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    Présentation

    Les trois notions, rétablissement, inclusion sociale et empowerment, créent un nouveau paradigme qui situe l'usager de la psychiatrie comme moteur de sa propre vie, au sein d'une collectivité dans laquelle il est citoyen à part entière et où les services de santé mentale se donnent les moyens de soutenir son autonomie plutôt que de perpétuer son rôle traditionnel de « patient ». Déclinées dans cet ouvrage à travers de multiples expériences concrètes dans divers pays, elles sont au centre d'un débat né du constat de l'échec de nos sociétés occidentales contemporaines à pleinement réintégrer les personnes vivant avec un trouble psychique.
La notion de rétablissement rappelle que, même pour des pathologies lourdes comme la schizophrénie, les psychoses, la majorité des patients se rétablissent et mènent leur vie comme tout un chacun.
L'inclusion sociale ajoute l'idée que, si la moitié du travail vers le rétablissement est l'affaire de l'usager, l'autre moitié du travail est à faire par la société elle-même. De même qu'on aménage la ville pour que la personne en fauteuil roulant puisse s'inclure dans la société, on doit aménager les esprits et l'organisation de la vie de tous les jours pour supprimer tout mécanisme d'exclusion soc ale, toute stigmatisation, toute discrimination contre la personne handicapée psychique.
Enfin l'empowerment consiste à mettre à la disposition de la personne les moyens pour acquérir les savoirs et pouvoirs nécessaires - notamment par l'accès à la formation tout au long de la vie - pour apprendre à vivre avec sa maladie et jouer un vrai rôle dans la société.
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Introduction. Rétablissement, inclusion sociale et empowerment en santé mentale



Tim Greacen

Emmanuelle Jouet







Ce livre offre une perspective européenne et internationale sur le rétablissement, l’inclusion sociale et l’empowerment dans le domaine de la santé mentale. Ces trois concepts sont au centre d’un débat né du constat de l’échec de nos sociétés occidentales contemporaines à pleinement réintégrer les personnes qui ont été confrontées à un trouble psychique. En particulier, le livre examine les implications de l’accès à la formation tout au long de la vie pour lier ces trois concepts en un tout cohérent. Car, ensemble, ils contribuent à un nouveau paradigme qui envisage l’usager de la psychiatrie comme moteur de sa propre vie, au sein d’une collectivité dans laquelle il est citoyen à part entière et dont les services de santé mentale sont configurés de manière à soutenir son autonomie plutôt que de perpétuer son rôle traditionnel de « patient ».

Partout au niveau international, ce changement de paradigme nécessite de repenser des concepts qui, jusqu’à récemment, ont été largement tenus pour acquis : chronicité, déficit, réhabilitation, handicap, réadaptation, insertion sociale, travail protégé… Inévitablement, un changement de cette ampleur au sein de systèmes sanitaires et sociaux complexes suscite des réponses allant de l’enthousiasme inconditionnel jusqu’à une franche hostilité. Faciliter ces évolutions dans les services médicaux et médico-sociaux, et chez l’ensemble des parties prenantes – usagers, proches, professionnels et public général – constitue un élément central des contributions qui suivent.

En Europe, ce processus en est encore à ses balbutiements. Certes, dans plusieurs pays, dont la France, les usagers participent de plus en plus en tant que partenaires réels aux instances décisionnelles dans les établissements de santé. Leurs associations sont consultées dans l’élaboration des politiques de santé. En revanche, la notion de rétablissement, alors qu’il existe de nombreuses publications en langue anglaise sur ce sujet (par exemple Slade, 2009 ; Repper et Perkins, 2003), reste peu connue en France. De même, si l’éducation thérapeutique est bien intégrée dans le parcours de soins pour d’autres pathologies, l’empowerment, par l’accès à la formation tout au long de la vie, en matière de santé mentale, tarde à apparaître. Le rôle que cette formation peut jouer dans le rétablissement des personnes vivant avec un trouble psychique est pourtant considérable. Cet ouvrage cherche à explorer des approches qui visent à intégrer ces concepts d’une part dans les services de santé mentale et, d’autre part, dans les institutions d’enseignement et de recherche.

Le livre est composé de trois parties : la première aborde le rétablissement, la deuxième l’inclusion sociale et l’emploi, la troisième, l’empowerment et la formation tout au long de la vie.





Partie 1 - Le rétablissement

Les premières recherches longitudinales sur le devenir des patients psychotiques (aux États-Unis : Harding et coll., 1987 ; DeSisto et coll., 1995 ; en Europe : Jablensky et coll., 1992 ; Ciompi, 2005) remettent en question l’hypothèse pessimiste, encore répandue aujourd’hui y compris chez de nombreux professionnels, selon laquelle il s’agirait de maladies de longue durée et chroniques avec au mieux une stabilisation des symptômes, et considérant l’usager comme récipiendaire passif de soins spécialisés médicaux et sociaux à long terme. Ces études longitudinales ont révolutionné la donne : en effet, la majorité des personnes atteintes de troubles psychiques graves progressent au-delà d’une simple stabilisation. Face à ce constat, le concept de rétablissement a commencé à acquérir une certaine légitimité (Sullivan, 1997). Anthony (1993) décrit le rétablissement comme :

« un processus profondément personnel et unique de changement de ses attitudes, valeurs, sentiments, objectifs, compétences et/ou rôles. C’est une façon de vivre de manière épanouie, avec l’espoir d’apporter sa contribution à la société, même s’il reste d’éventuelles contraintes liées à sa maladie. Se rétablir signifie donner un nouveau sens à sa vie, un nouvel objectif, au fur et à mesure que l’on apprend à dépasser les effets catastrophiques de la maladie mentale ».


