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Introduction

I) Rappel du projet

A) Contexte

L’'appel a projets de recherche de I'Institut de ieche en Santé Publique de 2007 soulignait
limportance des transitions épidémiologiques ehodgraphiques des sociétés industrialisées
et 'ampleur que prennent désormais les préocaupatielatives au handicap dans le champ
plus général des questions de santé. Il témoigrgatement du consensus existant sur la
notion de handicap du fait de I'adoption et deiffudion, depuis 2001, de la Classification
internationale du Fonctionnement, du Handicap etlaleésanté (CIF). Le handicap est
désormais congcu comme le résultat d’'une interaatisramique entre les problemes de santé
d’'une personne d'une part et les facteurs contéxta® premier rang desquels figurent les
facteurs environnementaux (qu’il s’agisse de l'eswnement physique, des attitudes
adoptées par I'entourage ou des systéemes politiefussciaux) d’'autre part.

La France fait partie des pays ayant largementris&d’'usage de la premiére classification
des handicaps (CIH). En témoignent notamment soptexsh par les pouvoirs publics en tant
gue schéma conceptuel pour I'estimation des taumcapacité (cf. guide-bareme pour
I'évaluation des déficiences et incapacités desopaes handicapées de 1993) et I'élaboration
d'une grille de recueil de données pour les enguéttatives aux établissements médico-
sociaux (enquétes ES) trés proche de I'organisgeémeérale des chapitres et sous-chapitres de
la CIH. Cet usage ancien de la classification parpouvoirs publics et I'investissement de la
France, via le centre collaborateur francais déi8Jpour la classification, dans le processus
de révision de la CIH, ont contribué a la rapidieediffusion de la classification actuelle et a
la large compréhension de ses concepts et de g@anisation générale, en dépit de sa
complexité.

Le contexte international incitant les instanceonales et internationales, a porter attention
a I'équité vis-a-vis des minorités en tous geneefa citoyenneté de chacun, a I'accés aux
droits pour tous, a également contribué au passagémement rapide de la connaissance des
concepts contenus dans cette classification a dgérationnalisation dans les politiques
publiques francaises. C’est ainsi que la loi pdagdlité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes kapdies du 11 février 2008 adopté une
définition du handicap tres éloignée de la conoeptjui prévalait en 1975. Sil'on s’en tient a
la définition, il n’est plus question de considécemme handicapée une personne reconnue
comme telle par une commission technique (ce quindid a I'administration un poids
essentiel dans la désignation des personnes hpedi)a a partir de la seule analyse de leurs
caractéristiques personnelles, mais de soulignezsigonsabilité de I'environnement dans les
restrictions de participation sociale auxquellest smnfrontées les personnes présentant des
altérations de leurs fonctions. La loi de 2005 resente pas un modele aussi interactif que la
CIF, n’évoque pas la « situation de handicap sxiesé a 'administration des responsabilités
importantes en matiere d’attribution des prestatidin’en demeure pas moins qu’elle insiste
sur la notion d’environnement, lequel inclut nonlsenent le cadre bati mais aussi la scolarité
et 'emploi. En insistant sur I'accessibilite, lai [de 2005 souligne la responsabilité de la

! Loi que nous qualifierons de loi de 2005 dans teutapport pour en alléger la lecture.



société, et reconnait en quelque sorte la Iég#idiiitne demande d’égale participation sociale
notamment au travers des notions de projet detuile €itoyenneté. Telle est la philosophie
annoncée par la loi. Une autre question est cekengoyens que la collectivité met en ceuvre
pour donner corps a cette philosophie annonceée.

Néanmoins, I'impact de la CIF et du mouvement cphea et politique international qui I'a
précédé et accompagné ne se limite pas a la lai lmalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes lkbapdes de 2005. Il était déja perceptible
dans la loi de 2002-363ur les droits des malades et la qualité du systiersanté, et dans la
loi 2002-2 rénovant I'action sociale et médico-sociale. Outi@utres préoccupations, ces
lois comportaient des régles d’organisation deatimels avec les usagers qui peuvent étre
interprétées comme autant d’intentions de passa@redépoque de prise en charge d’étres
affaiblis a une époque de reconnaissance de lacitdpet du droit de ces personnes a
exprimer leurs besoins et a négocier les serviagslayur sont accordés. L'impact de
I'évolution conceptuelle est aussi perceptible dangolonté affichée par les lois de 2005 et
2002-2 de favoriser l'insertion la plus large pbtsides personnes dans la cité, dans les
activités que celle-ci organise, au sein des liacoueillant un public non déterminé par le
handicap ; les services et soutiens spécialisésernvienant qu’en complément des structures
ordinaires.

