européennes qui sont nos partenaires dans le programme européen, dont le séminaire est un moment important.


Le concept de maladie mentale ne peut se comprendre en dehors du contexte particulier du primat du savoir médical qui exclut toute autre forme de connaissance sur la santé mentale, en particulier qu’en imposant « un point de vue », il exclut la reconnaissance de la personne. En entérinant le fait de l’exclusion de certains de ses membres, la société rentre dans un paradoxe qui l’amène à s’interroger sur la question du lien social et à reconnaître la compétence de ces exclus à l’intérieur d’une action collective. 

La création de nouveaux rapports sociaux peut permettre des présentations de soi valorisées chez des personnes discréditées par leur étiquetage en tant que malades mentaux. Cette conclusion ouvre la voie à une nouvelle interrogation : cette présentation de soi valorisée n’est - elle pas à son tour la porte qui ouvre au malade mental l’accès à ce que nous appelons « l’acte - pouvoir ». 


Nous définissons comme l’acte - pouvoir la capacité de se comporter différemment face aux autres parce que l’on a pris conscience de sa valeur personnelle et de sa dignité. L’acte - pouvoir, c’est le fait d’ «être en capacité de» parce que l’on « se sent en droit de ». Le handicap n’est plus défini comme une déficience, mais comme une différence sociale. L’enjeu est essentiel, la personne est reconnue en tant qu’elle a pris la parole. Son potentiel aura été libéré par le sentiment de sa propre légitimité. La validité de la personne ainsi reconnue ne peut être parlée en terme de guérison. (Peut - être tout cela aura eu quelques effets dans ce sens, ou peut-être pas, nous ne sommes pas là pour en juger). Cette démarche du sujet de ré - appropriation de ses capacités à partir de la ré - appropriation de sa propre parole ne peut être réduite à une démarche de réhabilitation. Dans le projet de réhabilitation, il y a l’idée que la société fasse une place ou, au mieux, trouve une place pour la personne disqualifiée. Dans le projet de l’acte - pouvoir, que les anglais appellent l’empowerment, il y a l’idée que la personne prend la place qui lui revient. On peut dire que la finalité de l’Advocacy d’un Je c’est l’acte - pouvoir ou pour reprendre une terminologie anglo-saxonne l’empowerment.
Chapitre IV :

L’advocacy en Europe


A partir du constat de l’ignorance quasi totale du concept d’advocacy en France et sur l’idée de nous servir de la construction européenne et du partenariat européen, nous avons, grâce au premier programme européen, collecté un certain nombre d’informations sur les pratiques et le concept d’advocacy, notamment en Angleterre et en Italie. Enfin, grâce au deuxième programme européen, nous avons conforté et enrichi ce réseau de partenaires européens de l’expérience de trois nouveaux partenaires, représentants d’associations d’usagers, qui sont Anna Ritta Norri de Finlande (HELMI), Roger Conrardy du Luxembourg (Selbsthëllef), John Lhombreaud d’Ecosse (New Horizons Borders). Nous avons pu mesurer la diversité de ces expériences, liées à des cultures et des traditions différentes. 


La collecte d’informations auprès des partenaires nous permet aujourd’hui de disposer d’une documentation, dont la traduction en français, peut faire l’objet d’une large diffusion. C’est pourquoi, nous avons choisi de proposer ici un rapide tour d’horizon de l’advocacy en Europe, en commençant par l’initiative Anglaise d’énoncer les principes déontologiques de cette pratique. Nous verrons du Nord au Sud de l’Europe se décliner la prise en compte de la dignité et de la parole des usagers, de l’advocacy au self-help, le modèle français se situant, peut-être, à mi-chemin. L’expérience anglaise repose sur une tradition associative et un engagement privé fort, dans un pays où la question de la liberté individuelle est une valeur forte, sinon un dogme. L’expérience italienne s’appuie en les prolongeant sur les enseignements de BASAGLIA, promoteur de la loi 180 qui impose la fermeture des hôpitaux psychiatriques. Quant à l’expérience française, elle a pour but de faire valoir la parole de la personne usager/handicapé au moment où la politique de secteur prend pleinement le relais de l’hospitalisation psychiatrique, 40 ans après la circulaire de 1960 instituant le secteur.

United Kingdom Advocacy Network (UKAN)

UKAN a été créé en premier lieu comme réseau national d'Advocacy par un groupe pilote issu d'une conférence nationale des usagers qui s'est tenue à Nottingham en 1990. Sa première assemblée générale, qui s'est tenue fin 1992, a décidé de le rebaptiser UKAN, et d'installer son bureau à Sheffield.

UKAN est la fédération des groupes d'Advocacy animés par des personnes utilisant ou ayant utilisé les services de santé mentale. Il s'attache à développer le self-Advocacy de groupe à travers les conseils des malades et des usagers; des projets d'Advocacy de pairs en collaboration avec des individus; enfin des groupes de soutien participant à la planification, au suivi et au fonctionnement des services de santé mentale. Ses objectifs principaux sont d'habiliter les personnes qui utilisent ces services et de sauvegarder leurs droits civiques. Parmi les groupes UKAN : les premiers groupes locaux liés à Advocacy et créés à Nottingham, Milton Keynes et Brighton, et quelques-uns des plus récents, aussi loin qu'Aberdeen ou Torquay. UKAN a par ailleurs aidé à soutenir les conseils des malades à Broadmoor, Ashworth et Rampton, a participé à des initiatives nationales et internationales, souvent en coopération avec d'autres groupes d'usagers nationaux en Grande Bretagne, et cherche à financer un meilleur soutien des groupes locaux au niveau régional.

Au départ, les groupes UKAN ont cherché à développer des conseils de malades ou d’usagers basés sur les unités hospitalières ou communales. L'Advocacy individuelle de pairs est d'abord apparue comme un pis-aller dans les établissements où le roulement des usagers rendait difficile le maintien des conseils. Or, aujourd'hui, il a prouvé son efficacité, surtout lorsqu'un groupe d'Advocacy suit les questions qui se posent et lorsqu'il a des liens forts avec les conseils des usagers et avec les groupes de soutien au sein de la communauté envers lesquels il est responsable.

La préférence ne va pas à l'un ou l'autre dispositif, mais à plusieurs initiatives liées à l'action réciproque, animées par des usagers, selon les besoins et les choix des usagers locaux, qui travaillent à leur rythme et à leur façon à représenter les opinions diverses.

Le réseau est financé notamment par le Sainsbury's Centre for Mental Health Development, le King's Fund, la Fondation pour la santé mentale, ainsi que par des subventions "Section 64" du ministère britannique de la santé.

Edna Conlan

président fondateur d'UKAN

ADVOCACY - CODE DE DEONTOLOGIE


Ce Code de Déontologie d'Advocacy réunit les principes et des directives relatives aux bonnes pratiques pour la participation de groupes d'usagers au sein des conseils des usagers d'hôpital ou de services communautaires, comme de l'Advocacy de pairs (Peer Advocacy) pour ceux qui ont recours aux services de santé mentale.

Le premier chapitre établit quelques valeurs et objectifs pour une Advocacy indépendant en santé mentale, puis décrit brièvement les diverses formes d'Advocacy.

Le Code commence par étudier en détail l'Advocacy de groupe et le fonctionnement des conseils des malades gérés par les usagers. Tirant ces enseignements de l'expérience, il souligne l'importance de parvenir à des accords, à des procédures d'accès, de feed-back et de négociation auprès des prestataires de services.

Ensuite, il aborde l'Advocacy individuelle, et comment créer un groupe Advocacy réellement indépendant. Celui-ci pourrait s'intéresser d'abord à l'Advocacy de pairs, et le cas échéant, l'Advocacy de pairs Citoyens. Cela va jouer un rôle en vue de soutenir le développement d'autres groupes locaux, et de participer à la planification et au suivi des services locaux.

Suit un code de déontologie pour « avocats personnels ». Celui-ci comporte notamment des questions comme la nécessité de debriefing, soutien et surveillance efficaces pour avocats pairs et travailleurs d'Advocacy, ou sur l'importance du secret et du respect.

Les chapitres suivants évoquent la nécessité de formation pour tous les acteurs, ainsi que l'importance qu'il y a à développer de bons rapports (pas forcément confortables d'ailleurs) avec les travailleurs et professionnels. Le code se termine enfin par quelques recommandations concernant la mise en œuvre de l'"empowerment" effectif des usagers ainsi que des services meilleurs, plus créatifs et plus sensibles.

Chapitre 1 – Advocacy en santé mentale

"Une civilisation se mesure à sa façon de traiter ses groupes les plus vulnérables. N'oublions pas que les citoyens en soin n'en sont pas moins citoyens dont la voix doit être entendue, les opinions respectées, et les droits défendus." (C.E. 1990)


Le but de l'Advocacy est de rendre ces choses-là effectives par les moyens les plus directs et les plus responsabilisants possibles. Toute personne désignée comme ayant des problèmes de santé mentale et qui en aurait besoin doit pouvoir bénéficier du soutien de l'Advocacy indépendante quels que soient leur âge, sexe ou origines. Il faudra peut-être envisager des dispositions spéciales en plus de ce Code de Déontologie pour subvenir aux besoins de certains groupes ayant besoin et utilisant effectivement des services d'Advocacy individuelle.


Les "avocats" (travailleurs d'Advocacy) sont des gens formés et expérimentés qui interviennent soit comme bénévoles soit comme salariés en vue d'aider les personnes à faire leur propre choix libre et éclairé lorsqu'elles en ont la possibilité, et à protéger leurs droits, dignité et intérêts à tout moment. Les avocats ayant une expérience directe et personnelle comme usagers de services de santé mentale sont qualifiés comme personne pour comprendre les difficultés que l'on rencontre pour se faire entendre et de la nécessité pour les avocats non pas de les mener, mais de les suivre.

Les avocats et leurs groupes cherchent souvent à appuyer la mise en place de conseils des malades et des clients ainsi que de former des usagers dans la cité, et sont d'abord responsables envers les personnes utilisant les services. Ils ont un rôle utile à jouer dans la planification et le suivi de l'ensemble des services de santé mentale et le devoir de soutenir à tous niveaux la participation accrue des personnes utilisant les services.

Les avocats et les usagers actuels ont besoin d'être au courant des changements proposés en matière de ressources, de personnel, de traitement, de bâtiments, de politiques et de procédures ; en sorte que, lorsque des questions pertinentes seront soulevées, les avocats et autres usagers actifs auront le temps et les ressources pour consulter les usagers de manière appropriée, afin qu'au moment de prendre les décisions, l'on tienne compte de l'avis de chacun.

Il faut qu'il y ait un dialogue permanent entre les « avocats » et les responsables en matière de planification stratégique et tactique, de suivi de qualité et de fourniture d'informations conviviales. Les règles de l'art exigent que les responsables, personnel, avocats et groupes d'usagers et de soignants travaillent ensemble afin d'assurer le maintien d'un service de qualité, et par conséquent la contribution de chaque participant est précieuse. Le but est de parvenir à un dialogue ouvert, sans forcer un consensus. Les différences de perspective, les voix discordantes et un retour d'expérience constructif sont autant d'aides à l'apprentissage.

Les « avocats » n'adoptent pas systématiquement une position d'adversaire, pas plus qu'ils ne cherchent à éviter la confrontation ou les défis nécessaires. Ils cherchent à pratiquer une négociation fondée sur certains principes.

Lorsque les « avocats » proposent un service d'Advocacy individuel, ils doivent faire de leur mieux en vue d'offrir un service d'une grande qualité et d'une grande cohérence répondant à des normes déontologiques rigoureuses. Il ne faut pas s'attendre à un service complet 24h/24, 7 jours sur 7 sans un financement, des équipements et un soutien conséquents, lesquels devront être clairement stipulés dans tout contrat. Les avocats à leur tour sont comptables des fonds publics.


Les services comme les avocats eux-mêmes doivent bien comprendre les différentes formes et définitions de l'Advocacy. Pour plus de clarté, UKAN a mis au point les définitions suivantes:

Advocacy juridique – la représentation par des avocats juridiquement habilités, le plus souvent des solicitors (conseillers juridiques, avoués).

Advocacy citoyenne – partenariat à long terme, de personne à personne, entre usager et « avocat », le plus souvent dans le cadre d'un plan coordonné, avec un coordinateur salarié et des "partenaires" bénévoles. Ce type d'Advocacy a tendance à être plus fréquent dans le domaine des handicaps d'apprentissage que dans celui de la santé mentale où il pourrait toutefois jouer un rôle, en particulier pour des personnes ayant les deux types de problème ou bien des problèmes organiques. Les « avocats citoyens » peuvent être eux-mêmes usagers des services.

Advocacy formelle – il s'agit d'un terme relativement récent en Angleterre. Il désigne des projets animés par des groupes de bénévoles qui dans l'ensemble ne sont pas dirigés par des usagers. Ces projets se qualifient parfois d'Advocacy professionnelle. Les coordinateurs sont salariés, et souvent les « avocats » sont rémunérés. Ils adoptent parfois un modèle "expert" de l'Advocacy, ce qui les entraîne à conseiller, à prioritiser les options, à agir comme conseillers et comme médiateurs. Ces activités n'incitent pas à l'"empowerment" à travers l'Advocacy. Elles agissent souvent au nom des soignants comme au nom des usagers. Elles sont souvent générés par de grands prestataires de services bénévoles.

Advocacy des pairs (Peer Advocacy) – le soutien d'« avocats » eux-mêmes usagers ou anciens usagers des services de santé mentale. Il s'agit parfois aussi d'avocats citoyens, ou bien ils pourront faire partie d'un groupe d'Advocacy animé par des usagers, ou encore d'un projet offrant un service d'Advocacy indépendant au sein d'unités de santé mentale et/ou de la cité.

Self-Advocacy – des personnes qui font entendre leur propre voix, ce qui est le but exprimé par le projet de nombreux groupes d'Advocacy citoyen ou de pairs appartenant à UKAN. Survivors Speak Out est un groupe de self-Advocacy pour individus étiquetés comme ayant des problèmes de santé mentale, tandis que People First est un groupe qui réussit pour personnes ayant des difficultés d'apprentissage.

chapitre 2 – self-advocacy de groupe via les conseils de malades

Colin Gell


Le Self-Advocacy de groupe cherche à donner la parole aux groupes et à leur permettre de se faire entendre. Les conseils des malades ont débuté aux Pays-Bas au début des années 90 lorsque certaines personnes se sont réunies pour commenter les services des hôpitaux psychiatriques. Ce nouveau développement a été encouragé, à tel point qu'aujourd'hui tous les hôpitaux psychiatriques des Pays-Bas ont un conseil des malades. Ces conseils se réunissent pour parler des services existants et des éventuels projets nouveaux concernant l'hôpital.

Il existe une nouvelle loi sur la santé mentale qui va obliger tous les hôpitaux néerlandais à disposer d'un conseil des malades organisé. Un organisme national financé par l'Etat, la Fondation des Conseils des Malades (LPR), doit travailler dans tout le pays en vue de soutenir et développer ces conseils.


En Grande Bretagne, les termes conseil de malades et conseil de clients ou de pensionnaires sont souvent utilisés pour décrire une réunion des personnes usagers des services au sein d'une unité de soins. Cela peut être un centre spécialisé de jour, un service externe, un foyer, une salle d'hôpital ou un service hospitalier se réunissant un peu à la manière des conseils des malades néerlandais.

Il est admis que le premier de ce type ait été celui de l'hôpital Mapperley à Nottingham. Il a été créé en 1986 et demeure très actif puisque les pensionnaires y rencontrent l'encadrement tous les mois. Certains qui travaillent pour les services de santé mentale pensent à tort qu'une réunion communautaire est la même chose qu'un conseil des malades. Or une réunion communautaire est organisée et animée en principe par des membres du personnel alors qu'un conseil des malades est restreint aux usagers tout en étant libre d'inviter un responsable ou autre membre du personnel à une réunion, voire souvent à une partie seulement d'une réunion. Un groupe de soutien aux travailleurs et/ou usagers externes géré indépendamment et responsable auprès des usagers peut y assister sur invitation.


Les directives qui suivent ont été élaborées en tenant compte des expériences aux Pays-Bas et en Grande Bretagne.

Au niveau de l'unité de soins (salle d'hôpital, centre spécialisé de jour, …)

· Il vaut mieux prévoir une heure et un espace habituels afin de permettre aux usagers de se réunir en l'absence du personnel, mais avec le soutien d'un travailleur indépendant d'Advocacy si nécessaire.

· Au moins un membre du personnel est désigné d'habitude, avec l'accord du conseil, pour assurer la liaison avec le conseil. Si possible, il est prévu que ce membre du personnel nommé sera disponible avant et après chaque réunion du conseil afin de répondre aux éventuels problèmes et questions et donner des renseignements. Des représentants des usagers devront former le personnel à la manière d'y participer.