Le rétablissement n’est possible que dans un contexte où

l’individu peut être acteur de sa propre vie, de ses soins et où il lui est possible de s’engager dans un travail ou des activités significatives dans la collectivité. Cela suppose que les services psychiatriques soient organisés de manière à ce que cette inclusion sociale devienne possible. Il s’agit de créer et d’assurer un contexte de soins et de soutien dans lequel la personne concernée puisse retrouver la confiance en soi, l’estime de soi, l’espoir d’un avenir riche et positif, mais également la confiance et le respect d’autrui, de sa famille, de ses proches, de ses collègues, de son quartier ; il s’agit pour elle d’apprendre à s’adapter au fur et à mesure aux défis auxquels elle doit faire face, de trouver de nouvelles façons d’« être au monde ».

La formation constitue un élément clé de ce processus, en permettant le développement d’un sens de soi qui n’est pas institutionnellement défini, qui n’est pas dicté par autrui. Pour se rétablir, la personne s’appuie sur ses acquis, sur ses expériences, y compris celles de la maladie et des soins, pour ensuite acquérir de nouvelles connaissances, de nouvelles compétences, tout en désapprenant d’anciennes façons de penser, d’anciennes façons de faire. Une nouvelle identité apparaît, certes profondément influencée par l’expérience de la maladie, mais qui l’a intégrée, qui passe à autre chose, qui dépasse le rôle de « patient » ou de « client » que lui attribue si souvent le service psychiatrique traditionnel.

Le rétablissement en santé mentale ne peut se réduire au rétablissement de la seule maladie. « La personne souffrant d’un trouble mental doit aussi se remettre de la stigmatisation dont elle a si souvent été victime et qu’elle aura si souvent internalisée au plus profond de son être. Elle doit se remettre des effets iatrogènes des traitements, du manque d’opportunités récentes pour gérer sa propre vie, des effets secondaires négatifs du chômage et des rêves brisés » (Deegan, 1993, p. 527). Tout un ensemble d’apprentissages nouveaux sont nécessaires pour les différents aspects d’un processus de rétablissement qui s’avère souvent complexe et long. Cette formation continue aide à forger et à reforger un sens, un récit cohérent des expériences disparates et incohérentes souvent créées par l’expérience de la maladie mentale. La définition que donne l’Union européenne de « la formation tout au long de la vie pour une citoyenneté active », souligne l’importance de cet apprentissage, en la décrivant comme « toute activité d’apprentissage entreprise à tout moment de la vie, dans le but d’améliorer les connaissances, les qualifications et les compétences, dans une perspective personnelle, civique, sociale et/ou liée à l’emploi » (Commission européenne, 2001, p. 11). Ces deux approches soulignent le rôle de l’apprentissage en continu comme moyen de renforcer le contrôle sur sa propre vie.

La première partie du livre comprend huit chapitres. Dans le premier, Debra Lampshire, aujourd’hui maître de conférences à l’université d’Auckland, raconte son propre parcours de rétablissement où, après de longues années d’hospitalisation en psychiatrie, elle a su apprendre à maîtriser et à gérer les voix qui la harcelaient. Ensuite, Helen Glover décrit avec brio les nécessaires changements dans les services de santé mentale pour favoriser une approche où le rétablissement devient possible. Dans son contexte australien où la notion de rétablissement fait partie de la politique nationale en santé mentale, elle met en garde contre ce qu’elle perçoit comme des effets d’annonce alors qu’en réalité, dans des systèmes de santé complexes et avec le poids des habitudes professionnelles et de l’histoire, la situation évolue peu. Dans le troisième chapitre, Robert W. Surber, travailleur social en Californie, décrit le point de vue d’un professionnel engagé qui découvre le nouveau concept de rétablissement et l’impact sur sa vie professionnelle. Les deux chapitres suivants présentent deux approches du rétablissement développées et gérées par les usagers eux-mêmes : Evans et Sault, à Birmingham au Royaume-Uni, décrivent la mise en place d’une approche individuelle basée sur le développement de plans d’action de rétablissement et de bien-être (Wellness Recovery Action Planning – WRAP), à partir des travaux de Mary Ellen Copeland aux États-Unis. Ensuite, Wilma Boevink décrit son travail au sein du programme TREE (Towards Recovery, Empowerment and Experiential Expertise : vers le rétablissement, l’empowerment et l’expertise d’expérience) à l’Institut Trimbos aux Pays-Bas, une approche dirigée par les usagers des services psychiatriques et qui propose des méthodes mises au point par les usagers eux-mêmes pour s’entraider dans le développement de leurs propres projets de rétablissement. Le rétablissement n’est pas uniquement l’affaire des usagers : Jeanne Claude Saucet, de l’Union nationale des amis et familles de malades psychiques (UNAFAM) à Paris, décrit dans le chapitre 6 sa redécouverte de son propre fils en tant que personne et non plus en tant que malade, après des années de bataille contre la maladie. Enfin, dans le chapitre final de cette section, Boardman et Shepherd décrivent comment la politique anglaise de santé – dans le cadre d’un plan national de santé mentale qui cible explicitement le rétablissement comme objectif de tout soin en santé mentale – tente de mettre en œuvre cette politique dans la pratique, les obstacles rencontrés et les solutions proposées.