Ces objectifs affichés de la politique en directides personnes handicapées concernent
'ensemble des personnes handicapées quelles ¢preé ko nature de leurs déficiences et la
gravité de leurs troubles, méme s'il est admis lguetalisation de ces ambitions de pleine
participation et de totale intégration sera pldBadie a atteindre pour certains.

Les personnes présentant des troubles psychigoescancernées, a double titre, par cette
évolution des politiques publiques. En effet, it @sormais reconnu qu’une certaine
persistance et gravité des troubles psychiguegrnditoes personnes dans le domaine du
handicap. Par ailleurs, les questions de partiopatociale sont particulierement aigués pour
elles, en raison du lien spécifique entre les sgmps des troubles psychiques au nombre
desquels figurent les difficultés de relations aaetrui d’'une part, les représentations des
troubles psychiques dans la population génértde possibilités concrétes d'insertion sociale
et la difficulté de larges fractions de la sociéi#ccepter ces symptébmes d’autre part. Pour les
adultes de 20 a 60 ans, cette question de la ipatimn sociale comporte une dimension
essentielle d’insertion professionnelle ; les ttevarancais et étrangers ayant montré
limportance de la difficulté d’acces dans ce damaet I'ampleur des répercussions de ces
difficultés.

L'usage du terme de « handicap psychique » estrié@s® trés fréquent. Il est considéré par
de nombreuses personnes, en particulier par lesciagsns de famille, comme une
« reconnaissance » longtemps attendue d’'un handipagfique. Cet usage s’explique tout
autant par I'introduction, dans la loi de 2005, tlsnes « fonctions psychiques », a c6té des
termes« fonctions physiques, sensorielles, mentales, itegs, polyhandicap, troubles de
santé invalidants» que par la multiplication des actions en directie cette population
depuis le début des années 2000, dont témoignennwat le « Plan santé mentale 2005-
2008 ».

% Loi que nous qualifierons de loi sur les droits delades dans tout ce rapport pour en allégectark.
% Loi que nous qualifierons parfois de loi de 200@sformément & un usage assez répandu
“ Cf. Bellamy V (2004). Troubles mentaux et repréagons de la santé mentale ; premiers résultatedguéte
5Santé Mentale en Population Généralieides et résultat$°347, oct. 2004.
Article 2



Néanmoins, l'usage du terme de fonctions psychiglaas un texte de loi qui s'adresse a
'ensemble des personnes en situation de handitpe pas toutes ses particularités au
champ psychique. A la différence de celle des perss atteintes de déficiences physiques, la
participation sociale des personnes considéréesneoralevant du handicap psychique n’est
pas totalement extérieure a la déficience elle-méaas les cas de déficiences motrices ou
sensorielles, les éventuelles restrictions de féggaation sociale sont une conséquence des
interactions entre limitations d’activité et comitas environnementales. Ainsi,
impossibilité de sortir de son logement, d’acaédein emploi rémunéré, de se joindre a une
activité de loisirs ou de rencontrer des amis net g@as inhérentes a la déficience mais
consécutives au fait que la société n'est pas pae/e ou n'a pas souhaité - mettre a
disposition les moyens nécessaires pour rendrefg@$mtégration sociale des personnes ne
pouvant franchir des escaliers, porter des chatgesles ou percevoir des sons sans
assistance technique. Dans le cas des trouble$ipgags, la participation sociale peut étre
également, voire principalement, affectée par lcidéice elle-méme : celle-ci pousse la
personne a se mettre en retrait de la société dguem’est pas la société qui ne supporte pas
les comportements atypiques de la personne. Edigt pas seulement la conséquence d’une
interaction, mais simultanément l'un des élémenés aktte interaction et sa propre
conséquence. Ce retrait de la société étant cowsuiet a la déficience, il ne semble pas
pouvoir étre combattu avec les mémes armes quesadilisées pour les personnes présentant
exclusivement des troubles physiques. Aussi, Krdéon sociale a-t-elle longtemps été
percue comme un symptome des troubles psychiquas edigne de son ampleur; sa
réduction étant une composante du soin et un itedicale son résultat.

Si les différents courants de la psychiatrie n’pas accordé une égale importance a cette
dimension compte tenu de la diversité d’approch&adgenese des troubles psychiatriques et
donc de leur traitement chez les patients, aucus’es totalement désintéressé de cette
dimension, notamment en raison de ses conséqupratEgues en termes de lieux de vie et

d’acceptation sociale.

Deés lors, I'étude de l'impact de I'évolution de cesernieres années, avec notamment la
« reconnaissance » de la notion de handicap ermate troubles psychiques et celle de la
participation sociale doit s'intéresser a la dimenslu soin et a I'acceptation, plus ou moins
complete - ou au refus - des ces nouvelles natpardla sphéere sanitaire.