· Le membre du personnel nommé est chargé de s'assurer que le conseil est informé au plus tôt de tout projet concernant l'unité afin qu'il puisse participer activement en contribuant par ses suggestions.

· L'unité devra s'assurer que tous les usagers du service connaissent l'existence du conseil en les encourageant activement à y participer.

· Il faut mettre des panneaux d'affichage à la disposition du conseil destinés aux affiches, comptes rendus de réunions, etc.

· Chaque fois que cela est possible, il faudrait faire participer des représentants du conseil au processus d'embauche du personnel nouveau.

· Les conseils des malades qui fonctionnent bien trouvent leur propre mode de fonctionnement permettant à chacun de s'exprimer et se faire entendre.

· Chaque fois que cela est possible, les réunions devront être ouvertes à l'ensemble des usagers du moment, y compris les internés d'office.

Au niveau de l'hôpital

· La fréquence des réunions sera déterminée par le conseil, mais une fois par mois est le minimum essentiel pour s'assurer que les questions sont traitées rapidement, et que le conseil est impliqué de façon permanente dans la planification et le suivi des services.

· Toutes les salles et tous les services devront être représentés. Les conseils ouverts à tous les usagers sont plus forts de ce fait. Il faudra peut-être prévoir un arrangement spécifique pour les personnes internées d'office. Le conseil peut décider d'ouvrir une réunion ou une partie de réunion à des observateurs ou à des visiteurs invités.

· Il faut mettre des panneaux d'affichage à la disposition du conseil destinés aux comptes rendus de réunions, affiches, informations locales etc.

· Des renseignements sur le conseil des malades devraient être joints à toute documentation d'entrée.

· Il convient de mettre à disposition un lieu de réunion centralisé, salle de conseil ou de réunion par exemple, et fournir des rafraîchissements.

· Il convient de mettre à disposition les installations nécessaires à l'organisation du conseil. Il s'agit en principe d'une pièce avec téléphone, et accès à une photocopieuse, traitement de texte, imprimante etc. 

· Selon les règles de l'art, il est dans l'intérêt des responsables supérieurs d'assister régulièrement sur invitation aux réunions du conseil afin d'entendre pour eux-mêmes les avis sur les services actuels et sur les projets futurs. La fréquence de cette présence est à convenir avec le conseil. D'autres membres du personnel devraient y assister s'ils sont invités.

· Le conseil sera présidé par un usager. L'ordre du jour sera établi par le conseil. La direction et autres personnes pourront demander qu'une question soit inscrite à l'ordre du jour.

· Un groupe de soutien du conseil des malades devrait être mis en place dont les membres pourraient aider à former et/ou être formés avec l'aide d'un travailleur d'Advocacy. Ce Groupe doit avoir accès à toutes les salles et à tous les services, afin d'encourager la représentation, organiser des réunions locales et informer les gens des réunions de l'hôpital.

· La formation des membres est importante lorsqu'il y a besoin, afin d'aider à développer les points forts, la confiance, les connaissances et les compétences.

· Le groupe de soutien du conseil doit être ouvert aux ex-usagers qui pourront, pour assurer la continuité, sauf avis contraire du conseil, prendre part au conseil selon une procédure convenue.

· Les conseils pourront décider du niveau de règlement qu'ils souhaitent s'imposer. Très souvent il est utile de travailler ensemble à élaborer une constitution du conseil avec des règles de fonctionnement. Ces règles peuvent être assez simples, mais souvent elles permettront au conseil de mieux fonctionner.

Les Enseignements

A partir des travaux effectués avec les conseils des malades, il nous semble que les points suivants sont essentiels si l'on veut avoir une chance de mettre en place un conseil qui fonctionne bien:

Il est crucial que les hauts dirigeants aient une bonne compréhension de la notion de participation des usagers. Grâce à leur respect du processus, à leurs encouragements et à leur engagement, clairement exprimés et communiqués avec vigueur à l'ensemble du personnel, ce processus deviendra beaucoup plus facile.

Lorsque la direction est activement concernée par les réunions du conseil et agit sur la base des avis exprimés, la contribution du conseil dans le changement des mentalités au sein du service et dans l'amélioration de la qualité de la vie pour tous les intéressés, est pleinement reconnue et admise par les usagers de ce service.

Les personnels des hôpitaux ou des centres spécialisés qui montrent qu'il n'y a pas de mal à ce que l'on donne son sentiment sans se mettre sur la défensive, sont en voie d'accepter et d'encourager la participation des usagers en respectant le droit de chacun de commenter les services reçus.

Il faut encourager la participation des usagers et des ex-usagers dans la mise en place d'un groupe de soutien du conseil afin d'aider au développement de celui-ci et de travailler au niveau de la salle d'hôpital car direction et personnel finiront par apprécier le travail de ce groupe de soutien.

Lorsque les ressources le permettent, il convient de financer un ou plusieurs travailleurs de soutien afin de réaliser la participation des usagers. Le financement des frais des bénévoles est une priorité majeure.

Il convient d'aider à fournir un bureau et le matériel nécessaire, y compris fournitures de bureau, pour soutenir ce travail. Il s'agirait d'un point de contact, d'une base administrative et de ressources pour le conseil et le travailleur d'Advocacy qui leur facilite la tâche et l'accès à l'ensemble des unités. Le groupe de soutien a également besoin d'une base à l'extérieur qui lui servira de lien avec la communauté plus large des usagers tout en démontrant son indépendance vis-à-vis du service.

Les travailleurs d'Advocacy sont au mieux gérés par ce type de groupe indépendant animé par les usagers, cela dans une perspective visant à habiliter les usagers et à éviter les conflits de loyauté envers les prestataires de services.

Lorsque la direction est ouverte et les informations sur les projets futurs sont transmises rapidement aux bénévoles, la communication et les commentaires se font, non pas une fois que les décisions sont prises, mais en amont de celles-ci. Participation des usagers ne doit être synonyme ni d'approbation sans discussion ni de vaine protestation.

L'aide à la mise en réseau et à la formation est très importante, car les usagers comme les professionnels ont besoin de parler avec d'autres personnes qui cherchent à développer la participation. Les conseillers - usagers ayant une expérience pratique et des bases solides dans la mise en place de conseils et dans la collaboration avec les prestataires de services et les membres des commissions à l'échelle locale ont montré leurs capacités en matière de formation et de soutien des usagers et des principaux agents de changement.

Il faut parvenir à un modus vivendi ou à un ensemble de directives convenues mutuellement entre les conseils et la direction concernée, afin de garantir que les voies habituelles et efficaces de communication et de commentaire restent ouvertes et que suite est donnée aux questions soulevées.

Les conseils comme la direction doivent admettre l'importance d'une trace écrite et de la distribution des plans d'action, plans de travail et procédures afin de s'assurer que les questions soulevées donnent lieu à une action réfléchie.

Chapitre 3 – Advocacy de Pairs

Edna Conlan

Le premier avocat pair reconnu en Grande Bretagne aura été John Percival, fils du premier ministre assassiné, Spencer Percival, et fondateur du groupe The Alleged Lunatics' Friends' Society (association des amis des présumés déments). C'est lui qui, au milieu du dix-neuvième siècle, est allé à Northampton, à l'asile du comté, aujourd'hui l'hôpital St Andrew's, afin d'obtenir la libération du poète John Clare.

L'Advocacy organisée de pairs en santé mentale en cette fin de vingtième siècle semble avoir deux racines. L'une remonte à des villes comme Milton Keynes en 1987, où l'idée s'est développée dans le service des cas aigus de l'hôpital général de district, les tentatives de mettre en place un conseil des malades étant vouées à l'échec puisque peu de malades y restaient plus d'une semaine ou deux. L'autre racine remonte à Leeds, où le conseil municipal a décidé d'embaucher deux avocats en santé mentale, dont l'un au moins était usager des services, après avoir embauché des avocats dans les services traitant les difficultés d'apprentissage.


L'Advocacy de pairs efficace est fondée sur le self-Advocacy de groupe, et mieux vaut conserver ce lien, car ainsi on garantit qu'il reste comptable envers les usagers des services locaux, et que l'ensemble des services utilisés par les personnes ayant des problèmes de santé mentale seront améliorés en les rendant plus responsables et plus sensibles aux personnes qui les utilisent. 


L'expérience personnelle des « avocats pairs » est très précieuse pour le développement des qualités et compétences du bon avocat. Ces qualités sont:

· empathie et équité dans la relation patient - avocat.

· honnêteté, sensibilité et discrétion.

· patience et persévérance.

· énergie et engagement en faveur de l'habilitation des usagers.

Parmi les compétences du bon « avocat », dont certaines sont innées, d'autres susceptibles de développement par une formation, savoir intervenir comme :

· agent dont l'indépendance est reconnue.

· quelqu'un sachant écouter avec intérêt.

· bon communicateur.

· quelqu'un sachant traduire en langage clair.

· soutien dans la recherche de l'indépendance.

· témoin fiable et précis.

· quelqu'un qui recherche et fournit des informations équilibrées.

· quelqu'un qui soutient et défend les droits de l'homme.

Les gens ont surtout besoin d'Advocacy lorsqu'on ne les croit pas, lorsqu'on ne tient pas compte d'eux, lorsqu'ils sont dévalués ou victimes de discrimination, comme c'est souvent le cas des personnes souffrant de problèmes sérieux de santé mentale, dans les institutions et plus généralement dans la cité. 

Les « avocats » apporteront un soutien particulièrement utile avant, pendant et après :

· l'entrée à l'hôpital et la sortie,

· les évaluations de soins médico-sociaux,

· les changements de traitement (ex. : médicaments ou électrochocs),

· les changements de statut des internés d'office,

· les auditions des directeurs, car il n'y a pas d'assistance judiciaire,

· les visites importantes au médecin (ex. : pour arrêter un médicament ou en cas de besoin en soins d'urgence),

· les bilans et conférences de cas,

· les propositions de sortie avec restriction et la tenue des registres de surveillance des cas "à risque",

· les discussions sur la garde des enfants et la loi sur la protection de l'enfance,

· les procédures de renvoi vers les tribunaux de révision des affaires de santé mentale,

· la formalisation des réclamations,

· l’enquête sur les incidents, etc.,

· les demandes de consultation du dossier médico-social,

· les demandes de changer de médecin ou de soignant référent,

· les demandes de soins médicaux physiques.

· les conflits avec la famille ou un soignant, etc.

La plupart des « avocats » seront probablement appelés à soutenir des personnes rencontrant des problèmes d'ordre pratique : questions d'argent, prestations de sécurité sociale, logement, transports ou perspectives d'embauche. Personne ne saurait tout savoir sur tout, et on peut être tenu pour responsable d'un conseil erroné. Donc, si possible, l'« avocat » ne doit pas conseiller, mais plutôt présenter en personne les gens aux agences d'aide bénévole appropriées au sein de la cité, où ils pourront développer de bons rapports tout en recevant des informations à jour auprès de conseillers formés dans un cadre ordinaire. En effet, donner un conseil ou chercher à influencer le choix d'une personne sont contraires au Code de Déontologie d'Advocacy.

Code de Déontologie

Dispositions d'Advocacy

Les « avocats » sont responsables envers les personnes qui utilisent leurs services et plus généralement envers tous ceux qui utilisent les services de santé mentale.

Les services d'Advocacy seront gratuits.

Il convient d'éviter les conflits d'intérêts, ou à défaut, ceux-ci doivent être déclarés.

Les personnes doivent pouvoir choisir leur « avocat ».

Les « avocats » doivent être de sexe, âge et origines différents.

Il convient d'intégrer un dispositif permettant de proposer l'Advocacy à ceux ayant besoin d'un soutien permanent de personne à personne de la part d'un « avocat citoyen » (lequel pourrait très bien être un ex-usager). Le principe d'aider à trouver un maximum d'indépendance n'en reste pas moins valable.

Les gens sont libres à tout moment de se passer des services de leur « avocat » ou de choisir un autre « avocat » disponible.

Les « avocats » doivent informer les personnes de leurs horaires de travail et préciser très clairement comment, où et quand ils peuvent être contactés ou reprendront contact. 

Mise en place d'un projet d'Advocacy

Les besoins pour la mise en place d'un projet d'Advocacy personnelle sont en grande partie les mêmes que pour démarrer un conseil des malades. Une grande priorité est un financement permanent à portée de main qui ne mette pas en cause le principe fondamental de l'indépendance. Il convient de procéder avec précaution, car il est parfois difficile de trouver un équilibre entre la mise en place progressive de ce type de projet au rythme d'un projet animé par des usagers, et la nécessité d'établir un service de travail solide capable de faire face en termes de ressources mais aussi en termes de ressources humaines. Sans doute vaut-il mieux opter pour une confiance et une générosité judicieuses que de montrer une trop grande frilosité qui par manque de confiance pourrait sembler vouée d'avance à l'échec.

Les autres besoins sont les suivants:

· locaux pratiques et accessibles ;

· installations pour tâches administratives ;

· ressources en communication ;

· accès aux services, orientations et projets ;

· structure bien pensée, permettant suivi et soutien sans contrôle ;

· une constitution, et des informations sur le statut caritatif.

Les projets doivent débuter en s'entendant clairement sur les valeurs clefs et sur les principes d'indépendance vis-à-vis des prestataires de services qu'ils soient statutaires ou bénévoles, et sur l'habilitation des personnes ayant recours aux services de santé mentale. Tout cela est à poser dans un cadre solide d'égalité des chances.

L'Advocacy de pairs animée par les usagers constitue le modèle de service d'Advocacy individuelle la plus efficace du point de vue de l'habilitation. La présence d'« avocats pairs » dans les services et dans la cité envoie un message puissant à la fois aux personnes qui y ont recours et à ceux qui les rencontrent au cours de leur travail dans les services, annonçant le changement culturel qu'il faut opérer dans l'esprit et les mentalités lorsqu'on fait les choses avec les gens et non plus sur eux ou pour eux.

Lorsqu'un projet débute avec un groupe pilote mixte, la bonne pratique veut que la majorité de ses membres soient des usagers du service. Le projet une fois établi ne doit pas être dirigé par un service professionnel ou bénévole, ni même comporter un comité de conseillers auquel le groupe des usagers serait en quelque sorte subordonné, mais plutôt une ressource ou sous-groupe susceptible de faciliter le financement, de soutenir les éventuels travailleurs d'Advocacy, et de contribuer à changer les mentalités du personnel.

Dans les cas où un groupe local de bénévoles a lancé un projet d'Advocacy qui n'est pas dirigé par les usagers, et n'a pas compris la valeur de l'Advocacy de pairs en rapport étroit avec l'habilitation des groupes d'usagers et l'indépendance vis-à-vis des prestataires de services, on peut mettre en place un calendrier en vue d'y parvenir petit à petit. C'est sous l'égide d'un groupe bénévole de ce type que plusieurs groupes indépendants de membres d'UKAN ont fini par comprendre.

Ce processus sera facilité par des séances de formation destinées à tous les participants à la mise en place, animées par des consultants-usagers ayant une expérience concrète d'une collaboration avec les prestataires de services.

Le rôle d'avocat ou de travailleur d'Advocacy peut parfois être assez stressant. Il convient donc de prévoir une formation et des entraînements surveillés permettant de subvenir aux besoins individuels de chaque avocat ou travailleur.

Embauche et soutien aux travailleurs d'Advocacy

Souvent des conseils d'organisations bénévoles (Councils of Voluntary Organisations, CVO), ou même des cartels de prestataires de services, vont s'occuper du salariat à un prix assez modique, alors que le groupe des usagers va continuer de contrôler le budget, gérer les travailleurs et surveiller la formation et le soutien des « avocats pairs » par les travailleurs.

Lors du recrutement des avocats rémunérés, il faut appliquer la règle de l'égalité des chances. Notons qu'il est possible de souligner la valeur d'une expérience personnelle directe d'usager des services de santé mentale dans l'Advocacy en santé mentale. Les emplois devront toujours faire l'objet d'une publicité suffisante comportant un profil précis du poste.

Les termes et conditions d'emploi des travailleurs d'Advocacy salariés doivent être aussi favorables que pour tout autre salarié occupant un poste comparable, y compris l'accès aux procédures de réclamation et le droit de se syndiquer. Leurs santé et couverture sociale sont importantes et il faut donc s'assurer qu'ils sont couverts par une assurance adéquate.

Les bénévoles doivent recevoir le remboursement de leurs frais et une indemnité de subsistance au prorata des heures travaillées. Les CVO locaux pourront vous guider sur ce point.