Partie 2 - Inclusion sociale et emploi

L’utilisation du terme inclusion sociale, encore inhabituelle en France, est née des politiques européennes de lutte contre l’exclusion sociale au début de ce nouveau siècle ; la Commission européenne (2004, p. 40) définit l’inclusion sociale ainsi :

« Lorsque les individus sont en mesure de participer pleinement à la vie économique, sociale et civile, lorsqu’ils disposent d’un accès suffisant aux revenus et à d’autres ressources (d’ordre personnel, familial, social et culturel) pour pouvoir bénéficier d’un niveau et d’une qualité de vie considérés comme acceptables par la société à laquelle ils appartiennent, et lorsqu’ils jouissent pleinement de leurs droits fondamentaux. »


Centrale à la notion d’inclusion sociale est l’idée que ce n’est pas au seul individu de faire le travail d’intégration sociale : la société, la collectivité doit faire la moitié du chemin. Dans une politique d’inclusion sociale, la réhabilitation sociale ne suffit pas : la société doit elle aussi se « réhabiliter » pour accepter et promouvoir la participation de la personne exclue ou en difficulté comme acteur social à part entière. Si l’inclusion sociale comprend la question cruciale de l’accès des personnes vivant avec un trouble de santé mentale au monde du travail en milieu ordinaire, elle vise surtout la participation à la société dans le sens le plus large du terme. Il s’agit d’avoir accès, ou un meilleur accès, à l’ensemble des services publics, de participer à la vie de la cité comme employé, entrepreneur, étudiant, bénévole, enseignant, soignant, parent, conseiller, résident, en tant que citoyen actif. La personne vivant avec un problème de santé mentale a droit aux mêmes opportunités sociales, économiques, éducatives, récréatives, sportives et culturelles que le reste de la population.

La législation contre l’exclusion sociale et les politiques d’inclusion sociale en Europe se sont développées au cours des dernières années tant aux niveaux nationaux qu’au niveau européen (Mental Health Europe, 2008). Pour la personne vivant avec un trouble psychique, l’inclusion sociale et l’emploi en particulier sont des questions vitales. Le droit au travail est inclus dans la Déclaration universelle des droits de l’homme (1948) et a été incorporé dans des législations nationales sur le handicap telles que la loi n° 2005-102 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées en France, comme dans de nombreux autres pays européens (Mental Health Europe, 2008). Si une personne vivant avec une maladie mentale a un emploi rémunéré, la société bénéficie alors de la contribution de cette personne grâce à son travail, et également de la réduction ou de l’élimination des aides de l’État versées à cette personne. L’emploi présente aussi de nombreux autres avantages pour la personne en question. Il augmente le niveau d’indépendance financière et sociale, réduit le stigmate associé à la maladie mentale, accroît l’estime de soi et la confiance en soi, et améliore la position sociale de l’individu (Linhorst, 2006). L’emploi renforce également le sentiment de sa propre identité, les membres d’un groupe social se définissant – et la société les définissant – en partie par le travail qu’ils font (Linhorst, 2006). L’emploi constitue un moyen de structurer sa vie en ce qu’il introduit une régularité facilitatrice des relations sociales mais également des activités pratiques, par exemple concernant les horaires de prise de médicaments (Rinaldi et coll., 2004). L’emploi permet aussi de développer de nouvelles relations sociales. En outre, il facilite l’acceptation de la personne souffrant de troubles mentaux au sein de la société (Kinsey, Hyde et Jackson, 2003) et, parce que l’emploi augmente son niveau de vie, il lui donne accès à une gamme plus large de choix de vie et de consommation (Linhorst, 2006). Dans la plupart des pays européens, les usagers de services de santé mentale ont cependant des niveaux faibles d’emploi. L’étude européenne Eqolise décrit un taux de chômage parmi les personnes atteintes de maladie mentale à long terme de 77 % (Burns et coll., 2007). En outre, l’impact négatif du chômage ou de l’instabilité de l’emploi sur la santé mentale a été fréquemment démontré (STAKES, 2000).

Dans le chapitre 8, Davidson, Flanagan et Styron soulignent la distinction entre intégration et inclusion, insistant sur le fait que les personnes handicapées à long terme, y compris les personnes handicapées psychiques, doivent être acceptées et accueillies par la société telles quelles sont – sans devoir être guéries, stabilisées, sans devoir se conformer à certaines normes sociales.

L’inclusion sociale dans une politique de rétablissement a des implications majeures pour les services psychiatriques eux-mêmes. En effet, de la reconnaissance de la contribution possible de l’usager en tant qu’expert d’expérience, à son recrutement dans les services, voire à la création de services spécifiques qu’il gérerait, il n’y a qu’un pas. L’intégration des pairs-aidants et des médiateurs de santé dans les services de soins fait dorénavant partie de l’offre de soins dans plusieurs pays. Dans un exemple danois, Kerstin Bäck Møller montre l’expérience danoise de retour à l’emploi de professionnels du sanitaire et du social qui ont cessé de travailler pour des raisons psychiatriques. Leur réintégration à l’emploi s’appuie justement sur cette double expertise en tant que professionnel mais aussi en tant que personne ayant une expérience d’usager. Puis, en chapitre 10, Vincent Girard et ses collègues de l’équipe mobile « Psychiatrie précarité » de l’hôpital Sainte-Marguerite à Marseille décrivent le travail de rue d’une équipe de médiateurs pairs auprès de personnes sans domicile fixe présentant des troubles psychiatriques sévères.