B) Objectifs du projet

La spécificité du domaine des troubles psychiguwesnpte tenu du caractere récent de
'analyse en termes de handicap d’'une part, deolible position de la participation sociale

dans ce phénomeéne d’autre part, justifiait a lui s@ie I'on s’intéresse particulierement a ce
sujet. Analyser I'impact des nouvelles orientatides politiques du handicap est, par ailleurs,
d’autant plus utile que ce champ a longtemps étg€idéré comme relevant exclusivement du
domaine médical et que les bases conceptuellenaleslles orientations sont celles d'un

domaine médico-social longtemps rejeté par unedgraartie du champ de la santé mentale.

Le projet de recherche soumis a I'lRESP visaitualiér si la primauté désormais accordée a
la participation sociale dans le cadre de la mpl#i du handicap alimente un renouvellement
important dans le champ de la santé mentale. Anigment habituée a considérer I'état des
relations sociales et de l'insertion dans la séc@imme constitutifs des troubles, celle-ci
reconsidere-t-elle désormais ces notions avec Lnemxf et comment se traduit cette nouvelle
appréciation éventuelle ? Il était aussi destin@Féxiser les acteurs et structures de la santé



mentale concernés par cette évolution, et I'impiactette derniére sur les liens tissés avec les
acteurs sociaux et médico-sociaux ayant a s’occujes mémes populations ou de
populations voisines.

La variété de ce champ en termes de besoins (soetamédicaux) de la population, en
termes de méthodes de traitement, de « cultures>cld@mps sanitaires, sociaux et médico-
sociaux, de moyens mis a la disposition des étmrhents et services intervenant aupres de
ces populations, ne peut qu’entrainer une variétgrdtiques des professionnels auprés de ces
populations. Notre hypothése était néanmoins tGumpdrtance de I'évolution générale du
champ du handicap entraine, au-dela du développedheme terminologie nouvelle, et en
guelque sorte politiquement correcte, une réelledifitation de la conception des
responsabilités de chacun et des coopérationshpessil outefois, cette modification prend
inévitablement des formes et rythmes variableg émcés notamment par la grille de lecture
adoptée par les professionnels du champ pour cowifaées troubles psychiques.

Pour tester cette hypothese de large diffusion 'éeolution conceptuelle du champ du
handicap, nous souhaitions étudier différents lidaxccueil et de traitement.

La diffusion d’'une nouvelle conception peut prendeaix formes : celle de la connaissance
de cette conception et celle de sa traduction evecpar transformation des pratiques
guotidiennes des professionnels. Cette secondeefesha la fois la plus intéressante et la
plus délicate a mettre en évidence. Elle supposeobjectivation des pratiques dans le temps
et I'établissement d’un lien entre I'évolution damtiques observée et celle des conceptions.
En effet, une variété de facteurs peuvent occasioif#volution des pratiques. Dans le champ
qui nous intéresse ces facteurs n'‘ont pas manquéoars des vingt dernieres anneées, a
commencer par la trées importante évolution phartogogue débutée dans les années
soixante et poursuivie tout au long de la périodka eecomposition quasi-concomitante des
nosographies psychiatriqiesEn lien avec ces évolutions thérapeutiques, Hairdition
considérable du nombre de lits a aussi constitygéuissant facteur d’évolution des pratiques,
notamment en matiere de durée d’hospitalisatiorpatant, de préoccupation pour les
conditions de retour a domicile. Déméler dans cargh de causalités possibles, la part de
I'évolution conceptuelle du domaine du handicap adautant plus difficile que nous ne
sommes pas en mesure d’estimer si les caractéestipsycho-pathologiques de la population
accueillie dans les lieux que nous envisagionaudiét sont stables dans le temps ou si elles
ont changeé.

Aussi avons-nous, dés I'élaboration du projet, quiar privilégier I'étudea priori moins
ambitieuse, de la diffusion de la connaissance mmsvelles conceptions du handicap
psychique et de leur adoption par les acteursrdaine

En interrogeant les professionnels des champs médicsociaux et médico-sociaux
accueillant des personnes avec troubles psychigueables sur leur connaissance de
I'évolution conceptuelle du champ du handicap, Igglagisse des principes avancés dans le
cadre de la CIF ou de leur traduction en textekenégntaires et Iégislatifs, nous prévoyions
de recueillir une information sur la pénétrationa#s concepts au-dela des acteurs sociaux
chargés de les promouvoir et des chercheurs is&sesl décryptage du secteur.