Le financement d'un projet devrait inclure non seulement les frais administratifs et d'emploi, mais aussi le coût de la formation continue et du suivi interne comme du soutien externe dont le choix est à faire en consultant les avocats/travailleurs.

Les employeurs et collègues d'Advocacy en santé mentale doivent s'efforcer de respecter le secret, la dignité et les droits humains les uns des autres et entretenir des rapports psychiquement sains entre eux.

Le rôle des « avocats »

Les avocats agissent et parlent au nom de l'usager uniquement selon le désir de ce dernier. Le but principal est d'aider les gens à retrouver leurs propres capacités et à s'exprimer eux-mêmes. Les « avocats » soutiendront les gens lorsqu'ils s'expriment eux-mêmes.

Les « avocats » sont là autant que possible pour parler avec, et non pas à la place des gens. Si cela n'est pas possible, il faut prendre le temps de faire connaissance avec la personne en faisant très attention à éviter toute supposition fondée sur leurs propres a priori quant à ce qui serait bon pour elle.

Les gens ont un droit absolu d'être présents lorsque leur « avocat » parle d'eux. Ils ont également le droit, à tout moment au cours d'une réunion informelle, de demander à l'« avocat » de leur accorder quelques instants en tête-à-tête. (Il peut y avoir des circonstances où pour des raisons de sécurité, l'« avocat » et l'usager devront rester visibles, mais ils pourront néanmoins parler sans que les autres les entendent).

L'« avocat » ne doit prendre aucune décision ni faire aucun choix au nom de l'usager. Il pourra discuter en privé des diverses options avec l'usager, et essayera à tout instant de lui donner des informations complètes et impartiales. C'est à l'usager de prendre les décisions et de faire les choix à chaque fois que cela est possible, même si ce processus est lent et incertain.

Les « avocats » doivent éviter de conseiller ou de fixer des options prioritaires. Il faut savoir écouter, mais ne jamais tenter d'imposer le point de vue de l'« avocat » ou influencer la personne à qui l'on offre le soutien demandé en fonction d'une tâche précise.

Sauf instruction écrite de l'usager, par exemple sur une carte de crise (crisis card) ou dans une instruction préalable, les « avocats » doivent éviter d'agir en médiateurs ou agents d'une personne en se donnant le pouvoir de s'occuper de ses affaires.

Les « avocats » sont autorisés à représenter une personne lors d'une procédure ou audience officielle ou devant un tribunal dans les affaires relevant de la loi britannique sur la santé mentale, sans que cela change rien au droit de la personne de consulter un représentant légal.
Le Secret

L'« avocat » informera l'usager en détail de toute communication le concernant, mais ne divulguera aux tiers aucune information à son sujet sans son consentement exprès.

Le personnel devra mettre les informations pertinentes à la disposition de l'« avocat » (avec l'autorisation de l'intéressé) et doit savoir qu'un « avocat » va toujours partager toute information donnée avec la personne. Un « avocat » ne doit signer aucune déclaration l'autorisant à connaître ou à taire à l'intéressé le détail de son dossier ou traitement médical. Si un autre membre de la famille dévoile par mégarde un secret personnel, l'« avocat » doit agir avec discrétion en évitant, lorsqu'il aborde le problème avec un conseiller, d'identifier la source ou la personne.

Autres considérations d'ordre déontologique

Les « avocats » devront agir de manière déontologique et se comporter envers les personnes avec honnêteté, courtoisie, discrétion, respect de leur dignité, de la confidentialité et de la vie privée.

Les personnes ayant recours aux services d'Advocacy sont en droit d'exiger des « avocats » qu'ils protègent et défendent leurs droits humains de citoyens à tout instant. Cela inclut leur droit à l'auto-détermination et leur droit de définir leurs propres besoins, y compris en matière d'Advocacy.

Les « avocats » ne doivent pas détenir d'argent ou autres valeurs des usagers sans en donner un reçu dans les règles ou sans l'enregistrer de manière vérifiable. Leur responsabilité pour les questions d'argent et autres biens doit être clairement définie, et les procédures doivent être respectées. Les « avocats » devront faire surtout attention en matière de cadeaux et n'accepter que ceux dont la valeur monétaire est minimale. En règle générale, il est préférable de refuser les effets personnels et autres souvenirs ou de les garder expressément pour la personne.

Les « avocats » doivent éviter tout engagement ou promesse non tenus ou intenables.

Les avocats comme les personnes qu'ils soutiennent sont vulnérables. Ils pourront devenir amis, mais, afin d'éviter toute tentation d'abus d'un côté ou de l'autre, la relation entre la personne et l’« avocat » ne doit pas devenir plus intime que cela.

Les « avocats » sont tenus de travailler dans le cadre de la loi. Ils devront respect les codes de déontologie, procédures de réclamation et autres convenues mutuellement, dans la mesure où cela est dans l'intérêt de l'usager des services, de la justice et des droits de l'homme.

Les « avocats » doivent réfléchir constamment à ce qu'ils font, afin de s'assurer qu'ils travaillent de façon positive auprès des gens, qu'ils les écoutent avec soin sans les rabaisser ou refuser de les croire, et sans porter de jugement.

Les « avocats » doivent maintenir une politique d'égalité des chances pour tous.

Mise en œuvre du code de déontologie

Edna Conlan


Le Code de Déontologie Advocacy a été lancé lors de la conférence nationale "Forging our Futures" organisée à Derby, le 29 et 30 novembre 1994, par le groupe des usagers du MHTF. Il a été également adopté à l'assemblée générale d'UKAN le 12 décembre 1994. Il est destiné ensuite à devenir le manuel d'Advocacy pour les groupes membres d'UKAN.

La mise en œuvre sera largement un processus informel. Des projets et des versions légèrement remaniées et augmentées ont été négociées, acceptées et pilotées au sein de plusieurs institutions, dont un hôpital de Liverpool (Fazackerley Hospital) et une unité sous-régionale de haute sécurité à Milton Keynes (Marlborough House). Il ne s'agit pas là du dernier cri en matière d'Advocacy en santé mentale, et il devra sans doute subir des améliorations après quelques années de pratique.

Cette pratique a été développée par quelques-uns de ceux qui ont lancé la mise en place des conseils des malades et l'Advocacy de pairs en Grande Bretagne et fait l'objet d'un processus de consultation et de feed-back à travers le pays.

A bien des égards, la mise en œuvre du Code de Déontologie d'UKAN est tributaire du développement de davantage de groupes locaux fondés sur l'Advocacy réunissant des usagers des services de santé mentale. Cela dépend à son tour des efforts pour les soutenir et financer des commanditaires et prestataires de services sociaux et de santé.

Les commanditaires de services peuvent aussi y contribuer en s'assurant que l'habilitation des usagers, des conseils d’usagers et des programmes d'Advocacy de pairs fondés sur les principes essentiels d'indépendance, d'habilitation et d'égalité des chances, soient partout inclus dans le cahier des charges contractuelles. Commanditaires et prestataires devraient insister sur la présence, au sein de leurs organisations, de personnages clef parmi les cadres moyens et supérieurs dont le profil de poste comporte le soutien aux groupes d'usagers et la concertation directe avec eux.


Que peut faire UKAN pour mettre de l'ordre dans ses propres affaires concernant l'application du Code de Déontologie ? Il n'existe à l'heure actuelle aucun mécanisme permettant d'en surveiller l'application et une éventuelle utilisation abusive, et aucune discussion des possibles sanctions n'a eu lieu à échelle nationale. Ce code peut toutefois servir de base à des accords sur le plan local entre groupes d'Advocacy et prestataires de services, lesquels disposent dans l'ensemble d'un certain pouvoir de proposer ou de retirer l'accès à leurs services. Il serait inacceptable qu'ils tentent d'utiliser ce pouvoir afin de choisir certains usagers et d'en exclure d'autres. Un principe fondamental lorsqu'on essaie de développer la représentation est que ce sont les groupes d'usagers qui choisissent qui va les représenter.

Tout accord local devra donc comporter des procédures de réclamation et d'audition permettant de résoudre tout problème survenant de part et d'autre. Il pourrait également y avoir quelque engagement ferme en matière de financement garanti, si le suivi de la pratique montre que le projet respecte bien le Code tout en développant un service efficace et fiable que les gens souhaitent utiliser.


La mise en œuvre du Code implique toutefois la diffusion de celui-ci et l'adhésion aux principes qu'il établit parce que l'on y croit. Avant qu'on en arrive là, il faudra dans tout le pays un effort considérable de formation, au sens d'échanges d'informations et de dialogue réfléchi entre usagers et professionnels.

	NEW HORIZONS BORDERS (Ecosse)


John LHOMBREAUD, président


NEW HORIZONS BORDERS est une organisation caritative, un groupe d’entraide oeuvrant au sein de la communauté locale sur des questions de santé mentale. L’une des valeurs qui fonde l’association est la camaraderie. Nous nous soutenons les uns, les autres,  nous savons ce que faire l’expérience de la maladie mentale veut dire et ce que cela entraîne : la pauvreté et le chomage.


Que l’individu se sente moins impuissant devant cet état de fait nous paraît d’autant plus important que l’amour propre et l’assurance des personnes qui ont été ou sont des patients psychiatriques sont très amoindris. En prenant part à non différents projets et activités – dont l’initiative  et la gestion reviennent à nos membres – ceux-ci commencent à se sentir appréciés et revalorisés et peuvent ainsi prendre part aux activités de la vie sociale.


New Horizons Borders est né il y a environ quatre ans avec l’objectif de donner une voix aux personnes qui ont fait ou font toujours l’expérience de la maladie mentale. De plus, nous prenons part aux décisions qui concernent les changements et la réorganisation des services psychiatriques de notre région. La fermeture de l’hôpital psychiatrique et la relocalisation des services psychiatriques dans un nouvel ensemble a été un travail de coopération tout à fait importante. Le transfert des soins en dehors des services hospitaliers s’effectue de plus en plus.


New Horizons Borders estime que pour être entendus, nos membres doivent se sentir à égalité avec les autres membres de la société. Il a été décidé de former notre propre organisation caritative de santé mentale, laquelle est aujourd’hui reconnue à travers l’ensemble de l’Ecosse et occupe une place tout à fait importante dans les services psychiatriques locaux. Ainsi, nous avons une voix à faire entendre pour changer les perceptions que le public a en général des malades mentaux. Les gens peuvent voir quelle contribution positive et précieuse nous pouvons apporter à nos propres soins et nous pouvons les sensibiliser pour que soit balayés les préjugés et la stigmatisation de la maladie mentale.


New Horizons Borders a débuté avec une demi-douzaine de personnes, pleines d’enthousiasme et de dévouement. Avec l’aide d’un chargé de développement, elles ont commencé par organiser des réunions hebdomadaires à Galashiels puis dans quatre autres villes des Scottish Borders. Ces derniers groupes se réunissent deux fois par semaine et se chargent de la collecte de fonds pour financer les différentes activités et de la gestion des budgets. Nous avons créé différents projets dont le « Rainbow Project » qui sont nos classes artistiques de peinture et de poterie. Ce projet aide nos membres à trouver une certaine assurance en eux-mêmes tout en produisant des objets d’art qui sont exposés tous les ans dans une galerie locale. Le « Rainbow Project » aide à sensibiliser la population aux problèmes que pose la maladie mentale ainsi qu’à l’ouverture d’une galerie permanente à Peebles.

Nous avons aussi un grand jardin qui a pour nous une valeur thérapeuthique, un havre de paix pour nos membres qui le visitent régulièrement. Trois de nos membres gèrent ce projet et travaillent avec le collège et les services forestiers locaux. Ce pojet possède son propre parrainage composé de différentes compagnies comme Shell U.K.


La moitié de l’aide financière que reçoit New Horizions Borders est donnée par les services sociaux du Conseil Régional et l’Administration Régionale de la Santé Publique. L’autre moitié de notre financement de base, nous devons le trouver par nous-mêmes dans le secteur privé. En outre, afin de financer nos différents projets, nous démarchons des sociétés fiduciaires et recevons des subventions diverses.


New Horizons Borders se compose de plus d’une centaine de membres répartis dans cinq villes des Scottish Borders. Nous publions régulièrement un journal que nous envoyons à tous nos membres et à tout professionnel intéressé. Ce journal est important car nous sommes dans une région rurale où le problème de transport se pose. Grâce au journal, nous gardons nos membres informés de ce qui se passe et ils peuvent contribuer par des articles, des poésies ou des informations qu’ils veulent partager avec l’ensemble du réseau.


Bien que nous sommes conscients des problèmes difficiles qui entourent les besoins de la maladie mentale, nous essayons de voir les aspects positifs de la maladie : elle peut être un voyage très spirituel de la découverte de soi-même, un voyage d’exploration de l’être. Nous n’essayons pas de résoudre les problèmes de chacun mais essayons de créer un environnement sécurisant dans lequel les sentiments et les soucis de chacun peuvent être exprimés et qu’ainsi la personne puisse trouver ses propres solutions. Nous sommes conscients que chaque individu est unique.


Nous essayons de réduire le stigma et les peurs au sein de la société qui cherche à contrôler et à mettre des étiquettes sur ceux qui souffrent de maladie mentale. Nous essayons fortement de nous éloigner de ce modèle et, au contraire, de faire en sorte que nos membres puissent devenir des citoyens égaux au sein de notre société .

New Horizons Borders s’efforce de combattre les images négatives que pourrait avoir le public au sujet de la santé mentale et nous travaillons pour les individus au sein de la communauté.

PRESENTATION DE L’ASSOCIATION NATIONALE ITALIENNE DE SANTE MENTALE (AISME) 
Pino PINI

L’association nationale italienne de sante mentale (AISME) s’est constituée en 1993 sur une sollicitation du Conseil régional européen de la Fédération Mondiale pour la Santé Mentale et à partir des nombreuses initiatives qui se sont déroulées autour du Self-Help (Auto-Aiuto, Auto-Aide). Son siège social est à PRATO près d’une coopérative et le siège scientifique est à Florence à l’Université - département de psychologie.

MANIFESTE de l’AISME

La souffrance et l’inconfort liés à la maladie mentale font partie d’une expérience quotidienne et laissent des marques profondes pour les personnes qui les vivent. Mais aussi les familles, les amis et la communauté dans son ensemble peuvent éprouver cet inconfort et cette souffrance. Ces effets sont grandement majorés par la mise en marge de la société et ses conséquences. L’AISME se constitue pour promouvoir une meilleur compréhension et acceptation de ces personnes en promouvant l’idée de « santé mentale ». L’AISME adhère au manifeste du Conseil Régional Européen (ERC) de la Fédération Mondiale de Santé Mentale (WFMH) adopté à PRAGA en 1991, partage la Charte sur les Droits de l’Homme des Nations Unies et s’engage pour que soient réalisés les principes fondateurs de la réforme psychiatrique Italienne ; elle porte particulièrement son attention aux lois législatives nationales et régionales pour solliciter une réalisation de cette réforme qui soit toujours plus respectueuse de la dignité des personnes en souffrance psychique.

L’AISME est convaincue de la nécessité de faire connaître ses principes et programmes au regard des profondes différences qui caractérisent l’intervention dans la prise en compte de la souffrance et de l’inconfort psychiques en Europe. 

L’AISME considère qu’il ne faut pas renoncer à l’engagement des usagers dans la planification, le développement, la construction et le montage, des services de santé mentale .

En effet, les usagers ont un rôle irremplaçable dans ce domaine et leurs expériences et leurs point de vue constituent un bagage culturel et pratique à ne pas oublier dans l’organisation des nouveaux services. L’Association affirme l’apport des proches des usagers dans la promotion des services et le recours en cas de préjudice fait aux usagers. Il est nécessaire de s’assurer de l’application des lois législatives en constituant des bureaux de droit gérés par des usagers et des ex-usagers.

Il est important de valoriser toutes les propositions provenant des différents acteurs sociaux que sont les associations, les coopératives, les volontaires. Il est tout aussi opportun d’élargir le débat à un niveau international dans le but d’initier de nouvelles orientations techniques et d’interventions qui ne soient pas uniquement centrées sur un modèle médical 

L’AISME :

1. se doit de renforcer une pratique de service alternative à l’institutionnalisation ;

2. dans tous les cas, doit être vigilante à la dimension de co-activité des interventions ;

3. doit rationaliser l’usage des médicamentspsychotropes ;

4. combattre toutes les formes de pseudo protection autoritaire, paternaliste qui contribuent à renforcer l’exclusion et qui désignent l’usager comme coupable et défendent la survie des OPG (hôpitaux psychiatriques judiciaires).