La suite de cette deuxième section aborde la question de l’accès à l’emploi en milieu ordinaire comme aspect crucial d’une politique d’inclusion sociale. Leguay et Jouet rappellent les recommandations sur l’accès à l’emploi des personnes handicapées psychiques en France issues du rapport « L’emploi : un droit à faire vivre pour tous » (ministère du Travail, 2009). Ensuite, en chapitre 12, Claire Le Roy Hatala aborde la question délicate de la position des employeurs par rapport au recrutement des personnes handicapées psychiques. Dans le chapitre 13, Justine Schneider présente une approche de placement en emploi avec accompagnement individualisé, dite IPS (Integrated Placement and Support) – approche qui a montré un niveau élevé de réussite dans toute une série de pays – et détaille la mise en œuvre d’un programme IPS à Nottingham au Royaume-Uni. Enfin, dans le chapitre 14, Greacen et Jouet listent les obstacles à l’accès à l’emploi et à la formation rencontrés lors de la mise en œuvre, dans huit pays européens, du projet Émilia, et présentent un outil développé alors pour vaincre ces obstacles.





Partie 3 - Empowerment et formation tout au long de la vie : le projet Émilia

L’empowerment peut être considéré comme le processus par lequel l’individu prend le contrôle sur sa propre vie, apprend à faire ses propres choix, participe aux décisions le concernant, soit un processus d’autonomisation tout en s’armant mieux pour savoir apporter sa contribution à la collectivité. Il est important de comprendre cette autonomisation dans son sens le plus large, en termes de niveau de choix, d’influence et de contrôle que la personne peut exercer sur tous les événements de sa vie, y compris sur ses droits en tant que citoyen. La Commission européenne traduit empowerment par responsabilisation et la définit comme une « démarche qui consiste à octroyer aux individus le pouvoir de prendre des initiatives responsables en vue d’orienter leur vie et celle de leur communauté (ou société) dans les domaines économique, social et politique » (Commission européenne, 2001, p. 41). Pour l’OMS (2010) « la clé de l’empowerment est l’élimination des obstacles formels ou informels et la transformation des relations de pouvoir entre l’individu, son contexte social et institutionnel. Le pouvoir est au cœur de l’idée d’empowerment ». En ce qui concerne les services de santé mentale, l’empowerment renvoie au niveau de choix, d’influence et de contrôle que l’usager exerce sur les services proposés. Historiquement, la personne ayant un trouble de santé mentale n’a pas eu voix au chapitre : elle était peu informée, peu consultée et souvent mal traitée par des services censés la soigner. Elle et ses proches n’ont pas été impliqués dans les processus décisionnels déterminant les politiques et les pratiques des services, et ont dû faire face à la discrimination et à l’exclusion sociale dans de nombreux contextes sociaux. De récents rapports montrent que même dans l’Europe d’aujourd’hui, cette situation n’a pas beaucoup évolué (OMS, 2009). Les personnes vivant avec un trouble psychique se trouvent souvent traumatisées par l’expérience difficile de vivre dans la société avec une maladie mentale, avec un effet dramatique sur leur estime de soi et leur confiance en soi, dans un processus d’internalisation de cette stigmatisation que leur imposent ces sociétés.

Pour la Commission européenne (2001), l’éducation et la formation tout au long de la vie désignent des formations flexibles, diversifiées et qui se déroulent dans de nombreux contextes différents. Il s’agit non seulement pour l’individu d’intégrer de nouvelles connaissances nécessaires pour tenir à jour ses compétences professionnelles dans une société fondée sur les connaissances, mais également de s’adapter à ses nouveaux besoins et projets au fur et à mesure qu’il se développe en tant que personne, y compris en tant que personne vivant avec une maladie, et cela à tous les âges de la vie : c’est un processus continu favorable qui permet aux individus d’acquérir toutes les connaissances, les valeurs, les compétences et la compréhension dont ils auront besoin tout au long de leur vie et qu’ils pourront employer avec confiance, créativité ainsi que le plaisir dans tous les rôles, et en toute circonstance. Le rapport Delors (1996) se réfère aux quatre piliers de l’éducation :


	apprendre à connaître : apprendre à apprendre plutôt qu’apprendre des ensembles spécifiques de connaissances ;


	apprendre à faire : développer la capacité à s’adapter et à répondre de façon créative aux nouveaux défis et aux nouvelles demandes ; passer de la notion de qualification à la notion de compétence ;


	apprendre à vivre ensemble : apprendre à vivre avec les autres, et donc savoir résoudre de manière pacifique les conflits, découvrir d’autres personnes et leurs cultures, favoriser la capacité de vivre en collectivité ;


	apprendre à être : constituer une pensée autonome et critique, et forger son propre jugement, pour déterminer par soi-même ce qu’on estime devoir faire dans les différentes circonstances de la vie. À cette fin, ne négliger aucune des potentialités de chaque individu : mémoire, raisonnement, esprit et corps, sensibilité, sens esthétique, responsabilité personnelle, spiritualité.




Le modèle Delors montre clairement les liens importants entre empowerment et formation tout au long de la vie. Ce dernier devient alors un élément central d’un processus conduisant à l’épanouissement personnel, à l’inclusion sociale, à un rôle dans la société en tant que citoyen actif et apprécié, un citoyen qui possède à la fois la capacité et l’expérience de faire ses propres choix de vie, élément central de l’empowerment.

Dans le chapitre 15, Ryan et ses collaborateurs donnent un aperçu de la littérature scientifique sur l’empowerment dans le domaine de la santé mentale. Ensuite, dans le chapitre 16, Crepaz-Keay propose une série de recommandations, du point de vue d’un usager, pour l’utilisation d’indicateurs d’empowerment dans l’évaluation et l’accréditation des services de santé mentale.