® parmi d'autres, deux analyses trés différenteséeroignent chacune a leur maniére : Stuart Kirldetb
Kutchins : Aimez-vous le DSM, ‘Ed.: Empécheurs Penser en Rond, 1998, Coll..ebgsecheurs de penser en
rond pour l'influence de I'industrie pharmaceugcgt les organisations de psychiatriques sur &ssifications;
Ehrenberg A. (2000)La Fatigue d’'étre soi : dépression et socjéddlile Jacob Poche, 414 p. pour I'analyse des
liens complexes entre évolution de la pensée, @éasdtats de I'évolution pharmacopée et des corapmts et
attentes de la société d'autre part.
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La diversité des professionnels devait étre asspagda variété des terrains. Nous avions
prévu d’inclure deux secteurs psychiatriques, deemvices d’insertion professionnelle cap-
emploi, un centre de préorientation et un lieu b#r§gement & caractére social. Nous avions
egalement prévu de rencontrer des personnes paésees troubles psychiques dans le cadre
des associations ou de la visite de deux Groupestrdide mutuelle (GEM) et des
représentants de leurs familles. Dans chacun @es, linous avions prévu d’interroger
plusieurs acteurs a partir d'une grille d’entretggméralement orientée sur la connaissance
des concepts de handicap et de participation so@hlsur la traduction concréte de ces
concepts dans le cadre de I'activité professioenelé la vie quotidienne (pour les personnes
rencontrées dans les GEM) ou du militantisme (pesifamilles ou patients membres d’'une
association). La vingtaine d’entretiens prévus iaigpartis devait permettre d’obtenir une
variété de points de vue appuyés sur une variéfgodieions : soignants, soutiens du secteur
social, médico-social ou familial, usagers. En neve, étant donné la diversité des
positionnements idéologiques dans ce secteur, eticyder du cb6té de la psychiatrie,
linfluence de cette diversité sur les relationgatient et I'intérét porté a son cadre de'yié
n'était pas envisageable de brosser un tableaarutént révéler I'ensemble de I'évolution en
cours et d’en mesurer exactement I'ampleur. Il nauait cependant semblé important de
sélectionner deux secteurs psychiatriqgues idestifi@gmme susceptibles de se positionner
differemment sur cette question afin d’avoir un rgpedes éventuelles réticences, ou
résistances, a I'évolution conceptuelle.

La question de la possibilité, ou non, de compléterecueil de discours divers, d’éléments
permettant d’objectiver les différences de pratgjaeait volontairement été laissé ouverte au
moment de la rédaction du projet. Il nous avaitldérm priori intéressant d’obtenir, au moins
de la part des secteurs psychiatriques et desssrdiinsertion professionnelle cap-emploi la
possibilité de consulter les dossiers d'une vimgtade patients suivis a deux épogques
différentes pour voir si I'analyse des difficultds la personne en matiere d’insertion sociale
ainsi que les propositions pour pallier ces ditfiesi étaient similaires ou, au contraire, avaient
radicalement changées entre le milieu des annegeeguingt et I'apres 2005.

II) Déroulement de la recherche

Apres I'obtention du soutien de I'lRESP pour cejgrrdes deux chercheurs impliqués dans ce
travail ont mené parallélement plusieurs typesétaatche :

- une analyse bibliographique complémentaire & qatfalablement menée afin de compléter
les connaissances géneérales sur la question. @nin@amment investigués de facon
particulierement approfondie les domaines de l'eingtt des évolutions en matiere de
nouvelles démarches de soins en psychiatrie.

- une série d’entretiens préliminaires aupres aeatteurs ou de praticiens afin d’enrichir nos
connaissances, de nous assurer de l'intérét dt) dejéester la recevabilité de nos hypothéses
et de déterminer nos terrains d’enquétes. Dangm&xte nous avons rencontré J.Y Barreyre
et C.Peintre (ANCREAI) B.Durand (Fédération d’'aidlda santé mentale, Croix-Marine),
J.Delbecq (Mire), B.Pachoud (Centre de Recherchd&gistémologie Appliquée ; CNRS
/Ecole Polytechnique)., M. Barres (Mission Nati@nat’Appui en Santé Mentale),

" Jacqueline Sandra (2006). Les politiques du paten pratique. Psychanalyse et psychopharmacokgie
I'hdpital, Politix, 73, numéro spécial : « Expérience et critiquendunde psy », 83-108.
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S. Jacqueline (Doctorante, Groupe de sociologigide et Morale, Ecole des Hautes Etudes
en Sciences sociales)

- une prise de contacts avec les lieux d’enquétssgntis, une présentation de notre travail et
une définition des modes de collaboration avedieas d’enquéte.

L’analyse bibliographique et les entretiens prétianies se sont déroulés entre janvier et
septembre 2009. La prise de contact avec les nergmtentiels a également commencé en
janvier 2009, mais s’est poursuivie sur une périogi@ucoup plus longue, puisque le dernier
accord pour une visite de terrain a été obtenuctewbee 2010.