Aujourd’hui la conjonction de facteurs socio-économiques et de santé mentale des populations est amplement acceptée, en conséquence l’AISME affirme que tous les citoyens indépendamment de l’âge, de la richesse ou d’autres critères sélectifs, ont droit à une prévention et à la satisfaction de leurs besoins primaires pour sauvegarder leur santé mentale.

Présentation du SELF- HELP

Pino PINI

Le Self-Help semble entrer dans les programmes des services, privés ou publics, les plus avancés. C’est toujours quelque chose d’un peu magique autour du terme même de Self-Help qui détermine automatiquement l’adhésion ou le « on ne peut pas dire non au Self-Help ».


Mais derrière le terme de Self-Help, il est tout aussi évident que peuvent se trouver des pratiques, méthodes et théories les plus différentes. Une distinction fondamentale est à faire entre les termes de Self-Help, de thérapie et de réhabilitation, distinction qui réside surtout dans le rôle et l’attitude de l’opérateur dans son rapport à l’usager, et plus encore avec le groupe d’usagers .

En Italie, le message de l’existence des pratiques de Self-Help, comme celles qui existent au nord de l’Europe ou aux Etats Unis, aurait pu donner une impulsion dans la situation qui était celle des années 80. Une législation sur la Santé Mentale aussi avancée que la loi 180/78 qui, au moins en théorie, semblait pouvoir ouvrir mille portes pour le développement de pratiques alternatives, n’était pas suffisante à produire les changements souhaités.

En effet, aujourd’hui on parle beaucoup plus qu’avant de Self-Help (ou de AUTO-AIDE) pour le secteur de la santé mentale. Il est aujourd’hui nécessaire pour les opérateurs ayant une expérience directe des groupes de Self-Help de répondre à l’exigence d’une mise au point méthodologique pour un approfondissement personnel et professionnel. Le but de nos publications est d’offrir à d’autres opérateurs une ligne de conduite simple pour une diffusion des pratiques de Self-Help. 

1. TRAVAIL POUR L’UTOPIE

Ce travail a été réalisé pour une présentation au congrès de l’International Mental Health Network qui a eu lieu à Bratislava en novembre 1996.

Le titre « Travail pour l’Utopie » ne répond pas exactement au sujet qui m’était confié, mais est le fruit d’un débat qui s’est déroulé après avec un usager anglais.

Ron Colenan, la personne en question, déclarait sa perplexité sur le concept de partnership entre opérateurs et usagers, il préférait celui d’alliance, même s’il est limité et fonctionnel pour atteindre certains objectifs. Il ne m’était jamais arrivé de faire la différence entre ces deux concepts Partnership et alliance, différence qui semblait être beaucoup plus grande, peut-être aussi grande que celle qui existe entre dépendance et indépendance. Si c’est l’opérateur qui définit le rapport à l’usager comme un « partenership » n’existe - il pas un risque de paternalisme ?. Ron Colenan insistait en plus sur la nécessité de combattre pour changer la société actuelle. Pendant cette discussion, je fus amené à reprendre la « parole utopie » pour en montrer les acceptions positives. Qui travaille pour l’utopie veut acquérir un sens plus positif comme par exemple : position active - respect de la réalité - confiance dans le futur - dans les ressources humaines et naturelles - promotion des éléments créatifs - de la fantaisie - de la raison. 

Créer une société et des systèmes différents peut être digne de cette utopie si on lui donne une chance d’existence et de développement. La fermeture des hôpitaux psychiatriques peut relever de ce qu’on a défini comme utopie. Désormais pourtant dans le monde occidental, les fermetures se comptent par dizaines, on est en train d’évaluer scientifiquement les avantages de l’assistance extérieure ; un guide méthodologique est mis à disposition de qui veut fermer un hôpital psychiatrique sans créer un vide d’assistance.

La limitation des pouvoirs des services de santé mentale peut être interprétée comme la séparation entre santé mentale et contrôle - santé mentale et support social. Cela semble fondamental, mais peu connu et assimilé. Un des éléments le plus important de la loi italienne 180 de 1978, dans le sens d’une vraie rénovation de la conception aliéniste, c’est sans doute de concerner de façon exclusive les problèmes sanitaires, laissant aux autres la tâche de protéger la société, que ce soit en terme de sécurité ou de support social. Cela permet à la santé mentale de sortir de concentrations excessives et d’ambiguïtés qui portent inévitablement à confusion et à des interventions inappropriées. Malheureusement, il n’est pas facile de sortir du préjugé selon lequel la santé mentale est associée à d’autres problèmes comme celui de la dangerosité d’un côté et la pauvreté de l’autre. Des psychiatres on exige alors une société sans crimes et productrice de richesses!!

Mais il faut ajouter que parfois ce sont les psychiatres eux-mêmes qui alimentent cette attente se considérant comme omnipotents. La focalisation sur la santé mentale ne veut pas dire pourtant de se désintéresser de tout ce qui n’est pas santé. Cela veut dire par contre d’éviter d’assumer tous les problèmes et de ne pas être le centre régulateur de toutes les interventions qui toutefois vont adéquatement être articulées entre différents services chaque fois engagés ; peut-être devons nous nous inspirer de la culture du management. Un point crucial de nos jours est la réhabilitation et celle en particulier associée à la thérapie, tellement évoquées dans le cadre de la santé mentale comme si c’était une seule et même chose. Une solution serait pour les services de santé mentale de ne pas s’approprier la réhabilitation et de la considérer comme appartenant au contraire au territoire des autres, peut-être en aidant ces nouveaux intervenants à prendre en charge des situations qui souvent, pour complexes qu’elles soient, ne sont pas psychiatriques. La création d’agences diversifiées et dotées d’autonomie gestionnaire et mises opportunément en relation avec les différents services, pourrait sûrement accroître les possibilités de choix des interventions plus appropriées pour chaque situation. 

Des services de santé mentale avec des personnes qui ont de l’expérience significative et directe avec le thème du désordre mental.

Ce point me semble crucial et est en lien avec les transformations culturelles de notre temps, spécialement en terme de relation et d’apprentissage. On apprend de moins en moins de l’expérience directe et toujours plus de situations simulées et virtuelles. En plus, ce qu’on a appris hier, souvent ne sert plus aujourd’hui, c’est dépassé. Les observations méticuleuses des cliniciens d’un temps ne pouvaient pas ne pas tenir compte d’une proximité avec le malade et d’une relation qui avait une grande importance thérapeutique. Aujourd’hui, on fait confiance à des machines, que ce soit pour le diagnostic ou pour les thérapies. Les méthodes diagnostiques, toujours plus loin de l’observation directe, sont des produits de l’élaboration statique au lieu d’une relation variable, en continuel mouvement. Qui est capable alors de maintenir une relation avec le malade si entre qui soigne et qui est soigné il y a des méthodes aussi complexes ? Le personnel d’assistance certainement, mais ce n’est pas suffisant, parce que le personnel tout à la fois développe une technicité qui contribue à bureaucratiser encore, de plus en plus, et à rendre plus anonyme la machine des services sanitaires.

Dans quelle réalité sont les opérateurs amenés à faciliter la création des groupes de Self-Help ? Cela se produit en une première phase, à l’intérieur d’un service sanitaire. Ce peut être des médecins, des psychologues et des infirmiers. Dans une deuxième phase, si le groupe est orienté dans une direction de self-help, il est nécessaire de sortir du milieu  sanitaire et de toute façon de développer une attitude indépendante. On peut choisir la solution de déplacer le groupe en milieu différent, non sanitaire, ou de demander des espaces autogérés à l’intérieur de la structure sanitaire que le groupe contribue à payer. (Groupe Bridge House, Kingstanding, Birmingham). Les opérateurs peuvent choisir ou pas de participer au groupe dans leurs horaires de travail. Mais ce qui est sûr c’est que plus le groupe se développe dans le sens de l’autonomie, plus l’opérateur choisit de cesser leur suivi. Dilemme vrai des opérateurs qui se manifeste souvent dans la phase de séparation d’un groupe. En général, c’est le groupe qui se sépare de l’opérateur et parfois de façon qui peut paraître ingrate. Alors des instruments psychologiques et émotifs adéquats sont utiles pour ne pas encourir une dynamique de chantage affectif. 

a. Travailler avec les groupes de self-help

Un groupe d’usagers constitué, soit avec l’aide des opérateurs ou auto constitué, peut être un partenaire (ou mieux un allié selon l’opinion de Ron Colenan) précieux, souvent unique, et se consacre à des activités qui vont de la clinique à la recherche. Dans le premier cas (activité d’exemple clinique) l’opérateur et le groupe peuvent constituer une équipe beaucoup plus valide pour la gestion de cas et arrivent à trouver facilement une réponse à l’intérieur des services institutionnels. Sans aucun doute, savoir qu’il y a plusieurs possibilités de contacts, même de type informel, développe un contexte de diminution de l’inquiétude de la part des usagers et du staff.

Le travail de recherche avec le groupe d’usagers est sûrement l’autre possibilité de créer des rapports nouveaux et d’enrichissement. La recherche permet de mettre en réseau et de comparer les différents groupes d’usagers et les groupes d’opérateurs. 

b. L’utilisation des usagers comme opérateurs 

C’est déjà une réalité dans quelques pays même si ce sont des expériences limitées. On trouve des exemples dans l’assistance dans des situations complexes (par exemple comme le Case Manager-aid Boulder, Colorado) qui comportent un travail intégré de beaucoup de personnes. Quelques programmes de formation destinés à des médecins, des infirmiers ou des membres des forces de l’ordre prévoient des actions spécifiques et actives de la part des usagers et ex-usagers. La recherche encore une fois, peut-être plus que dans les autres secteurs d’activité, doit considérer les usagers comme des collaborateurs, voire des confrères. Reste à se demander si ne peuvent pas être alimentées des éventuelles attitudes déformées, de type paternaliste, populiste, ou de coopération, de la part de quelques opérateurs avec le risque de favoriser un circuit ambiguë d’exploitation. Les usagers à qui j’ai posé la question m’ont répondu de ne pas m’inquiéter de tels arguments qui sont au contraire le problème de tout opérateur. 

c. Projet commun avec les organismes locaux

Un cadre local est sans doute un contexte privilégié pour le groupe de Self-help et est la condition pour pouvoir se confronter avec d’autres groupes dans d’autres lieux. Agir localement et réfléchir sur un plan général est une des maximes auxquelles les groupes se réfèrent. L’organisme local signifie un contexte territorial organisé auquel la personne participe et contribue activement, même dans le choix politique qui la concerne de façon proche et directe. C’est le lieu dans lequel on habite, on travaille, et se dépense pendant son temps libre, car, en bref, c’est la première et souvent la seule maison. Dans quelques cas, c’est l’organisme local lui-même qui organise des groupes d’auto-aide, et quelquefois indépendamment des services sanitaires. D’autre fois, ce sont les groupes qui se mettent en relation avec l’organisme local et demandent des espaces en proposant des projets.

Les associations de santé mentale, de plus en plus présentes au niveau territorial, peuvent représenter des interlocuteurs intéressants pour les groupes de self-help des usagers. Mais il ne s’agit pas d’une relation telle que celle de MINDLINK avec MIND en Grande Bretagne. Il y a aussi des difficultés locales qui font que le groupe de self-help des usagers peut choisir un niveau régional ou une autre ville plutôt que sa ville.

Les conseils de santé mentale
Ils sont une incitation pour plusieurs groupes à se parler au niveau local pour orienter la politique spécifique de sa communauté dans la direction désirée (Conseil de Florence ou de Prato). Généralement les administrations locales ont des difficultés à entendre plusieurs types de besoins, souvent très différenciés. Alors naît l’exigence de se confronter aux autres groupes pour harmoniser les demandes faites au administrations locales. Les conseils des Usagers (Patients councils) à l’intérieur des hôpitaux psychiatriques ou des services de santé mentale territoriaux, sont constitués formellement dans les pays du nord de l’Europe. Cela représente même une source de subsistance pour certains patients. 

Les coopératives résidentielles de travail 

Elles représentent une autre ressource extérieure. Même si le Self-Help n’est pas directement connexe avec les moments d’habitation et de travail, sans doute ces dimensions sont d’un grand intérêt, soit pour rechercher des occasions compatibles avec ses ressources personnelles, soit dans quelques cas pour l’inventer.

d. Autres...

Et puis il y a l’inventivité qui souvent ne manque pas mais pour être réalisée demande des contextes spécifiques : cela peut aller de la ligne téléphonique pour personnes en recherche d’orientation et qui n’ont pas confiance dans les services institutionnels, jusqu’à des moments d’accueil quand les services manquent la nuit ou les week-ends.

Mais même une initiative simple comme la création et la vente d’objets artisanaux ou l’organisation de fêtes, excursions, vacances peuvent se révéler utiles soit pour quelques personnes du groupe, soit pour donner une image positive du groupe.

e. Comparaison de la législation internationale

Il y a des comités permanents au niveau de l’ERC WFMH (Human Rights Committee) où sont présents des usagers qui travaillent dans le secteur des droits.

Les études en cours semblent montrer comment les lois, même dans le cas de la psychiatrie, peuvent modifier en positif les attitudes des personnes, opérateurs inclus naturellement.

En Italie, les caractéristiques de la loi 180/78 amène les opérateurs a chercher d’autres chemins.

2. Self-help : pourquoi et comment ?

Un élément stratégique est le développement au delà du classique couple thérapeutique opérateur/usager d’une relation de groupe avec des pouvoirs équilibrés entre les sujets.

Il s’agit d’un troisième sujet qui est autonome et connexe avec le territoire mais non pas spécifiquement lié aux services de santé mentale.

Les opérateurs sont invités à acquérir les compétences relationnelles adéquates pour de telles situations groupales et ces compétences peuvent enrichir le bagage culturel et modifier les attitudes des opérateurs qui sont éduqués à la relation à deux.

Pourquoi faciliter la constitution d’un groupe de self-help ?

Dans les services publics la confraternité est faible, les opérateurs souvent, malgré les meilleures intentions, n’arrivent pas à se libérer d’attitudes qui dans le meilleur des cas sont paternalistes. La culture dominante actuelle, imprégnée des mythes technologiques de forme néopositiviste basée sur la compétition, réclament toujours plus de psychiatres dans l’illusion de trouver des solutions simples et plus biologiques pour chaque type de défaillance psychologique et psychiatrique. C’est donc apprendre à faire toujours plus confiance au médecin qui est sensé un jour ou l’autre trouver une solution. Les aspects contractuels comme avoir le choix de son traitement et peut-être même de se soigner ou pas n’est pas pris en grande considération.

On parle plutôt, au contraire, du droit des malades d’avoir une psychopharmacologie payée par l’Etat. Mais est-ce là le maximum contractuel ? Ou ne s’agit-il pas, parfois, de besoins induits déguisés en droits ?

IL CARRO

Le groupe d’aide psychiatrique Barbara Tozzi (Prato, Italie)


Un des objectifs du groupe IL CARRO est de chercher une nouvelle façon d’aborder la psychiatrie et le concept de maladie mentale.

Depuis la création du groupe, c’est-à-dire quatre ans, ce qui a été fait c’est de trouver des réponses différentes de celles qui sont normalement données par les services sanitaires. Déjà, le lieu de rencontre du groupe (le centre ARCI) répond à l’exigence de trouver des lieux qui ne soient, en aucune façon, associés à une structure médicale, qu’elle soit ambulatoire ou résidence protégée. Ce centre est un centre social et il faut se confronter à ce rôle social. Il faut dire que cette confrontation, pour ce qui est de notre expérience, a été extrêmement positive et stimulante. Avec le temps, le groupe est devenu partie prenante, intégré, à et de la vie sociale du Centre. A tel point que quelques unes des activités sont gérées directement par le groupe, comme par exemple le carnaval des enfants qui est organisé depuis plusieurs années. La recherche des contacts avec le social naît de la conviction que ce que nous vivons est désagréable aux autres, désagrément que nous ne pouvons affronter qu’en acceptant cette inévitable confrontation aux autres. C’est en réponse à tout cela que nous avons décidé de continuer à aller de l’avant dans les activités qui développent et rendent plus fortes toutes nos capacités.


Dernière née de cette recherche, c’est, depuis trois ans, le laboratoire théâtre, dirigé par le réalisateur Luca Tintori. En considérant que tout est théâtre, nous avons décidé d’arrêter d’être seulement le public pour assumer le rôle, sûrement plus difficile mais plus gratifiant, d’acteurs. Acteurs de nous-mêmes : les histoires que nous jouons sont des excuses pour parler de nous, de nos émotions, de nos sentiments et de nos aspirations. Ce n’est sûrement pas facile de vaincre les multiples réserves derrière lesquelles parfois nous nous cachons : « Je ne me souviens plus de mon rôle, les médicaments me bloquent »… Parfois, ce sont des excuses pour cacher la peur de se montrer, d’assumer responsabilités et devoirs, en bref de vivre. Et c’est ici, qu’entre en action le groupe comme un filet qui donne à chacun la certitude d’oser, de prouver, sûrs que la chute ne sera pas aussi douloureuse, comme lorsque nous étions seuls.