Les quatre derniers chapitres présentent des résultats du projet Émilia, un projet européen sur l’accès à la formation tout au long de la vie, sur l’inclusion sociale et l’emploi des personnes vivant avec un trouble psychique. Soutenue par la Commission européenne, sixième cadre de recherche, le projet Émilia (Empowerment of Mental Illness Service Users : Lifelong Learning, Integration and Action – Empowerment des usagers des services de santé mentale : formation tout au long de la vie, intégration et action) s’est déroulé sur huit sites à travers l’Europe (Athènes, Barcelone, Bodø, Londres, Paris, Seeland, Tuzla, Varsovie) avec des formations spécifiquement créées pour et avec des usagers de la psychiatrie par les universités d’Aarhus, de Ljubljana, du Middlesex, de Tampere et de Vilnius, et l’Institut Karolinska à Stockholm. Les chapitres 17 et 18 décrivent le déroulement du projet à Paris et présentent l’ensemble des formations proposées aux 216 usagers sur les huit sites européens. Ensuite, dans les chapitres 19 et 20, Nilsen, en tant qu’usagère, décrit le processus de son intégration personnelle en Norvège au comité de pilotage du projet ; Nieminen et ses collaborateurs résument la perception des usagers de quatre sites de leur expérience de l’accès à la formation et à l’emploi, des obstacles rencontrés et solutions expérimentées dans le cadre du projet Émilia. Enfin, Kaunonen et Ramon rendent compte des mécanismes institutionnels nécessaires pour encadrer et promouvoir la formation continue dans les services de santé mentale, en introduisant la notion d’organisation apprenante.




Conclusion

Rétablissement, inclusion sociale, empowerment : trois concepts qui forment la base d’un nouveau paradigme, un paradigme qui réaffirme la place de l’usager de la psychiatrie comme auteur de son projet de soins, de son projet de vie, un paradigme où ce n’est pas au seul « malade » de se réhabiliter mais aussi à la société de s’adapter à la personne, de l’inclure, activement, de lui faire une place à part entière, un paradigme où l’offre de services est conçue pour faciliter son autonomie, son empowerment, pour l’accompagner sur le chemin qu’elle aura choisi, au sein d’une société qui s’adapte à elle, qui ne stigmatise pas, qui inclut. Le propos est ambitieux, mais des projets comme Émilia, à dimension européenne, donnent des pistes pour faire vivre ce nouveau paradigme dans des contextes nationaux d’une grande diversité. La formation tout au long de la vie, ainsi que la valorisation des acquis de l’expérience de la maladie et des soins vont y jouer un rôle essentiel. En France, avec son système sanitaire et social d’une grande richesse mais d’une grande complexité, de nombreux défis sont à relever. En réunissant les approches et l’engagement de l’ensemble des parties prenantes, et notamment les usagers, nous avons tout espoir d’y arriver.
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        Partie 1. Le rétablissement



1. Experte d’expérience


Debra Lampshire





La première fois qu’elle a entendu des voix, Debra était très jeune. Elle a eu par la suite plusieurs épisodes psychotiques et a passé de nombreuses années en hôpital psychiatrique. Puis, après des dizaines d’années durant lesquelles sa vie était régie par sa maladie mentale, elle s’est lancée dans une reconquête pour reprendre le pouvoir sur sa vie, pour finalement devenir un modèle de la théorie de rétablissement (recovery) pour les usagers et les professionnels de la santé, à la fois en Nouvelle-Zélande et au niveau international. Elle est aussi reconnue sur le plan national et international en tant que formatrice, militante et conseillère auprès des services de santé mentale. À partir de son expérience, elle a développé plusieurs méthodes de rétablissement utilisant les ressources et la résilience naturelles en chacun de nous afin de créer une vie qui « mérite d’être vécue », comme elle a l’habitude de le dire. Encouragée par son succès à apprivoiser ses propres démons, elle consacre son temps et son énergie à travailler avec des personnes vivant des expériences semblables. Après avoir exercé comme consultante pendant cinq ans auprès de l’Auckland District Health Board (ADHB), le plus important organisme public de santé en Nouvelle-Zélande, elle y est maintenant chef de projet, chargée du développement de stratégies psychologiques pour gérer les symptômes positifs de la psychose. Elle est la première intervenante non professionnelle de la santé à travailler dans ce domaine pour l’ADHB. Elle est également enseignante titulaire à l’université d’Auckland, au Centre pour la recherche et le développement de politiques en matière de santé mentale.



Vivre avec des sons invisibles : l’histoire d’une reconquête

Mon enfance est ce que j’appellerais une enfance « ordinaire ». Mais comment peut-on savoir ce qui est ordinaire quand on n’a que sa propre vie comme point de repère ? J’avais deux parents qui m’aimaient et un grand frère qui ne m’aimait pas toujours. Nous n’étions ni riches ni pauvres, et je ne me souviens pas avoir jamais manqué de rien. Notre maison était modeste mais confortable. Dans notre rue, tous nos voisins se connaissaient et s’entraidaient les uns les autres. J’avais des amis, j’allais à l’école et je vivais comme tous les enfants de mon âge... à une exception près : j’entendais une voix alors qu’il n’y avait personne. Souvent la nuit, une voix très maternelle venait me parler. J’avais du mal à m’endormir et elle venait me dire que j’étais en sécurité, qu’elle veillerait sur moi jusqu’au matin et s’assurerait que rien ne pourrait m’arriver. Avec elle, il m’était plus facile de glisser dans le sommeil et j’accueillais sa voix rassurante, sa présence apaisante. Elle ne m’a jamais causé de problèmes et il ne m’est jamais venu à l’esprit de me demander d’où elle venait, ni pourquoi je ne pouvais pas la voir. Enfant, je croyais encore en la magie et n’avais pas besoin des explications si nécessaires aux adultes. Elle rendait le monde moins effrayant et sous sa protection je savais que je pouvais supporter n’importe quoi.