Tous les terrains ne se sont pas révélés aussedadiaccés. Le choix des services de
psychiatrie a été rapide car il a été partiellent&terminé par notre désir d’accéder a deux
services assez différenciés et par I'excellent @itqui nous a été fait par les deux chefs de
service avec lesquels nous avons pris les premoetsicts.

- Le service du docteur Leguay a Angers nous a kenriéressant en raison du
positionnement bien identifié de ce psychiatre arefir de la réhabilitation psycho-sociale.
La place que ce mode de soin psychiatrique accdrdasertion sociale rendait ce service
susceptible de nous renseigner sur I'accueil f&évlution du secteur du handicap par les
lieux de soins les plus proches de ce type d’apaliar ailleurs, le secteur animé par le
docteur Leguay comporte une variété d’'unités ayhas finalités différentes. A défaut de
pouvoir, faute de temps, les observer de facomodgpdie, était-il au moins possible de se
voir présentées les fonctions de chaque unité quas Iresponsables ou par des salariés y
travaillant.

- Le service du docteur Petitjean, nous avaitalgtnent été suggéré comme étant un « bon
service avec des orientations assez classiqu&ette dimension classique et son
implantation dans un centre hospitalier spécigagésien, nous a semblé complémentaire de
I'étude d’un service « original » de province.

La prise de contact avec les responsables d’asemsal’'usagers et de familles a parfois été

facilitée par les relations que nous avions préatabnt avec certains d’entre eux : ce fut le

cas pour une antenne régionale de I'Unafam, ungonssible parisienne de cette méme

association et deux responsables d’Advocacy. Umelsiprise de contact destiné a exposer
notre travail nous a également permis de rencolamesponsable de la Fnapsy, autre acteur
essentiel du débat sur la notion de handicap pgyehet la participation sociale.

Ces responsables associatifs nous ont permis deniear des usagers de GEM, 'un étant
animé par un proche de I'Unafam, l'autre par uncheod’Advocacy, le troisieme par un
proche de la Fnapsy.

Quant au secteur social et a la place gu’il accardéaccompagnement des troubles
psychiques, nous avions initialement prévu de noigsesser aux Centres d’hébergement et
de réinsertion sociale en raison des travaux nteganeévidence la place des troubles
psychiques dans la clientéle régulierement accugilhs ces lieux. La rencontre d'une
responsable des réseaux de pensions de familla #erdation de I'Abbé Pierre, nous a
conduits a privilégier finalement des responsatiemaisons-relais. Outre I'acces facilité par
cette responsable, ce qui est un atout non négliggaur rencontrer des professionnels ayant
une importante charge de travail et pas d’intgpécgique pour le domaine sur lequel nous
travaillons, l'intérét de ces structures est labidité résidentielle de leurs résidants et la
réflexion que cela permet sur la place de ces paesodans la société. La durée beaucoup
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plus bréve de séjour dans les CHRS nous a en ffietcraindre que I'essentiel du
questionnement soit axé autour de I'urgence dgeshent.

Le domaine de I'emploi était un terrain sur leqouels avions initialement prévu d’interroger
plusieurs acteurs. Malgré I'évolution du contexéel’dmploi caractérisé par une poursuite de
la progression du chémage et la diminution des eimpion qualifiés tout au long de la
période, il nous semblait intéressant d'étudier déferts réalisés par les lieux d’insertion
professionnelle destinés aux personnes handicapéeslirection de cette sous-catégorie
susceptible d’effrayer beaucoup d’employeurs, legsgnnes présentant des troubles
psychiques. Les contraintes de temps de notre lgaffible disponibilité des partenaires
préts a nous recevoir et la difficulté a en persuadhutres de collaborer avec nous (plusieurs
prises de contact qui nous avait initialement sénfdorables n'ont pas abouti), nous ont
conduit & renoncer a ce projet ; 'ampleur du tildvidliographique réalisé visait & compenser
ce renoncement.

Autre renoncement, celui de I'étude des dossiepsisNivons déja souligné que, pour mesurer
réellement 'impact de I'’évolution conceptuelle &8 pratiques des professionnels, il faudrait

pouvoir comparer I'accompagnement et le suivi dessqgrenes semblables a environnement
inchangé. Ce scénario, illusoire, n'a jamais étédsagé. Nous espeérions cependant, pouvair,
avec l'aide des professionnels, étudier quelquesides qu'ils auraient sélectionnés comme

représentatifs d’'un type de situations stables danemps du point de vue des troubles

présentés et des génes a la vie quotidienne oocess, pour y relever les accompagnements
prévus pour ces personnes en matiere d’aide &itina sociale, a I'emploi, au logement etc.