Personne n’est là pour assujettir l’autre ou donner des réponses préfabriquées, nous sommes là pour comprendre, pour nous retrouver et accepter. C’est la certitude de pouvoir compter sur la disponibilité des autres, disponibilité qui n’est pas la charité ou l’assistance, mais qui se fonde sur le partage d’une expérience douloureuse, qui ne peut, peut-être, pas être celle du voisin, mais qui a laissé à tous la même blessure, une profonde blessure, une profonde souffrance.


C’est de cette réflexion qu’est née l’idée de créer le centre de première écoute tous les lundi après midi. Quelques membres du groupe se retrouvent dans les locaux mis à disposition par le Centre ARCI de Prato pour donner des renseignements à tous ceux qui veulent s’approcher de l’auto-aide et du groupe. Il est clair que personne ne peut mieux accueillir quelqu’un qu’une personne qui a déjà vécu la même expérience. Le partage et l’échange des expériences est à la base de tout notre travail. Des personnes qui ont eu pendant des années la même thérapie arrivent à comprendre le pourquoi de certains de leurs comportements qui ne sont ni drôles, ni étranges, mais tout simplement les effets collatéraux d’un médicament ; et c’est cela le succès du groupe qui fait naître la certitude que chaque individu a une énorme valeur pour lui-même et d’énormes ressources pour les autres. La rencontre, l’échange et le rapport social favorisent cette certitude et rendent plus fort ou mieux font naître en chacun l’estime et le respect de soi.

Activités du groupe IL CARRO 
Mario Biggio, président


Le groupe se retrouve trois fois par semaine, avec en plus une quatrième réunion, le lundi de 16h à 19h, qui est dédiée au centre de première écoute avec les volontaires.


Mardi, à 16h, Le Laboratoire Théâtre, conduit par le réalisateur Luca Tintori. Il s’agit de réalisée une ou plusieurs représentations, des spectacles, de rencontres d’autres groupes de théâtre et des acteurs, des sorties au théâtre.


Le Mercredi est le jour d’affluence du groupe car il est abordé toutes les questions importantes pour la survie du groupe, son organisation, des débats sur les problèmes de santé mentale.


Le Vendredi, pendant des années, a été consacré à réaliser des séminaires avec la collaboration de l’Université de Florence et l’Unité Sanitaire Locale n°10, service de psychiatrie de Prato. 


Il est prévu d’insérer un cours de gymnastique douce, l’année prochaine, à la demande du groupe.

Chapitre IV :

Trames pour

l’advocacy du Je

Considérations critiques et épistémologiques
Les apports des échanges européens


C’est dans l’échange transnational sur des pratiques nationales que s’est imposée peu à peu la conviction qu’il ne suffisait pas d’importer des modèles, aussi pertinents soient ils, ni de construire un sens à partir des mots communs de sa langue ou créer à partir de mots étrangers, interpellant le sens par leur étrangeté même, mais qu’il fallait créer la possibilité de viabilité des modèles d’une culture à l’autre. Il s’agissait, alors, de créer les conditions d’évolution des mentalités qui permettent le changement. L’adoption d’un nouveau cadre de pensée modifie les règles de l’agir. Cet abord stratégique s’est donc peu à peu dégagé des discussions sur les concepts. Seules les pratiques effectives lorsqu’elles s’échangent et se confrontent permettent d’imposer les mots pour les dire. 


La confrontation des modèles à travers l’Europe oblige à une clarification des mots que chacun emploie pour qualifier sa pratique. Plus encore, à travers les mots, c’est le contexte culturel auquel ils se réfèrent qui se révèle. Trop souvent, sans clarification du contexte, des mots s’échangent, au risque d’une interprétation falsifiée ou falsificatrice. Lorsqu’un mot est traduit d’une langue à une autre, c’est, en somme, la compréhension du monde dans cette culture là (l’histoire d’un pays, son identité, son rapport à la loi), qui est interrogé. L’échange n’est plus seulement une traduction littérale, la recherche d’équivalents linguistiques, mais une recherche du sens des pratiques sur lesquelles chacun mettra le mot le plus juste. Dans la construction des idées, des mots aux concepts, il y a un travail qui porte sur la langue elle même mais tout autant un travail sur le sens. C’est pourquoi la prise en compte du contexte permet de saisir le concept et les nuances qu’il revêt dans les différentes cultures.


Si les modèles les plus « en avance » sur la question du droit et de la reconnaissance de la parole des usagers ont vu le jour dans l’Europe du Nord, au Royaume Uni par exemple, les mentalités étaient sans doute beaucoup plus aptes à les recevoir. Pourtant il reste encore beaucoup de travail au quotidien pour les imposer, c’est ce que nous rappelle la dernière campagne sur le respect de la puissante association anglaise MIND. Qu’avons-nous appris sur la question du droit et de la reconnaissance de la parole des usagers dans l’échange européen ? Les pays du Nord de l’Europe (Royaume Uni, Finlande, Pays Bas) et du Canada se retrouvent dans des définitions assez proches des notions d’usagers, soins dans la communauté, organisations caritatives et participation des associations d’usagers aux instances politico-administratives du soin.

John Lhombreaud, en présentant l’association des usagers d’Ecosse, New Horizons Borders, précise le contexte de sa création. C’est une organisation caritative, Charity en Anglais, qui reçoit et gère des fonds versés par l’organisme de santé mentale de la région et aussi des fonds privés. Par exemple, un projet de jardin est financé par SHELL. Cette association réunit 100 membres sur 5 provinces. L’advocacy est l’un de ses objectifs, mais elle développe différents projets au bénéfice de ses membres. En Ecosse, c’est une période de transition entre la fermeture des hôpitaux psychiatriques et l’organisation du soin et du soutien des users dans la communauté. Un petit centre hospitalier est resté pour un nombre restreint de patients et les soins sont dispensés dans la « communauté ». Les membres de l’Association participent aux conseils régionaux et aux prises de décisions dans ces conseils. 

Nous voyons ici des dispositions législatives qui permettent aux usagers de participer à la gestion non seulement des hôpitaux, mais au delà, aux instances gestionnaires des soins dans la « communauté ». Cette « entité », communauty care, est une réalité spécifique au Royaume Uni. Elle n’est pas seulement une entité territoriale résultant d’un découpage administratif, ni même superposable telle quelle à celui du secteur comme en France. 


John Lhombreaud emploie le terme « users » sans hésitation car il s’agit pour lui de désigner ainsi les personnes qui ont l’expérience de la maladie ou de la souffrance psychique. L’association est composée d’« users and carers » mais pas de professionnels. Il introduit une intéressante distinction entre ces trois positions. « Carers » renvoie à la personne qui prend soin, qui s’occupe de l’usager, un membre de son entourage, de sa famille, un ami. Il a une fonction de soutien. C’est dans cette dimension que nous avons choisi de parler en France de « personnes concernées ». En France, l’usage professionnel du terme soignant empêche l’emploi de ce mot pour désigner cette position d’attention à l’autre (take care), à ses besoins qui est entendue dans le mot anglais. Au début de l’Association Advocacy France, cette notion a été mal traduite par le mot soignant car pour les personnes qui n’étaient pas usagers, il s’agissait bien d’être dans une position d’accompagnement et de soutien de la démarche. Le terme de soignants a fait court circuit avec le signifiant professionnel, ce qui fait « basculer » dans l’autre camp, parce qu’on avait perdu cette possibilité d’être dans l’interface, de dire : « on intervient comme personnes concernées ».

Le rapport des usagers et des professionnels, nous dit John Lhombreaud, est un rapport de coopération plus que de contrôle et de confrontation. Les users cherchent à influencer les professionnels en leur faisant comprendre les besoins des usagers. C’est sans doute dans la dimension représentative et participative aux décisions que les usagers rétablissent ce nouveau rapport de force. L’empowerment pour John Lhombreaud est essentiel : c’est la personne qui retrouve du pouvoir et qui s’assume elle-même, «  pour lui même et par lui même. », car, dit - il, « l’expérience de la maladie mentale est très débilitante. L’individu perd sa dignité. L’empowerment décrit l’effet contraire. C’est une ré-institution de la puissance de l’individu, pas forcément en s’appuyant que sur lui même, mais aussi avec des professionnels et des volontaires ». 


Comment aborder le concept de l’empowerment qui est au cœur de l’advocacy dans ces différents pays européens ? 

L’empowerment est complètement inscrit dans la culture anglaise, et va de pair avec la notion d’oppression. Comment, en France, parler d’oppression dans le pays des droits de l’Homme et de l’égalité ? Et il y a toujours cette idée assez répandue que le bon psychiatre ou le bon thérapeute a seul la capacité d’interpréter les véritables raisons de la maladie. En italien, empowerment, se traduit en le mettant au pluriel comme une augmentation des pouvoirs en terme de « capacité à » (Skill en Anglais), de pouvoir comme « droit de », et en troisième lieu de « se sentir en pouvoir de » . Cela permet de prendre en compte le fait que, dans la culture anglaise, le pouvoir du citoyen est premier, en Italie, il faut le transposer en pouvoir au pluriel.

A Milan, à un séminaire sur l’Insertion par le travail, le terme empowerment était utilisé par un groupe de parents — plus liés avec un modèle de contrôle social, bien que d’accord avec la fermeture des hôpitaux, ce qui montre qu’ils étaient très avancés — comme décentralisation des pouvoirs. En Italie, comme en France, au centre de la réflexion de l’empowerment se pose la question centrale des associations de parents qui représentent les usagers. Avec en Italie, une hégémonie des associations de parents de handicapés mentaux. En France, dans les Conseils d’Administration des hôpitaux, les représentants des usagers sont souvent des associations de parents ou de grandes associations qui gèrent des établissements et parfois même des notables. L’institution française est particulière, car en Italie lorsqu’on parle Association, on parle d’une petite association ; en France, il est courant d’avoir des associations qui gèrent des établissements et qui sont devenues rigides au changement. C’est l’intérêt et le risque quand on gère des services de graduellement devenir des institutions. En Italie, il y a 15-20 ans des groupes anti-institutionnels ont crée des coopératives de travail qui aujourd’hui pour certaines (celles qui ne s’inscrivent que dans la logique du marché) ne veulent plus prendre le risque de prendre des personnes jugées trop malades.


Dans l’Europe du Sud (La France, l’Italie, la Grèce), les pratiques vont se décliner en fonction de l’évolution du traitement asilaire de la folie, lié à la fin de l’Etat-Providence, en référence à la fois à un modèle participatif de type consumériste, et à un modèle de participation plus démocratique. Les contextes culturels vont être déterminants puisque, comme nous l’avons vu, chacun des modèles sont importés du nord de l’Europe. En Italie, c’est le modèle du Self-help (Auto-aide) qui semble en plein développement. Pourtant ce terme recouvre des pratiques très différentes. Avec la loi 180 et l’obligation de fermer les hôpitaux psychiatriques, les soignants ont eu recours à des groupes de patients visant le soutien de la personne malade dans et par le groupe. Est-ce de l’auto-aide, véritable groupes auto-gérés par ses membres, des groupes thérapeutiques comme ceux que l’on pourrait trouver en hôpital de jour ? L’Association AISME qui prône un modèle de coopération et de co-fraternité entre usagers et soignants décrit la coexistence de tous ces groupes sous le même terme de self-help. A Turin, il y a plus de 5 ans, des groupes s’appelaient Art Thérapie ou Psychothérapie, aujourd’hui c’est devenu du self-help. « C’est à la mode, c’est plus démocratique, mais ça n’a rien changé. » dit Paolo Henry. Quelquefois les groupes changent d’étiquette pour obtenir de l’argent européen. La démarche des associations dépend du pouvoir des organismes de Santé Mentale et des professionnels qui aident et soutiennent cette démarche. Le problème, c’est, peut-être, d’avoir des idées claires sur qui paie, qui contrôle. Lorsque l’argent vient directement de l’Institution, c’est beaucoup plus un instrument dans la main du psychiatre qu’un instrument de changement. Paolo Henry parle en ces termes du changement : « le risque ici comme en Italie, c’est que ce ne soit que des changements apparents ; tout change pour que rien ne change. C’est pourquoi on a besoin des associations d’usagers. Le risque c’est que la psychiatrie devienne la Santé Mentale avec quelques bons malades à montrer. Le pouvoir réel reste le même ». Il semble que le problème en France et en Italie, c’est que c’est extrêmement difficile qu’une association d’usagers puisse naître sans l’aide de personnes venus du monde professionnel. 


Pour aborder cette question en France, il n’est pas suffisant de partir d’un inventaire de l’existant, car on est aussitôt confronté au « ressort » de l’existant, ce qui ,en somme, le fonde : la manière dont la société française est structurée à partir de sa devise « Liberté, Egalité, Fraternité ». Il y a possibilité de lire la devise avec un regard critique : Liberté limitée — comme le montre quelques récents jugements de la cour européenne des droits de l’Homme ; Egalité limitée — pouvoir limité à quelques uns ; Fraternité limitée — à ceux qui rentrent dans le champ de la constitution, rappelons nous du problème des sans papiers et des incapables majeurs.

Il y a possibilité de lire la devise comme articulant trois concepts dans une société de droit où l’égalité serait pivot. La France est profondément inscrite dans une tradition jacobine centralisatrice marquée par la réglementation d’une part et la confusion entre le concept d’égalité et celui de similitude (pour exemple : les difficultés à régler le problème Corse). Dans cette tradition, le droit individuel est subordonné au droit collectif. Les pays de monarchie constitutionnelle en préservant la présence d’un roi, préserve la place de sujet qui en France est remplacé par le citoyen. Le sujet parle en son nom. Le citoyen donne sa voix. Dans ce contexte, il est logique que la personne disqualifiée soit reconnue comme telle par un juge d’instance et que sa parole soit confiée à un tiers par ce juge. C’est la tutelle. Une fois la procédure mise en place, il reviendra à la bienveillance du juge et à la déontologie du tuteur de veiller au respect de la personne. La même logique préside aux hospitalisations sous contrainte. Ici, c’est le pouvoir médical qui préside et le recours est a posteriori. Que le recours soit administratif ou judiciaire, il se situe dans un champ peu accessible à la personne en soin. La même logique préside à la qualification de la personne handicapée comme handicapée. C’est la qualification de la personne qui ouvre droit aux prestations et non l’évaluation de ses besoins et de. leur satisfaction

Il ne faut pas minimiser dans ce contexte la subordination du droit individuel au droit collectif en France. Ceci a ses avantages. La France, dit-on, est le pays qui a la meilleure protection sociale. Nous retrouvons la même volonté égalitaire. « Une ouverture des droits égale pour tous», ceci entend-il la différence qui va se manifester dans les faits en raison des aptitudes de chacun à les faire valoir et à en bénéficier ? Poser la question en France en l’an 2000 n’est pas entendu comme une interrogation de bon sens, mais comme une remise en cause de tout le système, tant le système repose sur des valeurs fondatrices. La France jacobine a peur de la manifestation individuelle, elle panique (peut-être pas toujours à tord) contre la tendance procédurière à l’américaine, elle ignore le communautarisme. Egaux entre eux, les français se doivent d’être pareils. C’est le ressort essentiel de la mise en place des dispositifs, en lieu et place de recherche de situations individualisées et adaptées.

A propos de la notion d’advocacy

Nous avons cherché à démontrer, dans ce livre, la possibilité de partager un monde commun avec ceux qui se trouvent qualifiés de malades mentaux et de fous. Nous savons, avec Hanna Arendt
, le risque encouru par ceux qui refusent le parler - ensemble constitutif de ce monde commun. L’humanité, l’identité ne peuvent apparaître que lorsque nous sommes confrontés à autrui par la parole. Ce dont les sans droit sont privés c’est d’un monde commun, d’un espace public dans lequel ils puissent apparaître, prendre la parole et assumer la responsabilité de leurs actes. Quelque soit la difficulté d’accéder à l’intersubjectivité, sur la base d’un monde vécu, dont nous partageons les évidences, qui selon Jürgen Habermas
 peut nous permettre de construire et d’organiser nos actions, car dit-il « le monde vécu définit des situations d’action comme une sorte de contexte pré-compris », le délire n’occupe pas toute la place et le choix d’un langage socialisé est possible. Les membres de l’Association en accédant à une meilleur estime d’eux-mêmes se réapproprient leur histoire. En effet, comme nous le dit encore Habermas
 « la pratique du récit ne sert pas seulement aux besoins triviaux d’inter-compréhension de membres d’un groupe ayant à coordonner leur travail ensemble; elle a aussi une fonction de compréhension de soi pour les personnes qui ont à objectiver leur appartenance au monde vécu dont elles font partie, en leur qualité actuelle de participants à la communication.» Dans cet acte de communication, les personnes renforcent leur identité personnelle en reconnaissant dans la succession de leurs actions une histoire vécue, une « biographie » qui est le propre de l’homme dont la vie est « toujours remplie d’événements qui, à la fin, peuvent être racontés »
 et peuvent être écrits. 