J’habitais un quartier où vivaient des gens de cultures différentes, mais qui n’étaient jamais en conflit les uns avec les autres. Au contraire, nous profitions tous de la richesse que nous offrait cette multitude de croyances, rituels et traditions. Ces contacts ont fait grandir en moi le désir de comprendre ma propre culture et « d’appartenir » à cette culture. J’ai toujours été fascinée par la notion d’appartenance. Toute petite déjà, avec cette voix dans ma vie j’avais le sentiment justement de ne pas appartenir. Je ne cadrais pas. J’étais différente quelque part. Les cultures qui m’entouraient étaient très centrées sur la famille, et cette idée du collectif appartenant à quelque chose de plus vaste m’attirait beaucoup. Un peu comme un poisson dans un banc de poissons, je voulais faire corps comme eux, chaque membre étant conscient instinctivement du but et de la tâche du groupe. J’avais soif de ce sentiment d’affinité et de la force que donne cette idée.

Nous vivions dans une très petite commune et notre école locale ne parvenait pas à suffire aux besoins de tous en scolarisation, de sorte que les enfants étaient ensuite divisés et répartis dans d’autres établissements pour poursuivre leur scolarité. J’ai perdu alors mon sentiment d’appartenance et l’assurance que je connaissais les normes sociales. Je suis devenue « autre ». Je me suis sentie exposée de plusieurs manières, non seulement à la classe sociale de mon nouvel entourage mais à un ensemble entièrement nouveau de valeurs et de codes moraux. Ceci m’a perturbée, car j’étais habituée à la tolérance et à l’acceptation inconditionnelle de la différence. Désormais, je devais connaître la marginalisation et la discrimination. Selon le message que je recevais de mon nouvel environnement, j’étais une intruse, un imposteur. Je n’étais pas assez bonne pour eux, donc j’agissais selon ce que l’on attendait de moi, et je suis devenue l’imposteur et le charlatan que l’on voyait en moi. J’aspirais à devenir tout ce que mes camarades demandaient. Je changeais d’identité plusieurs fois par jour, ou même d’une heure à l’autre pour correspondre, pour appartenir. J’y arrivais jusqu’à un certain point, mais je n’étais la meilleure amie de personne. J’étais toujours en marge des groupes de filles et de garçons qui s’amusaient ensemble, j’étais comme un chien qui rôde autour du campement et je ramassais les miettes et les restes qu’ils abandonnaient.

Je n’étais jamais invitée à des événements à l’extérieur de l’école, ni chez mes camarades. Ni aux anniversaires, ni à partir en vacances avec eux. J’étais un accessoire en option dans la vie des autres. C’était l’inverse de l’environnement d’apprentissage que j’affectionnais. Ma curiosité naturelle et mon appétit d’apprendre de nouvelles choses faisaient de l’école le lieu idéal pour assouvir mon désir d’absorber autant de connaissances que possible. J’adorais l’école et me démenais pour bien faire. Mes notes faisaient de moi une élève plutôt moyenne. Mes voix intérieures m’empêchaient souvent de me concentrer et je poussais des hurlements en réaction à leurs intrusions abusives. Du coup, j’étais qualifiée « d’élève à problèmes » et traitée en conséquence. À cause de cette étiquette, je n’avais pas accès aux privilèges dont jouissaient les autres élèves qui étaient respectueux des règles et rentraient dans le rang, ce qui a renforcé mon statut en tant qu’« autre ». Personne ne me parlait du « pourquoi » ; on me jugeait, tout simplement. Si je me risquais à parler de mes voix, la réaction des autres m’indiquait clairement que ce n’était pas un sujet acceptable et on m’évitait plus que jamais. Je me suis donc murée dans le secret de mes voix. Elles me parlaient des conséquences si je révélais leur existence. Elles me menaçaient et m’ont convaincue des dangers auxquels je m’exposais si j’en parlais. J’en avais d’ailleurs fait l’expérience moi-même, de sorte que nous avions conclu une alliance. Il ne s’agissait pas d’une trêve entre nous, car une trêve est passagère, alors qu’une alliance est permanente.

Ma voix maternelle avait continué à m’apporter réconfort et consolation. Elle apaisait mes angoisses et adoucissait ma souffrance. C’est au cours de mon adolescence que d’autres voix se sont jointes à elle. Elles sont apparues petit à petit jusqu’à submerger ma voix maternelle. Ces voix étaient différentes : elles étaient invasives, coléreuses, critiques et cruelles. Ma voix maternelle avait de plus en plus de mal à me consoler et, finalement, les voix de mes persécuteurs se sont affirmées et ont commencé à dominer mon monde. Je ne pouvais rien faire pour les calmer. Elles étaient toujours contrariées et exaspérées par moi. Elles exprimaient constamment leur mécontentement et confirmaient mes pires craintes à mon sujet. J’étais tout ce qu’elles disaient de moi et pire encore. Comment quelqu’un comme moi, si inutile et mauvaise, pouvait avoir le droit de vivre ? Seule ma voix maternelle, désormais affaiblie et lointaine, me permettait de continuer. Quoique distante, elle ne perdait pas espoir que les choses aillent mieux pour moi. Je m’accrochais à cette conviction car elle s’était avérée fidèle et sincère. Elle tenait devant moi la lanterne de l’espérance.