Apres discussion avec différents partenaires, dunghmeédical et médico-social, I'adoption
de cette démarche est apparue complexe, consoroendé&ritemps et probablement pauvre en
renseignements exploitables. Du c6té du secteutasanil fallait d’abord lever I'obstacle de
'anonymat ; cela suscite toujours des réticencess a’'avere généralement techniquement
possible. D’autres obstacles nous ont été présentgsus ont semblé plus complexes a lever.
Le premier est celui de I'hétérogénéité des pemisngui suivent les patients dans un service.
Il faudrait donc étudier des cas relevant d’'un foetit nombre de soignants pour que leurs
différences de positionnement ne soient pas confEmdvec une évolution historique. Le
second est celui de la dispersion des informatoiie plusieurs éléments de dossier pour une
méme personne dans un service de psychiatrie \aluton générale vis-a-vis des traces
écrites, évolution a la fois idéologique et liékm gudiciarisation réelle ou redoutée. Au final,
la variété de la transposition écrite ne reflete foacément une variation des modes d’analyse
ou de comportements. Or comment déterminer, danéléenents que nous pouvions relever,
ce qui proviendrait d’'une évolution des faits et qa tient a une évolution de leur
transcription ? Enfin, autre élément de variati@s important dont nous ne pourrions trouver
la trace, celui de la variation conjoncturelle égsments de contexte non médicaux auxquels
un service peut faire appel : la pénurie tempordiassistante sociale, I'ouverture d’un lieu
d’accueil disposant de places dans le secteur ldgns! intervient le service, le changement
d’interlocuteur dans une structure avec laquelle dervice avait antérieurement
travaillé...Tous ces éléments constituent autantadeefirs susceptibles de faire varier dans
un dossier l'intérét pour la dimension sociale tlemibles et leur caractéere handicapant.
Neutraliser de tels effets eut supposé soit deéplerca des monographies approfondies, soit
d’étudier un nombre important de cas suivis panambre restreint et stable de soignants.
Aucune de ces deux démarches n’étaient, pour demneade temps notamment, accessibles
aux équipes qui ont bien voulu nous accueilligwere plus a nous-mémes.

8 Mainguéné A. (2008). L’hébergement d’urgence das<CHRSEtudes et résultats® 620, 8p.
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Les lieux de soins étant, avec les lieux d’aidéenadrtion professionnelle, les seuls lieux dans

lesquels nous pouvions obtenir des données suiélemrches entreprises pour soutenir les
personnes, et qu‘aucun contact n'ayant finalemené&abli avec ceux-ci, nous n‘avons pas

recueilli de matériau factuel objectivant I'évohrtides pratiques professionnelles en lien avec
la diffusion des nouvelles conceptions en matieréahdicap.

Au total, notre analyse de I'impact des évolutiansceptuelles du champ du handicap sur
'accompagnement des personnes avec troubles psyshigraves repose sur la mise en
regard d’'une analyse bibliographigue menée danslitestions de I'évolution Iégislative et
reglementaire d'une part, et de l'analyse des igokts d’autre part, et sur la perception de
cette évolution par les acteurs de terrain que YRS rencontrés. Mis a part, les acteurs
nous ayant aidé a identifier notre terrain, ce santtotal,25 entretiens individuels d’'une
durée de 20 minutes a deux heures qui ont été&sésdalie plus souvent sur les lieux de travalil
des personnes, mais aussi dans les permanencemtgs® ou dans les domiciles privés. Par
ailleurs, nous sommes allés rencontrer plusiewagars de trois GEM différents dans le cadre
des horaires habituels d’ouverture de ceux-ci, yams rencontré une équipe d’'un centre de
préorientation professionnelle, mené quelques tatie téléphoniques avec des agents des
Cap-Emploi, rencontré le responsable d’'une MDPHedle-Franceet avons assisté a
plusieurs réunions organisées dans les mairiesod@dissement de Paris a I'occasion de la
semaine de la santé mentale de 2010.

Notre travail ayant une visée d'observation pandaam de la pénétration des concepts
apparus au ZT° siécle et non une étude approfondie d’un typeiele du d’acteurs, nous
n‘avons pas cherché a forcer les portes au-delaetles qui nous étaient spontanément
ouvertes. Ainsi par exemple, n’avons-nous pas ws tes soignants d’'un méme service, ni
méme un représentant de chacune des professiomartedans ce service. Ainsi également,
n'avons-nous pas vu individuellement les usagegsamts dans les GEM les jours ou nous y
sommes allés, et n'avons-nous pas cherché a ssilels représentants associatifs que nous
avons rencontrés étaient parfaitement représentaif la position dominante de leur
association. Il n’en demeure pas moins que le maatérue nous avons recueilli est riche
d’une réelle diversité et témoigne d’une réalgéetrain assez répandue.