Nous allons tenté de définir de façon condensée les concepts qui traversent le champ de pratique qu’est la santé mentale et la problématique du lien social. La création d’une pratique de l’advocacy imposait une telle analyse. 

La santé et santé mentale se définissent en complémentarité dans un rapport complexe avec les concepts de maladie et de maladie mentale.

Si depuis les découvertes médicales des XIX ème et XX ème Siècles, on n’emploie plus le mot de maladie qu’au pluriel, la notion de santé est toujours au singulier. L’on est reconnu malade qu’à condition d’être déclaré tel par un médecin, qui traduit les plaintes et les symptômes perçus par celui qui souffre dans le corpus « officiel » des nosographies. Lorsque la maladie est « silencieuse », on meurt sans être malade ! En référence à Michel Foucault
 qui souligne l’importance de la mise en discours des observations cliniques, le pathologique est une construction médicale qui invalide le jugement du sujet concernant sa maladie et qui, alors, doit s'en remettre au spécialiste.

Nous savons aussi — en nous référant à la définition de l’Organisation Mondiale de la Santé, soit la santé comme étant non seulement l’absence de maladie mais un état de bien - être physique et moral » — qu’un certain nombre de personnes sont « en état de santé » bien que malades mais parce que traitées. Dans la culture occidentale, la santé n’a jamais été une donnée mais plutôt une conquête difficile et une cohabitation avec la maladie. Pourtant, l’illusion commune veut que la santé soit un état normal définissable et descriptible à partir duquel on pourrait considérer la maladie comme une déviation. En fait, chaque époque, chaque société, va définir ses normes et valeurs de santé et c’est ce qui détermine les politiques de santé publique des Etats. 


La santé mentale qu’il nous faut ici prendre en considération n’est donc qu’un aspect de ce « concept multi référentiel » qu’est la santé. Tout comme pour la santé, elle s’oppose aux maladies qui ont été classées en nosographie depuis le XIXème siècle. La particularité de ces maladies étant la grande difficulté rencontrée par les médecins d’en trouver, prouver la cause et le remède. La maladie mentale a une histoire, parallèle à ou intégrée à celle de la psychiatrie et d’une forme totalitaire de prise en charge, susceptible à la fois de la traiter et de protéger la société : l’Asile


.

L'histoire nous apprend donc que le fou n'est pas une catégorie fixée de toute éternité et que son devenir social n'a pas à toutes les époques le même contenu. La catégorie de « fou » repose en premier lieu sur la construction d'un discours et d'une pratique de la médecine délimitant le normal et le pathologique. La délimitation et la signification du normal et du pathologique est donc un construit historique dont les enjeux sont sociétaux, au sens où ils étayent des représentations de l'homme, de sa nature et de son lien avec un ordre social. S'il y a enjeux, on peut penser qu'il y a nécessairement multiplicité des rapports de force, cristallisés à certains moments dans un discours dominant, avec ses stratégies, ses institutions mais aussi ses contradictions. 

Dans le cadre de la loi du 30 juin 1838, l’aliénation mentale devient une pathologie distincte, dans un champ d’intervention médical autonome, avec ses symptômes repérés et des causes discutées. Elle se gère dans un lieu spécifique avec des indications codifiées. Esquirol écrivait que l’hôpital psychiatrique s’est constitué au XIX° siècle «  sous le beau nom d’asile comme une tentative de synthèse entre cette double exigence sociale de guérir les malades et de neutraliser des déviants ‘‘ dangereux pour eux mêmes et pour autrui’’ ». Ces brèves indications historiques servent à situer la problématique de la santé mentale dans un rapport au social, c’est-à-dire aux réponses de la société où elle pourra s’envisager. Comme G. Swain le rappelle, la psychiatrie a toujours cherché ses marques entre deux "tentations", l'une sociale, l'autre médicale, comme si l'opposition des deux champs était nécessaire.

L'enjeu est la question de l'appartenance de la psychiatrie à la médecine, avec tantôt l’effort pour la réintégrer et tantôt pour l’en démarquer, avec les partisans d’une médicalisation de la psychiatrie, comme Morel et Magnan, et les promoteurs d'une psychiatrie sociale, comme Tosquelles, Daumézon, Bonnafé, ...
La santé mentale, pas plus que la santé physique, concerne toute personne membre d’une société donnée. Comme la santé, c’est un concept multiforme et c’est un objectif largement utopique. Des professionnels de la psychiatrie décident (voir les travaux de Margaret Mead et la création de la Fédération Mondiale de Santé mentale après la 2ème guerre mondiale ) de sortir des paradoxes de la logique d’un découpage en spécialité, et s’interrogent sur ce que serait la santé et le bien - être de l’humanité ou de l'individu, confiés aux seuls « savants », fussent - ils soumis au serment d’Hippocrate. 

Paul Ricoeur
, dans une réflexion sur l’éthique, décrit la relation médecin - malade comme un pacte de confiance, un pacte de soins, « une sorte d’alliance scellée entre deux personnes contre l’ennemi commun, la maladie », mais dit-il chacun des deux protagonistes se fait une promesse tacite d’ordre moral et l’«on ne saurait trop insister sur la fragilité de ce pacte ». En effet, pour que s’instaure un contrat de confiance, il faut passer le stade de la méfiance et du soupçon. Le patient formule une demande, tout en se méfiant du pouvoir de celui qui sait, le médecin s’efforce de répondre ou de contenir les demandes de son patient, peut le soupçonner de négligence ou, être lui-même limité ou contraint dans l’exercice de la médecine par les problématiques de santé publique ou être rendu impuissant par les limites des connaissances à sa disposition à un moment historique donné. Pour que ce contrat s’instaure il faut, nous dit Ricoeur, reconnaître la singularité de cette relation, « le caractère non substituable d’une personne à l’autre », l’indivisibilité de la personne, s’opposant au clivage entre plusieurs spécialités. La seule possibilité pour établir un contrat, c’est de considérer les contractants comme associés, c’est associer le malade à la conduite de son traitement. Le secret médical, dont la levée est prévue par la loi, est l’expression légale de cet engagement contractuel. Pourtant, c’est au patient qu’il est le plus souvent opposé, alors qu’il est partagé avec un nombre de plus en plus grand de professionnels engagés dans une chaîne du soin. Dans le cas de la médecine hospitalière, nous signale Paul Ricoeur « le vis à vis du malade tend à devenir l’institution hospitalière elle-même, au prix d’une fuite incontrôlable de la responsabilité ». Mais l’obstacle le plus important réside dans le fait que le contrat médical s’inscrit dans une série de paradoxes que Ricoeur liste « premier paradoxe : la personne humaine n’est pas une chose, et pourtant son corps est une partie de la nature physique observable. Deuxième paradoxe : la personne n’est pas une marchandise, ni la médecine du commerce, mais la médecine a un prix et coûte à la société. Dernier paradoxe qui recouvre les deux précédents : la souffrance est privée, mais la santé est publique ». Si ces paradoxes génèrent des conflits, le seul recours c’est d’admettre que « l’éthique médicale résulte de la structure consensuelle/conflictuelle des « sources » de la moralité commune », et qu’il nous faut sans cesse débattre de façon démocratique des liens entre souhait de santé, souhait de vie, ce que nous appelons projet de vie, projet de soins. 

Pour sortir des paradoxes du contrat de soin, ne faut-il pas donner à chaque acteur sa place dans l’instauration ou la restauration de sa santé en générale et de sa santé mentale en particulier ? Dans cet esprit nous retrouvons la déclaration de l’O.M.S - Europe (1984)qui définit une politique de la santé comme « l’ensemble des processus qui permettent aux gens, individuellement ou collectivement, d’augmenter leur contrôle sur leur santé et sur ses déterminants ». Les personnes, populations ou usagers, sont des partenaires de santé, qui doivent être prises en compte dans une démarche participative. Les personnes, populations ou usagers, sont impliquées à tous les niveaux d’un projet : élaboration, réalisation, évaluation. Les professionnels, les bénévoles s’engagent dans le projet avec les populations, les usagers, chacun apportant sa compétence. Les anglais emploierait ici le terme de community
,.mais nous l’entendons dans un sens plus restreint : ce qui relie les personnes par un intérêt commun dans un espace géographique donné.

L’on peut constater que la définition de la maladie et du malade mental, ainsi que sa prise en charge en psychiatrie, se déduit d’une conception savante du savoir, celui des professionnels, principalement du médecin. C’est le savoir délimitant le normal et le pathologique, le savoir qui autorise et légalise le pouvoir sur l’autre, étranger à moi-même. Pourtant dans cette recherche, dans la prise en compte de la parole et du point de vue des patients/usagers, nous pouvons mettre en évidence les savoirs de l’action. Ce sont des savoirs de mobilisation des personnes pour atteindre un objectif pour lequel elles se sont mises en mouvement, dans un projet pour lequel elles se mobilisent et s’impliquent, des savoirs socialisants qui dynamisent, dans et par l’évaluation réflexive, les acquis de l’expérience
. Ce discours médical, aussi bien que les a priori de tout un chacun dans la société, stigmatise la personne malade ou l’usager de la psychiatrie. La personne est totalement incorporée à la catégorie « malades mentaux » et, si elle est récemment entrée dans cette catégorie, elle partage les mêmes a priori que l’ensemble de la population sur ces personnes auxquelles elle est identifiée ou s’identifie : «  Un stigmate représente (donc) en fait un certain type de relation entre l’attribut et le stéréotype (...) il existe des attributs (...) qui portent le discrédit.»
, ce qui fait que les gens dits normaux « pratiquent toutes sortes de discriminations, par lesquelles (elles) réduisent efficacement, même si c’est souvent inconsciemment, les chances de cette personne. »

Il existe un processus d’apprentissage pour l’individu stigmatisé qui consiste à prendre conscience du point de vue des normaux et de comprendre qu’il n’y correspond pas. Enfin un second apprentissage sera d’apprendre à faire face à la manière dont les autres traitent le groupe de personnes auquel il est assimilé. Il découle de l’effet de stigmate un ensemble de réactions très proches des comportements manifestés par les personnes atteintes d’un trouble psychique : difficulté à utiliser un lieu public, peur ou panique provoquant toute une gamme de comportements allant du retrait à l’agressivité dans la relation avec des inconnus, difficulté à faire confiance.

E. Goffman
 décrit ainsi la constitution de l’identité sociale : « Lorsqu’un inconnu se présente à nous, ses premières apparitions ont toutes chances de nous mettre en mesure de prévoir la catégorie à laquelle il appartient et les attributs qu’il possède, son ‘‘identité sociale’’, pour employer un terme meilleur que celui de « statut social’’, car il s’y inclut des attributs personnels tels que ‘’l’honnêteté’’, tout autant que des attributs structuraux comme ’’la profession’’ ». Entrer en relation avec d’autres, c’est donc être en inter-relation, non seulement selon des perceptions individuelles, mais selon des cadres de pensée déterminés par les rapports sociaux et culturels d’une société. Le concept de stigmate est défini par Goffman, comme l’écart entre cette identité sociale attendue et celle réellement rencontrée : « Le maniement du stigmate n’est qu’un rameau d’une activité fondamentale dans la société, à savoir le stéréotypage, le « profilage » de nos attentes normatives quant à la conduite et au caractère d’autrui. ». Dans la relation avec des personnes connues et intimes, E.Goffman étend le concept d’identité sociale à celle d’identité personnelle car chaque membre d’un groupe social  en vient à être connu des autres comme une personne « unique ». L’une et l’autre sont liées car pour connaître l’autre nous nous fions aux divers renseignements fournis par son identité sociale. 

Pour la personne qui va créer des liens d’intimité se pose alors la question de la révélation de ce qui risque de le discréditer. Cacher des informations ou les donner met toujours en cause la relation. D’où la difficulté à se lier en dehors du groupe d’appartenance, soit en ne cherchant plus d’autres relations, soit en affichant d’emblée son appartenance par un comportement - signe de cette appartenance, précédant ainsi les attentes de comportements des autres.

E.Goffman fait le constat que les individus savent maîtriser simultanément les rôles du normal et du stigmatisé, car « le normal et le stigmatisé ne sont pas des personnes, mais des points de vue. »


Ainsi, dans notre analyse des blasons, nous avons pu noter que les présentations de soi ne pouvaient, dans leur grande majorité, échapper à la construction de soi en miroir avec d’autres. Nous avons pu parler d’un positionnement réciproque des personnes en présence. Plus encore c’est par une présentation de soi en terme d’identité sociale, d’usager et de non usager, que les personnes se présentent. La catégorisation en terme d’usager, même si elle n’est pas satisfaisante pour la personne, semble s’imposer tant l’expérience de la psychiatrie marque l’identité des personnes, au même titre qu’une identité socio-professionnelle pour les non usagers. Cette stigmatisation de la personne en difficulté psychique ne peut pas être pensée en dehors de la question de l’exclusion et d’une problématique du lien social, de ce qui fait que les personnes peuvent vivre ensemble.

La cohésion sociale, le maintien d’un lien d’interdépendance entre les membres d’une même société pour vivre ensemble, ne vont - ils plus de soi
 ? Si les modèles n’expliquent pas la crise, si les politiques sont en mal de solutions, soudain réapparaît un regain d’intérêt pour explorer à nouveau ce fleuve dans la société civile, né à la confluence des deux sources que sont la désinstitutionalisation et la vie associative. 

La mise en cause du salariat et du travail comme modèle unique d’intégration, dont Robert Castel
 analyse l’évolution, ne peut se comprendre qu’en interrelation avec la gestion de la politique sociale et de ses priorités concernant la protection et l’aide sociales et ses modes de protection ; et ce depuis le « social-assistanciel » reposant sur une catégorisation des populations à assister, présent dès les XII et XIIIème siècles dans l’occident chrétien, à l ‘Etat providence dont le modèle trouve ses limites depuis les années 1970. Ces facteurs conjugués « fabriquent » des personnes que l’on peut qualifier de « désaffiliées ». « Problème de place, d’avoir une place dans la société, c’est-à-dire, à la fois, et corrélativement, une assise et une utilité sociales »
. Ces nouveaux exclus, ces personnes surnuméraires, qu’Hanna Arendt dénomme les « inutiles au monde » prennent au mot l’idéal républicain, celui exprimé dans le préambule de la Constitution Française. Ces exclus
, les pauvres, les chômeurs, viennent renforcer la cohorte des laissés pour compte de la croissance qui étaient à la charge de l’Etat et de ses institutions : les handicapés et les malades mentaux. Les frontières alors se brouillent entre les différents handicaps, inadaptations; les différents maux de l’âme, leurs causes et/ou conséquences. Les financements de la prise en charge eux mêmes s’opacifient
.

Le dernier support de l’identité qu’est le travail est remis en question, précisément au moment où l’appartenance familiale ou l’appartenance à la communauté n’assurent plus d’inscription suffisamment structurante pour être un relais de formation identitaire. L’individualisme auquel tout un chacun est renvoyé n’est pas le culte de l’individu libre, cultivant son corps, ses goûts, son esprit, mais bien l’électron à la trajectoire indéterminée, dont la seule ressource est le repli sur soi, ce que Robert Castel appelle « l’individualisme négatif »
. Par ailleurs, l’Etat et ses services publics, même au temps où régnait la croyance en un progrès triomphant et sans limite, ont toujours fonctionné selon un mode bureaucratique et technocratique qui fait que l’individu n’aborde cette relation à l'Etat que de manière abstraite. L’Etat, qualifié d’Etat providence, s’est substitué aux solidarités des communautés territoriales et familiales qui ne pouvaient plus assurer de protections suffisantes, avec un objectif déclaré d’accroître le bien-être et la santé. Ainsi on constate que les interventions de l’Etat créent une catégorie juridico-administrative « d’ayant droit », avec les effets positifs de la prise en charge, et dans le même temps elles risquent de produire de effets pervers, de rupture, de marginalisation, de ces mêmes ayants droit, devenant de plus en plus indépendants de la communauté d’intérêts qui les entoure, à commencer par le voisinage
.