Quand j’ai terminé ma scolarité, ces voix sont devenues plus fréquentes, plus intenses et elles ont fini par prendre le contrôle sur moi. On m’a placée dans un hôpital psychiatrique et j’ai éprouvé une nouvelle forme d’altérité : je suis devenue « malade mentale ». L’hôpital est devenu mon nouveau monde, et mes voix, ma famille. Je vivais désormais à chaque instant dans une communauté dont la culture dominante est l’expression orale, une communauté envahie par la conversation. Je n’avais plus besoin de parler à personne et d’ailleurs, les voix ne le permettaient pas. Notre alliance était préservée et notre pacte plus important que jamais. C’était une question de survie pour tous, car si on me débarrassait des voix, que deviendrais-je ? Comment pourrais-je vivre dans un vide de silence ? L’angoisse et la peur que j’avais vécues lorsque j’étais entourée de gens, dues au besoin d’être aimée ou acceptée, sont devenues une crainte envahissante et je me repliais comme un escargot dans sa coquille, inatteignable et protégée. Et c’est dans cette coquille, seule et isolée, que je trouvais un répit loin des voix. Même si parfois j’y trouvais un peu de sérénité, le plus souvent ce repli dans ma coquille était synonyme de peines et de tourments, mais je ne savais pas où aller. Je me rétractais instinctivement, et comme l’escargot, je ne comprenais pas que c’était dans ma coquille que j’étais le plus vulnérable à une foule de dangers. La coquille avait été un sanctuaire mais était devenue un fardeau. Comme l’escargot, je portais mon propre refuge sur le dos et je m’enfonçais au moindre signe de danger dans ce sanctuaire de langage.

Pendant tout le temps que j’ai passé à l’hôpital psychiatrique, personne ne m’a demandé ce que racontaient les voix. On soignait l’invisible, on soignait ce qu’on ne comprenait pas. Les traitements, tout en ayant pour effet de m’affaiblir, n’ont jamais modéré les voix. Pilules, potions et interventions ne les ont jamais, au grand jamais, atténuées. De nombreuses interventions médicales ont été tentées, sauf peut-être celle qui aurait été utile.

Car si l’on peut entrer dans la folie par le biais de sa propre pensée et son dialogue intérieur, il me semble logique qu’on puisse utiliser aussi nos propres pensées et notre force de conviction pour s’en sortir.

Personne n’a posé de question sur les voix elles-mêmes ; on s’est tellement acharné à en obtenir la destruction totale qu’on n’a même pas saisi que cela entraînerait ma mort. Entre-temps, mes parents regardaient leur fille leur devenir une inconnue. Impuissants à me venir en aide et ne comprenant pas ce qui m’arrivait, ils assistaient interdits à l’anéantissement de leur enfant chérie.

Il est difficile d’expliquer le pouvoir des voix sur soi. Un nombre incalculable de fois, les cliniciens m’ont demandé de simplement les ignorer. Je l’aurais fait si j’avais pu, mais leur charme est si puissant, si absorbant qu’il est presque impossible de les nier. Assez inconsciemment, je croyais que j’avais un pouvoir spécial. C’était un don particulier ; j’étais l’élue qui pouvait entendre ces voix d’une force incroyable. Je comprenais que j’avais capté les voix de l’univers. J’étais capable d’entendre le langage des cœurs en berne et des âmes blessées.

Les voix peuvent vraiment alterner entre la torture et le divin, et ne sont que rarement neutres. Dans la forme et dans le fond, elles sont à la fois déroutantes et séduisantes ; elles sont un mystère permanent qu’on aimerait résoudre. Comme un amant qui vous entraîne vers les profondeurs du désespoir ou les cimes du plaisir, elles sont totalement ensorcelantes. Elles ne pouvaient qu’être le fruit d’un miracle. J’ai ressenti la douceur de leurs compliments autant que le venin et leurs calomnies, leurs attaques implacables contre tout ce que je suis, leurs moqueries inlassables et impitoyables envers chacun de mes actes ou de mes pensées. Il est impossible d’exprimer l’effet de cette formidable humiliation sur sa vie. Ces persécutions envahissent et deviennent une partie de soi. On descend au niveau auquel elles nous rabaissent et même au-delà. Malgré tous nos efforts pour maintenir un semblant de dignité, coup après coup elles nous forgent au mode de vie dans lequel elles s’épanouissent. Si on a de la chance, on peut rassembler les quelques vestiges de son esprit. Chaque sarcasme, chaque critique, chaque remarque cinglante de leur part est avilissante au point de nous faire croire qu’on est irrécupérable en tant qu’être humain convenable et valable.

Puis l’hôpital a fermé et j’ai été renvoyée chez moi, dans une famille qui ne me connaissait plus ou qui ne savait que faire de moi. Nos rapports sont devenus lourds de tensions et ma famille cherchait à s’adapter à ma présence. Certes, j’habitais sous le même toit mais j’étais absente et inaccessible la plupart du temps. Il leur était devenu insoutenable de côtoyer ce mort-vivant et il a été décidé qu’il valait mieux que je parte. J’ai déménagé et ma descente dans la folie s’est accélérée.