La diversité des questions et méthodes de recoesd amene a présenter successivement et
differemment les principaux themes que nous aveudiés. Dans un premier chapitre nous
mettrons en regard I'émergence de la notion de ibapdpsychique dans les textes
internationaux et la perception qu’en ont les difés acteurs rencontrés. Dans un second
chapitre nous étudierons, la notion de participatsmciale, ses liens avec la notion de
handicap psychique, ses composantes et comparagalenent cette présentation officielle &
la perception de cette notion par les acteurs m@agicsociaux et médico-sociaux que nous
avons rencontrés. Le troisieme chapitre sera codsatévolution de la psychiatrie et a son
influence potentielle sur la place actuelle descepts de handicap psychique et de
participation sociale. Enfin les deux derniers dtnep seront consacrés a la déclinaison de la
participation sociale dans la vie quotidienne mipgoi et, plus brievement, la vie sociale.

14



Chapitre 1

Le handicap psychigue : un concept émergent

Analyser I'impact de I'évolution conceptuelle duaohp du handicap sur I'accompagnement
des personnes présentant des troubles psychigpessguun travail préalable de délimitation
des personnes concernées et d’interrogation setalalité de cette délimitation. En effet,
puisque la politique du handicap destinée aux pees® présentant des troubles psychiques
passe largement (mais pas exclusivement) par lgrdd®n des personnes sous le vocable de
« handicap psychique, c’est bien a un questionnement préalable spojalation délimitée
par ce terme que nous devons procéder.

Apres la premiere interrogation initialeQu’appelle-t-on handicap psychiq@e, la question
se décompose assez vite en plusieurs questiotsinfantrer dans le champ du handicap
psychique la méme population que celle qui étaitedmis concernée par la notion de
« maladie mentale » ? Sinon, s’agit-il d'un sousuge de la premiére (sous-groupe défini par
une notion de gravité importante des conséquentda sie des personnes), et a quel type de
répercussions se réfere-t-on : intensité de lafiemde pour la personne, limitations des
activités de la vie quotidienne ou dégradation 'desdrtion sociale ou professionnelle ?
S’agit-il plutdét d'un sous-groupe de population giest pas totalement inclus dans le champ
de la « maladie mentale » et comporte égalemernpetssnnes qui ne relevaient pas autrefois
de ce champ ; dans ce cas, quel est le criterelgdion de la population dans le champ du
handicap psychique ? La définition du terme de ltapdpsychique fait-elle I'objet d’'un
consensus parmi les partenaires des secteurs spoadicaux et médico-sociaux ? Est-elle
stable dans le temps ?

Une fois cette question de définition traitée, dupa étre possible de traiter celle de
I'évolution éventuelle de la politique vis-a-vissdpersonnes concernées, et surtout celle de
I'appropriation de cette évolution par les profeassiels et par les personnes concernées.

Nous verrons dans ce chapitre que les termes dat débsein des champs médico-social et
sanitaire ne sont pas trés éloignés de ceux quaiipsogressivement apparus dans le domaine
de I'épidémiologie de la santé mentale avant degmter les échos que nous avons obtenu du
terrain sur ce sujet

1) Handicap ou maladie : un débat ancien

A) Tentations et résistances anciennes

1) La différenciation des prestations et des lieux : modalité
importante du progrés en matiere de politique socia le
Il n'est pas question ici, de traiter toute I'his¢o de I'émergence de la politique
contemporaine du handicap, mais seulement de mppelelques éléments qui, dans le
champ du handicap, nous paraissent avoir contrdawédébat actuel sur la population
concernée par la notion de handicap psychique.

15



Aprés-guerre, apres une premiere période qui peetadnsidérée comme essentiellement
consacrée aux théemes de « I'enfance inadaptéele® l8hsertion professionnelle des adultes
(avec notamment la loi de 195qui jetant les bases du travail protégé et desaguiemploi,
alimente une reéflexion sur les criteres d’oriemtatiet d’évaluation des capacités des
personnes), les préoccupations des pouvoirs publasentent progressivement vers les
guestions de niveau de vie et d’offre quantitatigatmet qualitativement suffisante de lieux
d’accueil .