Tant que l’Etat joue ce rôle de pourvoyeur unique de la prise en charge, les diverses institutions déclinent cette action en incarnant, via le savoir reconnu de ses professionnels, des substituts idéaux, se proposant de réparer, de pallier les manques, ou d’assister et d’accompagner en lieu et place des divers collectifs jugés défaillants : la famille, le voisinage, l’entreprise
. Ainsi, lorsque l’Etat ne répond plus avec les mêmes moyens à l’évolution des problèmes sociaux, les institutions vont parfois être acculées à faire, pour survivre, des réponses extrêmes, voire développer des réactions violentes, tant envers les professionnels qu’envers les personnes prises en charge. Les professionnels vivent comme un ébranlement la modification des représentations de leur identité professionnelle
, la remise en cause de pratiques qui leur paraissaient des plus évidentes, se découvrent agents d’une rupture civique des populations qu’ils pensaient protéger
. Pourtant, les liens sociaux existent toujours sous d’autres formes
, l’acteur social, brimé par les contraintes des systèmes parvient à créer des espaces de liberté. Entre la conception d’une société totalement vouée au déterminisme ou au contraire à l’imprévisibilité,  le social apparaît comme un ensemble plus ou moins structuré où des transactions se développent aux frontières des systèmes, permettant de créer de véritables « compromis de coexistence » entre acteurs inégaux et des organisations
. C’est pourquoi, dans ce contexte où prédominent à la fois des vécus de crise, de désordre ou, au contraire, des vécus d’invention de nouveaux rapports sociaux, il est possible de s’interroger sur les modes d’organisation des sociétés. Plus que d’imaginer, pour demain, de nouveaux modes d’être ensemble en société, nous pouvons découvrir ceux qui permettent aujourd’hui de faire coexister des individus de plus en plus atomisés, dont les appartenances sociales se délitent, en remettant en cause leur identité sociale et leur intégration . Et cela, au moment où prolifèrent des discours revêtus des fastes de l’évidence, tout un chacun se sentant obligé de convoquer à la fois les valeurs de la citoyenneté et celles de la solidarité. 

La socialisation peut être conçue comme une construction plus ou moins linéaire et /ou continue. On peut parler de systèmes ou de sous systèmes de socialisation, comme groupes d’appartenance ou de référence, non seulement en terme de transmission de valeurs, de normes et de règles mais aussi comme une manière d’habiter le monde, de le rendre compréhensible, sinon prévisible, comme véritable représentation de ce monde
. 

Si la dynamique de socialisation dévolue aux institutions ne fonctionne plus selon le modèle en cours, le processus de socialisation peut-il trouver des supports dans d’autres instances, plus ou moins informelles, où de nouvelles compétences sociales
 s’expriment et sont alors reconnues socialement utiles ? Elles sont productrices de lien social, de mieux vivre, reposant sur une logique d’entraide plutôt que sur celle de l’assistance coutumière aux institutions et ses professionnels. Qu’en est - il de cette ou de ces compétences sociales ?


La génération spontanée de compétences, fussent - elles sociales, n’existe pas. En effet, il ne suffit pas d’éprouver, de vivre, pour en retirer une compétence
 au sens d’un savoir élaboré et mobilisable
. Traditionnellement la compétence est considérée comme la capacité de l’individu de faire, d’être, de savoir faire. Elle peut être mesurée. « Les compétences (sont) des ensembles stabilisés de savoir et de savoir faire, de conduites - types, de procédures standards, de types de raisonnement que l’on peut mettre en oeuvre sans apprentissage nouveau. »

L’assimilation sociale est conçue, traditionnellement, comme l’adaptation individuelle à un contexte non négociable. L’intégration cherche à rendre possible une négociation de ce contexte. A telle situation, à tel rôle social s’attachent, dans cette conception de la compétence, des compétences que l’on peut lister de façon objective. Pourtant, c’est nié que la compétence est avant tout une construction sociale qui dépend de représentations sociales. Ainsi quand on parle de compétences, on se situe dans un rapport individu-société
. La compétence apparaît comme une réponse pertinente à  une représentation des causes d’un comportement (caractéristiques personnelles internes) ou d’un événement (caractéristiques circonstancielles externes). Mais ce qui est imputé à la personne (imputation causale interne) est une norme sociale. 6La compétence n’existe que dans sa reconnaissance par soi même et par les autres. C’est une habilitation intersubjective comme validation informelle et formelle qui permet à l’autre de jouer légitimement un rôle social.

Nous pouvons donc réfléchir aux conditions d’émergence, de concrétisation et de développement de nouvelles compétences qui ne peuvent se penser en dehors d’une pensée de l’évolution, selon les principes mis en exergue, celui de la mutation radicale ou celui du changement progressif. Avec le principe de changement progressif, le changement c’est ce qu’on conserve tandis que ce qui ne se conserve pas est ce qui est devenu inutile.

Comment et dans quel rapport à la société, l’individu peut-il devenir acteur ? Y aurait-il d’autres façons de vivre ensemble ?. L’action collective permet-elle de comprendre ce que vivre ensemble veut dire ? Pour répondre à ces questions, nous nous appuyons sur le triangle pragmatique, selon une perspective anthropologique ternaire
 Etat - Individu - Société .

Nous découvrons alors que le concept de transaction sociale est le concept le plus pertinent pour rendre compte de leur articulation. En effet, la transaction sociale permet de définir une forme de sociabilité qui est une compétence sociale des acteurs en présence dans une séquence temporelle bien déterminée. Il y a un jeu social possible entre des acteurs malgré les contraintes. Dans cette séquence, tout à la fois, un processus d’individualisation et un processus de socialisation sont à l’œuvre. Nous sommes dans un schéma heuristique où le concept de transaction sociale est au centre d’un axe allant de l’individu au social.


Qu’est ce qu’une action collective ? Pourquoi, comment, à quel prix, dans quels buts, et pour quels résultats, les hommes s’associent-ils ? L’action collective peut être définie comme l’organisation et la mobilisation des hommes en vue d’atteindre un ou des objectifs communs.

L’action collective est un « construit » social dont l’existence n’est pas évidente en elle-même. Elle n’est ni le résultat automatique d’une spécificité de la nature humaine, ni déterminée exclusivement par la nature du problème à résoudre.

L’action collective renvoie tout autant aux caractéristiques personnelles de l’individu, à ses motivations multiples, dont l’implication et la personnalité vont déterminer des choix d’action, qu’à une organisation, échappant à la conscience des acteurs engagés, contrainte par le contexte social et historique qui définit un état de la question à laquelle elle prétend, entre autres buts, être une réponse. Il s’agit bien de la question de la coopération des hommes en vue d’atteindre des objectifs tout à la fois individuels et communs, quelque soit par ailleurs leurs divergences. Lorsque nous parlons de coopération nous parlons du fait que, quand des personnes construisent une action collective et s’organisent pour atteindre un objectif défini comme commun, il faut qu’elles acceptent d’avoir quelque chose à faire avec d’autres, d’interagir. Il est donc question d’aliéner une partie de sa liberté pour intégrer un groupe.

Toute action collective est sous tendue par une communauté de projet qui se bâtit sur une recherche d’un accord qui permette une coopération des acteurs. Il s’agit donc de transactions successives pour trouver un ajustement entre les intérêts individuels et un investissement dans des intérêts collectifs.
 
L’action organisée ne peut être seulement appréhendée à l’intérieur des systèmes d’organisation pas plus que l’action collective ne peut se réduire à celle qui lie les acteurs au sein d’une même organisation. L’activité collective est définie à partir de ses contenus ainsi que de la cohérence interne des méthodes et moyens mis en œuvre.

Il existe beaucoup d’organismes hiérarchisés reposant sur l’asymétrie des personnes associées, menant toutefois une action collective. Qu’en est - il de cette coopération lorsque s’associent des personnes au statut social très divergent, concernés par le stigmate soit du fait d’être identifiés comme malades mentaux et handicapés, soit du fait de leur choix professionnel ou personnel. Comment penser une coopération qui tout à la fois valorise l’expérience spécifique des personnes et prennent en compte l’écart à la norme et le handicap ?

C’est parce qu’est créé un événement inédit, par lequel advient une perception différente de la place qu’ils occupent, que les membres de l’association Advocacy-France, investissent cet espace potentiel pour affirmer une identité plus valorisée d’eux mêmes. 

Alors on peut parler d’action collective de conscientisation où une dynamique d’action collective se construit sur l’appartenance à un groupe partageant un intérêt commun : la prise de conscience de l’oppression et de l’exclusion, la création de valeurs nouvelles qui permettent le renforcement des processus consensuels entre les membres et une mobilisation pour réaliser le projet collectif.
 Celle-ci fournit un étayage nécessaire permettant de faire le poids par rapport à l’ordre social. On fait, aussi, référence ici à l’aire intermédiaire selon Winnicott
 et à la zone proximale de développement de Vygotsky
. La production de nouvelles compétences sociales est alors permise en situation d’interaction où chaque acteur est l’objet d’une reconnaissance mutuelle.
 Lorsque l’on parle de nouvelles compétences sociales, que les acteurs vont utiliser individuellement, il s’agit de comprendre qu’elles sont, avant tout, le produit de l’élaboration d’une pensée collective (qui est effectivement un consensus actif) qui permet de dépasser les motivations et les intérêts individuels, en allant en quelque sorte d’un Je à un Nous.

Cette pensée collective s’élabore à partir d’un questionnement  mutuel, de la confrontation des points de vue, de l’écoute des témoignages, des échanges sur les intentions d’action, sur les moyens, et sur l’action elle-même. Il s’agit de construire un cadre de référence où un mode de perception des problèmes permette d’imaginer une action collective.

Dans la réalisation des blasons, nous avons vu s’élaborer à travers l’expression de valeurs, la recherche d’une intertextualité. C’est à dire la construction de référents communs pour se comprendre et envisager une collaboration. 

De quelle alliance s’agit-il lorsque des usagers, patients, clients se veulent partenaires, en coopération solidaire ? L’alliance qui signifie que deux parties, représentées par des personnes, des groupes, ou des peuples s’engagent et passent contrat. L’alliance est le signe visible de cette engagement. C’est donc l’engagement de chacun dont il est question dans l’alliance. Mais qu’est-ce qui est mis en jeu et en gage dans cette relation ? L’engagement signifie que les deux parties se doivent des comptes et donc qu’elles vont assumer une part de responsabilité dans le maintien des obligations nées de l’alliance. 


S’il y a co-responsabilité, il n’est pas possible que l’engagement repose sur une position dissymétrique comme celle qui lie le professionnel et l’usager, par exemple, mais repose au contraire sur une position égalitaire, de réciprocité. C’est une réflexion sur ce que pourrait être d’adopter la perspective de l’opprimé, considéré comme auteur et acteur, qui permet de penser une coopération solidaire en acte. C’est au prix, pour l’usager et le non usager, d’un remodelage des normes et des attentes de leur interaction, qui ne seront pas sans conséquences pour l’Institution. Dans la confrontation et la déconstruction des points de vue nous interrogeons nos représentations et nos rapport au monde. C’est la distance nécessaire et préalable à tous processus de réflexion et d’action sur nous-mêmes et sur notre environnement. C’est reconnaître que les outils de compréhension du monde ne sont pas neutres et qu’ils autorisent certaines pratiques et en interdisent d’autres et que changer les rapports sociaux en modifiant nos représentations est aussi une façon de mettre en œuvre la démocratie, non comme la recherche d’un consensus, dans le « convaincre l’autre », pour imposer son point de vue, mais bien dans une communication socialisée, reposant sur la valorisation de la place de chacun, dans la recherche d’une convergence, afin de « construire des objectifs » qui permettent de vivre ensemble. Le travail réalisé par les participants et les membres de l’Association engagés dans l’élaboration d’une action collective coopérative et solidaire permet de démontrer la possibilité de partager un monde commun avec ceux qui se trouvent qualifiés de malades mentaux, de fous.


Au terme de cette exploration des différents concepts, nous croisons un concept nouveau : l’acte - pouvoir. L’acte - pouvoir tel que le définit G. Mendel
 est autant une définition de l’acte posé dans la réalité dont les conséquences sont toujours plus larges que ce qu’en prévoit le sujet, qu’une définition du sujet comme acteur qui en tenant compte des effets de réalité de l’acte posé peut se réapproprier du pouvoir. Nous allons donner ici .une définition plus complète. Gérard Mendel  définit l’acte et sa réappropriation par le sujet, l’acte - pouvoir :
Il n’y a pas d’acte sans sujet. L’acte se compose de trois parties : le pré - acte, l’acte (le faire) et le post - acte. Le pré - acte a retenu l’attention de nombreux philosophes. On peut citer en référence, par exemple, Descartes pour qui l’acte se réduit à la pure opération de la volonté commandant à la décision, Kant pour qui les lois de l’action restent commandées par un a priori transcendantal. Durant le pré - acte, le sujet se fixe des règles d’action qui n’épuisent pas la réalité de l’acte comme phénomène temporel qui a un début et une fin, qui se déroule au temps présent, de façon irréversible. L’acte n’existe que quand le sujet y participe même contre sa volonté de façon active ou passive. Il n’y a pas d’acte sans matérialisation. Le sujet à l’intérieur de l’acte interagit avec la réalité car l’acte une fois engagé va, à un degré variable, échapper à la volonté du sujet ; il n’existe pas de régularisation qui serait interne à l’acte, mais cette régulation ne peut venir que du sujet lui-même et dépendra de la partie du sujet non engagée dans l’acte alors que l’autre partie du sujet est incluse dans l’interactivité de l’acte. Il est dans la nature de l’acte de pouvoir comporter des effets inattendus non désirés, car il y a une globalité du réel auquel appartient la réalité mise en cause dans l’acte posé. Cette globalité du réel ne peut être maîtrisée par l’auteur de l’acte. L’acte est le seul point de rencontre interactive entre l’être humain et la réalité extérieure. L’acte ne dispose pas du pouvoir de changer la réalité, c’est le sujet conscient intervenant dans la réalité qui l’a. « L’acte - pouvoir, en ce sens, témoigne du pouvoir du sujet dans et par l’acte ». Nous distinguons dans l’acte le cogito (intelligence rationnelle théorique) et le faire (intelligence rationnelle pratique ). Dans le faire, plusieurs types de pensée interviennent ou peuvent intervenir : celle téléologique des moyens adaptés à un objectif précis, celle du savoir faire et de l’expérience, celle de la métis (ruse), celle de l’inventivité. C’est dans cet espace que se situe la possibilité de l’apprentissage. « l’acte - pouvoir concerne la psychologie du sujet de l’acte, non le processus de l’acte lui-même », « il existe un mouvement d’appropriation de l’acte. Nous en faisons remonter l’origine à l’époque, décrite par Winnicott, de l’espace transitionnel ».


Nous définissons comme l’acte - pouvoir la capacité de se comporter différemment face aux autres parce que l’on a pris conscience de sa valeur personnelle et de sa dignité. L’acte - pouvoir, c’est le fait d’« être en capacité de» parce que l’on « se sent en droit de ». Le handicap n’est plus défini comme une déficience, mais comme une différence sociale. L’enjeu est essentiel, la personne est reconnue en tant qu’elle a pris la parole. Son potentiel aura été libéré par le sentiment de sa propre légitimité. La validité de la personne ainsi reconnue ne peut être parlée en terme de guérison. ( Peut - être tout cela aura eut quelques effets dans ce sens, ou peut-être pas, nous ne sommes pas là pour en juger). 

Cette démarche du sujet de ré-appropriation de ses capacités à partir de la ré-appropriation de sa propre parole ne peut être réduite à une démarche de réhabilitation. Dans le projet de réhabilitation, il y a l’idée que la société face une place ou, au mieux, trouve une place pour la personne disqualifiée. Dans le projet de l’acte - pouvoir, que les anglais appellent l’empowerment, il y a l’idée que la personne prend la place qui lui revient. On peut dire que la finalité de l’Advocacy d’un Je c’est l’acte - pouvoir ou pour reprendre une terminologie anglo-saxonne l’empowerment.

Conclusions


Les recommandations européennes, les projets de loi et les lois contre le harcèlement et la discrimination en France ouvrent notamment à la possibilité d’un changement radical de la fonction de la justification et de la situation de la personne exclue. Récemment, le Conseil Economique et Social, dans et à travers le rapport ASSANTE « Situation du handicap et cadre de vie », préconise de lever les barrières environnementales, réglementaires et culturelles qui freinent l'intégration des personnes handicapées dans la société. Selon ce rapport, un cadre législatif trop spécifique entrave l'intégration des personnes handicapées : « La politique engagée va privilégier une spécialisation exagérée des solutions et des réponses aux besoins ». Une certaine approche du handicap a conduit de manière exagérée à la constitution de filières. « Le droit commun, dit le rapport, devrait permettre d'apporter toutes les réponses nécessaires pour satisfaire les besoins, réponses communes et particulières tout à la fois ».