Je pensais désormais que j’avais été élue pour recevoir un message de Dieu. Ce message soulagerait l’humanité des guerres et des conflits, et la paix pourrait régner. Ces voix étaient une mise à l’épreuve pour voir si j’étais digne de recevoir ce message. Elles remplissaient mes journées et occupaient mon esprit tandis que j’entrais en conversations intenses avec elles. Il me semblait qu’enfin, j’étais quelqu’un. J’étais importante, j’avais un but : c’est moi qui apporterais la paix sur terre. J’étais séduite par l’idée que mon existence misérable et tourmentée ait un sens et un dessein. Tout ceci rendait tolérables l’isolement, la solitude et l’absence d’humanité. Ma capacité de résistance se renforçait à l’idée qu’il existait un cadeau extraordinaire pour toute l’espèce humaine et que j’en étais la responsable.

Après dix-huit années d’alternance entre extase et tourment, j’ai commencé à douter d’être vraiment l’élue. Des éclairs de lucidité ont commencé à pénétrer ma pensée. Je découvrais que je n’étais en fait qu’un être solitaire désespérément à la recherche d’amour. Ma foi dans une quête divine a commencé à décroître. Ma vie est alors devenue de plus en plus insoutenable et j’ai décidé que je ne voulais plus vivre ainsi. Après une longue réflexion et d’intenses délibérations, j’ai songé à changer d’attitude vis-à-vis des voix. Je les aborderais désormais comme des amies et leur offrirais l’amour, la tendresse et le respect que je souhaitais pour moi-même. Je leur ferais la démonstration du type de relation auquel j’aspirais. En agissant ainsi, ma peur a reculé, ce qui a eu pour effet d’alléger ma détresse. Désormais, lorsque j’entendais une voix, je ne sentais plus cette montée d’angoisse, mais plutôt une chance de me faire une amie. J’ai découvert alors que le seul pouvoir qu’avaient les voix était celui que je leur donnais. Je détenais la clef de cette relation. Ça a été un grand moment de discernement et le début d’une prise de contrôle.

Je n’avais jamais eu l’intention de me débarrasser des voix. Certaines étaient toujours positives et réconfortantes et elles pouvaient rester, mais celles qui me faisaient du mal devaient changer si nous devions vivre ensemble. J’ai abordé les voix comme on aborde une nouvelle relation, et j’ai commencé par fixer les règles déterminant quand et comment elles pouvaient me contacter. J’ai aussi commencé à réfléchir sur d’autres aspects de ma vie. J’ai réfléchi au rôle que jouaient les voix dans ma vie et découvert qu’elles répondaient à un besoin en moi, un besoin de me sentir rattachée à quelqu’un, d’avoir un ami, un sentiment d’appartenance. Un besoin ressenti depuis l’enfance, enraciné dans ma psyché. Un désir ardent et profond. Un besoin inassouvi.

Les voix m’avaient tant absorbée que je n’avais eu le temps pour personne d’autre ; alors, prudemment, maladroitement, je me suis attachée à inviter de vraies personnes dans mon monde. Il s’est avéré très difficile de tisser des liens, mais au contact des gens qui faisaient preuve de gentillesse, d’attention et de fragilité, tout comme moi, j’étais libérée de ce besoin des voix. Au fur et à mesure que j’investissais du temps et de l’énergie dans ces relations, les voix négatives perdaient du terrain. J’ai poursuivi mes résolutions de créer une vie qui en valait la peine et peu à peu, une vie ordinaire s’est dessinée. Une vie qui m’enchantait, où je pouvais m’épanouir.

Ce n’est que plusieurs années plus tard que j’ai eu l’occasion de travailler dans le domaine de la santé mentale en tant que conseillère et formatrice. Alors que j’occupais cette fonction, j’eus l’opportunité de travailler plus précisément avec ceux qui entendent des voix. À partir de ma propre expérience de maîtrise de ces voix, j’ai utilisé les compétences, la connaissance et la compréhension ainsi acquises et mis au point un programme permettant de travailler avec d’autres personnes qui partageaient ce vécu avec moi. J’ai pensé qu’un travail en groupe pouvait être la méthode la plus efficace et j’ai entrepris de rassembler des informations essentielles pour animer des sessions en groupe. J’utilise encore aujourd’hui ces mêmes compétences et méthodes moi-même pour vivre en société et m’épanouir.

Les groupes ont fait l’objet d’un projet pilote pendant dix-huit mois ; encouragé par les résultats obtenus, le service de santé mentale a décidé d’adopter le programme pour l’ensemble du service. Tous les cliniciens apprennent désormais les principes et les techniques à employer en séance individuelle avec leurs patients, et à les orienter vers un groupe approprié. Les groupes sont placés aujourd’hui au centre du projet de soins, et ont conduit à une approche plus globale des stratégies psychologiques à l’attention des personnes qui entendent ces voix angoissantes.

Il peut être difficile de reconnaître la personne que j’étais voici de nombreuses années dans celle que je suis aujourd’hui. À présent, je ne considère plus mes voix comme un signe de folie, mais de détresse. Tout comme d’autres subissent des migraines, des démangeaisons ou d’autres manifestations du stress, mes voix sont une réaction au stress et à la détresse, et je les traite en conséquence. J’utilise les voix à mon avantage et elles sont le signe avant-coureur d’une situation de stress ou d’inquiétude. Après réflexion, je peux discerner ce qu’elles essaient de me faire passer comme message et je peux, soit corriger la situation, soit les ignorer, selon mon choix. Le maître est désormais le serviteur. Je ne suis plus à la merci de voix négatives qui veulent déverser leur fureur. Je me retiens d’entrer dans des conversations avec elles, mais je reconnais leur existence et les rejette, d’une manière qui est acceptable pour les deux parties.
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