Le débat qui traverse actuellement les travaux pour une nouvelle classification internationale des handicaps est extrêmement intéressant puisqu'il porte sur un effort pour sortir de la logique de la définition du manque, du déficit, de la déficience de la personne pour se centrer sur une logique d'analyse des capacités en terme d'activité qui met en perspective les besoins et les moyens.

Il faut se réjouir de ce mouvement de pensée qui substitue une démarche dialectique entre individu et corps social à une démarche stigmatisante. On peut, à juste titre, opposer ici l'intégration qui suppose une modification du corps social à l'insertion qui serait uniquement une adaptation de l'individu au corps social.

En même temps, il convient de se demander dans quelle mesure il ne s'agit pas d'un aggiornamento de plus, d'une adaptation de vocabulaire dont les sociétés occidentales sont gourmandes. Remplacer "le nègre" par "l'homme de couleur" n'a pas modifié le problème du racisme. De la même façon, la recommandation, mainte fois répétée par le Ministère de la Solidarité, de mettre l'Usager au centre des préoccupations peut être entendue comme une belle entourloupe si elle ne s'accompagne d'aucune modification des pratiques dans le champ social, médico-social et sanitaire.


Les enjeux majeurs de cette évolution sont cristallisés autour de trois concepts dans les débats :

l'interface santé mentale/psychiatrie

la réhabilitation

la notion d'Usager

On voit aujourd'hui, par pans entiers, disparaître les équipes de psychiatrie au profit des équipes de santé mentale, pourtant les deux concepts ne se recouvrent pas. D'un côté il y a le soin, qui est affaire médicale, d'un autre côté il y a la santé, qui est l'affaire de tous. Il faut se réjouir que les équipes de psychiatrie, en revendiquant la santé mentale, puissent s'intéresser, par là-même, à des questions qui les concernent sans être du soin : la prise en compte de la vie sociale des gens, la prévention. Par ailleurs, il y a à s'inquiéter à deux titres : si des gens, particuliers (soignants) sont mandatés pour des gens particuliers (malades), vont-ils prendre en compte des gens non malades mais pour qui est en jeu la question de la santé mentale. Inversement, n'y a-t-il pas danger à médicaliser tous les problèmes ?.

Cette question, sans doute, est à resituer dans une dialectique et s'il faut partir de l'existant, il convient de situer les appareils, celui de la psychiatrie publique, comme celui du secteur social et médico-social dans une capacité d'évolution. Pour se situer dans l'actualité, il faut militer pour ce changement, il faut créer des passerelles, il faut passer des filières au réseau, il faut échanger des compétences. Le patient n'est plus dans les services. Il circule librement.

Pourtant, il y a des empêchements. Le poids des revendications catégorielles pèse aujourd'hui assez peu ; le poids des traditions professionnelles et des besoins d'identité pèsent déjà sûrement plus. Chacun a besoin de se faire une idée de son métier, de son idéal professionnel — et à partir de là, de sa pratique — eu égard à une attente sociale définie de son mandat social. Représentant de ces attentes, l'administration a besoin de rationalité. Elle va réglementer les fonctions en rapport avec les objectifs. Sa démarche, logique avec sa raison d'être, se trouve en contradiction avec ses objectifs politiques.


Aujourd'hui, on ne peut pas ne pas faire l'analyse de l'évolution du secteur psychiatrique comme héritier fidèle de l'hôpital psychiatrique dans sa fonction de maîtrise de l'insensé. « Le secteur, c'est la plus belle vacherie que l'on m'ait faite » dit Lucien BONAFE, qui avait d'autres idées sur la question au lendemain de la Libération. Il faut se réjouir qu'aujourd'hui l'hôpital ne serve d'asile que dans les moments de crise où la personne a besoin qu'on lui fournisse une sécurité de l'extérieur. Il faut dénoncer la logique du dispositif C.M.P-neuroleptique retard-tutelle, comme appareil de gestion de vie d'une catégorie de personnes reconnues handicapées par maladie mentale ou, simplement, malades mentales.

Un membre de notre association s'est trouvé en placement d'office pour avoir réclamé, certes avec trop de véhémence mais sans violence physique, un rendez-vous avec un médecin en C.M.P., que la secrétaire était dans l'impossibilité de lui donner. Nous ne pouvons considérer ce fait comme isolé. En C.M.P., aujourd'hui, un patient voit son médecin en moyenne une fois par mois. Nous ne pouvons mettre ce fait sur le compte de l'absence de moyens. Les moyens sont là, en France. L'insuffisance numérique temporaire de médecins spécialistes (et pourquoi en est-on arrivé là ? Et aussi d'infirmières, de sages-femmes ?) ne saurait être une réponse en l'absence de réponse apportée à une personne qui souffre, sinon une réaction en bout de course, violente, dégradante, privative de liberté. 

La logique du dispositif de soin prône deux types de prise en compte de l'Usager « centre du dispositif ». Ces deux types sont différents. Ils obéissent tous les deux à la logique consumériste, l'un dans le champ médical, l'autre dans le champ politique. La première vise à la constitution de groupes d'usagers sur les modèles des groupes de malades organiques (notamment les malades dialysés), censés, en apprenant à connaître leur maladie, pouvoir avoir la maîtrise de leur traitement. On est ici dans une acceptation de la psychiatrie totalement médicalisée. Il s'agit d'une démarche de formation du patient. Le malade apprend à entendre son symptôme et même à le comprendre dans le cadre de sa maladie. Cette démarche vise à une certaine responsabilisation de la personne par rapport à son traitement, et la capacité de prendre soi-même son traitement pharmacologique occupe une grande place dans cet apprentissage. Il n'est ni fortuit ni innocent de voir que ces démarches sont puissamment soutenues par les laboratoires pharmaceutiques.

C'est traiter la maladie mentale comme une maladie comme les autres. Si le vécu du malade est écouté et pris en compte, il est toujours interprété dans le cadre de la maladie. C'est faire l'impasse —logique dans cette perspective— du sens du ressenti, du sens de la souffrance, de la fonction de cette souffrance dans l'histoire du sujet. Si le malade peut être pris en position d'acteur (à condition qu'il y joue un rôle pré-pensé en dehors de lui, dans un cadre scientifique), en aucun cas, il n'est sujet. La réhabilitation est ici une mise en situation sociale dont le mérite serait de permettre à la personne de vivre une vie normale sous réserve d'observer minutieusement son traitement. Mais comment peut-il alors réinvestir le sens des choses pour lui ?

La logique consumériste dans le champs politique vise à la prise en compte de la représentation des patients dans les instances décisionnelles (Conseils d'Administration, Conseil d'Etablissement, Commission de conciliation, etc…). Le pouvoir politique a manifesté clairement sa volonté à ce niveau depuis quelques années, et la possibilité pour les organisations d'Usagers d'intervenir dans le fonctionnement des institutions qui les concernent est une revendication légitime. C'est un type d'advocacy (voir l'article de Colin Gell dans le chapitre sur le code de déontologie de UKAN). Cependant cette démarche, voulue « d'en haut » et « d'en bas », va se trouver sur le terrain court-circuitée à deux niveaux et potentiellement entraîner des situations de « trompe l'œil ». Le premier niveau tient à la fragilité de la capacité participative dans la gestion française du pouvoir. Traditionnellement, en France, les acteurs du pouvoir craignent dans la gestion participative une remise en question de leur pouvoir, voire de leur personne. On va donc assister à la sollicitation prudente d'un avis consultatif et non à une proposition franche de participation à une prise de décision dans le respect des pouvoirs de chacun. La différence est de taille dans les pratiques et les résultats. Il ne s'agit pas de distinguo sémantique.

La place des représentants des Usagers dans les instances va être limitée, contrôlée, marginalisée. La même frilosité va s'exprimer dans l'interpellation des interlocuteurs. La tentation est grande de considérer qu'en matière de santé tout le monde est concerné et que l'Usager de la santé se confond avec le Citoyen. Il est donc possible de considérer comme représentant des Usagers : 1. l'élu - 2. les associations de consommateurs - 3. les associations familiales. La première interprétation a prévalu jusqu'à ce que la logique de la décentralisation mette les élus locaux dans une contradiction entre leur responsabilité de représentants de la population et leur responsabilité de décideurs politiques. C'est donc les deux autres catégories qui prévalent aujourd'hui, les associations de consommateurs faisant valoir leur capacité d'experts et de contre pouvoir, les associations familiales, leur force représentative et leur implication.


Le critère de l'implication doit être retenu comme critère essentiel si l'on considère que la question de la santé, et notamment de la santé mentale, n'est pas une question comme les autres. D'abord, elle inclut la question de la souffrance, notion éminemment subjective. D'autre part, elle ne met pas en jeu tel ou tel aspect de la consommation d'un bien particulier, elle met en jeu la vie de la personne dans sa globalité. Lorsqu'une personne est hospitalisée, elle n'est pas seulement l'objet de telle ou telle opération, elle vit dans un milieu donné. C'est pourquoi l'implication des associations familiales n'a aucune commune mesure avec l'implication des associations d'Usagers, des personnes directement concernées. Ceci est vrai dans tous les domaines de la santé, cela est d'autant plus vrai en psychiatrie. Il ne saurait y avoir de vraie reconnaissance des Usagers dans les instances qui les concernent en psychiatrie qu'à travers la reconnaissance comme interlocuteurs des associations d’usagers elles mêmes. 

Ceci devrait inciter les décideurs politiques à favoriser la constitution d’associations d'Usagers en santé mentale partout et à solliciter leur participation à ces instances d'une manière privilégiée. On est loin du compte.

L'existence, le fonctionnement, la pérennité des associations d'Usagers : est-ce une gageure ? Est-ce la reproduction d'un ghetto ? Est-ce mettre une limitation a priori à la guérison, à l'intégration de la personne ? Le rôle des associations d'Usagers dépasse largement le rôle de représentation que le pouvoir en attend. Est-il moins redoutable d'être obligé de nier son histoire, son passé que d'avoir la possibilité de l'assumer dignement comme une différence, une spécificité. Qui peut nier que le vécu de psychiatrisé marque profondément et durablement la personne qui est « passée par là ». Qui peut nier que la possibilité d'en témoigner ne peut être essentielle. Les exemples ne manquent pas de ce désir de témoigner, de ce besoin de témoigner.

Primo LEVI dit à propos des survivants des camps : « Ils parlent parce qu'ils voient dans leur captivité le centre de leur vie, l'événement qui a marqué leur existence entière. Ainsi faisant, ils se différencient des autres, leur appartenance à une corporation consolide leur identité et ils sentent leur prestige accru. Mais ils parlent, ou plutôt nous parlons aussi parce qu'on nous invite à le faire »
. Certes les personnes psychiatrisées ne sont pas rescapées des camps de la mort mais l'expérience centrale qui a marqué la vie, le besoin de témoigner est là à condition que l'on vous écoute.
 En même temps, ce sentiment d'identité peut se doubler d'un sentiment d'utilité – Exister, parce qu'on est utile à l'autre : à travers les actes de la vie quotidienne, permettre à l'autre d'exister parce que l'on est à ses côtés.

Peut-être la gageure est-elle là ? Car nous sommes au cœur du doute existentiel. Comment faire tenir un assemblage qui repose sur la fragilité de chacun ? Toutes les associations d'Usagers en santé mentale que nous avons rencontré sont confrontées à ce problème. Toutes redoutent de ressembler à un château de carte. C’est ce qui les rend profondément humaines et vivantes, à l'étranger, comme en France. En France notamment. Elles ont tant besoin du socle de la reconnaissance sociale. Des pouvoirs, bien sûr, qui pourraient leur assurer les conditions d'exister matérielles et financières, d'abord ; un minimum de sécurité. Mais aussi de proximité, de reconnaissance sur le terrain. Les associations d'Usagers existent lorsque ces conditions sont réunies. Les associations d'Usagers ont besoin d'alliés, qu'elles se situent à l'intérieur ou à l'extérieur de la psychiatrie. Les associations d'Usagers jouent un rôle politique. Elles représentent les Usagers.

Dans une réflexion menée dans le premier séminaire de l’Association, nous avons distingué quatre modèles différents du concept d’usager qui renvoient à quatre perspectives d’action différentes. Des polémiques, parfois violentes, peuvent s’engager entre des personnes qui ne parlent pas des mêmes choses et nous nous devons ici d’éviter totalement ce genre de malentendu.

	Modèle 1 :
« Médico-administratif »
	Modèle 2 : 

« participatif »
	Modèle 3 : 

« identitaire »
	Modèle 4 : 

« Citoyen solidaire »

	Partenariat de type

producteur/consommateur


	Synergie de responsabilité
	Communauté d’intérêt
	Relation des égaux

	Participation aux Conseils d’Administration des Hôpitaux etc 


	Associations de réhabilitation d’usagers en lien avec des services, des institutions
	Associations de survivants et d’usagers indépendants des institutions
	Associations « citoyennes » de bénévoles, usagers et autres luttant ensemble pour la dignité et les droits


L’Association Advocacy – France se situe, dans ce tableau, dans la quatrième colonne. Dans la perspective historique qui est la nôtre, celle de la fin du mythe de l’Etat - Providence et de la fin de l’asile, il faut bien voir que les murs de l’asile sont devenus obsolètes, ils ont été remplacés par un autre type de contention et de maîtrise de la personne, celui ci à distance, mais tout aussi efficace, neuroleptique + tutelle + allocations + équipes de suite. Si ce dispositif n’est pas animé par une réelle volonté de respect de la personne, il reste un outil de ségrégation et de discrimination.

De même qu'il y a un au-delà du soin, il y a un au-delà de la représentation politique. Ce qui est important, c'est que, s’il y a continuité entre sentiment d'appartenance, identité et dignité, il y a aussi continuité entre dignité, intégrité retrouvée et capacité d'acte pouvoir.

Ce qui est essentiel, ce qui manque justement à la relation de soin, qui est justement une relation duelle, c'est le tiers. Ce qui manque à la fonction politique, qui est une fonction de représentation, c'est le sujet. L'Advocacy : soutenir sa parole est une proposition qui suppose un sujet, un objet, un tiers. Toujours et quelque soit le sujet , l'objet est le tiers. Qui que ce soit peut être en position de sujet, d’objet et de tiers ; ces positions pouvant, à des moments donnés, être occupées par l'un ou l'autre des acteurs, dans une situation de recours à un moment donné. 

Par exemple une personne (A) est l'objet d'un préjudice. Elle devient sujet dans l'énonciation de sa plainte auprès de l'advocate. Ils sont ensemble face à un tiers acteur du préjudice (B). Le préjudice est le sujet porté au recours. (Vous venez à quel sujet ?). Ne pouvant dialoguer avec la personne (A), l'auteur du préjudice se tourne vers l'advocate. La personne (A) est en position de tiers. Ce dialogue même aurait permis la reprise de l'échange entre (A) et (B). L'advocate aura joué un rôle de tiers. 

Une question se pose alors : est ce que cette mission de l'advocacy pourrait être faite par un service institué par les collectivités publiques ? Certains pays européens disposent au sein des hôpitaux d'ombudsmen, indépendants du pouvoir médical et de l'administration de l'hôpital, voie de recours possible dans des situations de privation de liberté notamment. En France, les Commissions de Conciliation, les Commissions Départementales de l'Hospitalisation Psychiatrique entendent jouer ce rôle. 

Notre propos, sans remettre en cause l’intérêt de ces commissions, est autre. La proposition d'advocacy suppose la création d'un espace social : l’espace associatif. Ce qui définit aussi une telle association, c'est d'être ce lieu de rencontre entre Usagers et non Usagers dans un échange indispensable de compétences entre eux. C'est de l'échange, de la confrontation et de la fraternité que naît l'identité de l'Association ; non pas son identité formelle, mais son identité charnelle, incarnée. 

Le centre d’un projet associatif est une action. Il n'y a pas d'advocacy sans action. Quelle que soit la forme de cette action : présence, recours, témoignage, intervention. Cette action a un but : lutter contre la discrimination. Cette discrimination prend des formes concrètes qui portent préjudice à la personne, qui la mettent en situation d'humiliation et de ségrégation. C'est la réalité de ce préjudice qui donne corps à une telle Association. En même temps, le sentiment de préjudice est parfois tellement fort et envahissant que la plainte n'a plus d'adresse possible. La fonction de l'Association est alors d'abord d'être cette adresse possible. C'est à partir de là que la personne se sent reconnue. C'est aussi dans une fonction de témoin, de témoin engagé, qu’une telle Association trouve sa raison d'être.
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