En 1971, le législateur vote la création d’'une gditon aux Handicapés Adultes (AHA) qui
constitue le premier pas décisif vers une prestatioaractére de revenus ayant une qualité de
solidarité vis-a-vis des personnes handicapéesgagte de la notion d’assistance. Cette
allocation s’inscrivait dans un contexte de réfbexsur la place des personnes handicapées
dans la société dont témoigne le rapport Bloch-4¢8imais aussi la planification nationdle
cette période étant encore marquée par ce modentation des politiques publiqUésCette
réflexion en cours, portée par un contexte éconoengiobalement favorable, aboutit a la loi
d’orientation en faveur des personnes handicapées3® juin 197%° qui en matiére
d’allocation, poursuivit I'orientation impulsée 4871, a savoir une prestation a caractére de
revenus, certes sous conditions de ressources, linéise des autres caractéristiques des
prestations d’aide sociale que sont la récupératimaessorale et I'obligation alimentaire. Les
conditions d’acces a I’AHA étaient similaires aleslqui caractérisent I’AAH puisqu’il s’agit,
dans les deux lois, d'une prestation subsidiaireor®e aux personnes ayant une
reconnaissance d'un taux d’incapacité minimal fipar décret et/ou assorti d'une
impossibilité de se procurer un emploi du fait dndlicap®, reconnaissance accordée par les
commissions d’orientation des infirmes (CDOI), ane€ des COTOREP.

L’AHA dont la diffusion fut assez rapide, préfigurlargement I'AAH, et fut vite
emblématique de l'orientation générale de la ppl#i du handicap qui allait marquer les
trente années suivantes : une politique améliaraantitativement, mais sans les bouleverser
totalement, les prestations en especes accessiblepersonnes handicapées ainsi que les
lieux de travail et de vie qui leur étaient promodés services étaient encore quasi-inexistants
dans le secteur médico-social destiné aux adutesains de 65 ans).

Les interrogations nées de la mise en place de AAl¢ 1971 et les nombreux débats
occasionnés par la préparation de la loi d’oriéoaeén faveur des personnes handicapées du
30 juin 1975 furent l'occasion d'un clivage du raii psychiatrique entre partisans et
opposants de l'inscription d’une partie des maladestaux dans le champ du handicap.

Il n’est pas possible de penser a la loi du 30 ji8i@i5 en faveur des personnes handicapées,
sans penser a l'autre loi du 30 juin 1¥730i relative aux institutions sociales et médico-
sociales. En effet, c’est dans cette seconde leisqunt définies les regles de création et de
fonctionnement ainsi que les finalités des étabifients médico-sociaux qui accueillent les

® Loi n° 57-1223 du 23 novembre 1957 sur le reclasse professionnel des travailleurs handicapés.

% Etude du probléme général de I'inadaptation @esqmnes handicapées », Rapport remis par F. Rlaicté
au premier ministre, La documentation francaisavigr 1968.

M perceptible notamment & partir di"@plan portant sur la période 1962- et plus notablenencore dans les
deux plans suivants qui ont donné lieu a plusisats-commissions ou intergroupes spécifiquemerst sxéles
questions sociales. Cf. Roussel P. (1984). Vialiehandicap, inadaptation : de la relégationraéigration ?
France 1960-1980, Université de Paris IX-Dauphtinése de troisieme cycle.

2\/oir notamment Jobert B (1981), Le social en plars éditions ouvriéres, 258 p.

13 oi n° 75-534 du 30 juin 1975 d'orientation en favees gersonnes handicapées

14 Entre 1975 et 1994, aucun taux d'incapacité mihineas’'imposait aux personnes dans I'impossibifiéése
procurer un emploi du fait de son handicap. A pati 1994, un taux minimal de 50% est devenu naagess
pour bénéficier d’'une allocation a ce titre, targlie le taux pour les autres cas de figure denteuBi%

15 Loi n°75-535 du 30 juin 1975 relative aux insiomis sociales et médico-sociales.
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personnes handicapées ayant besoin de soutien partlades établissements et services
spécialisés. Le contenu de cette seconde loi iggrteent influencé par la « loi hospitaliere de
1970° », dont elle devait étre le pendant. L'une desovations importantes de la loi
hospitaliere avait en effet été, de dégager totteml’hopital de toute finalité
d’hébergement ; la prestation d’hébergement ne rde@tre assurée que lorsqu’elle était
nécessaire pour assurer la fonction de soin. Cktsociation du soin et de I’hébergement
valait pour les personnes agées. Elle valait apssir I'autre catégorie importante de
personnes accueillies pour de longues durées damgdblissements hospitaliers : les malades
relevant de la psychiatrie. Dans ce secteur égalehadfirmation que I'h6pital psychiatrique
ne devait pas constituer un lieu de vie n’en §iag a son coup d’essai. La circulaire sur la
sectorisation psychiatrique de 1960intégrant, parmi d'autres, cette préoccupation
essentielle en témoigne: il fallait accentuer létion en cours se caractérisant par la
réduction des hospitalisations en nombre, comnuuege.

Si elle ne I'a pas crééx nihilo, la partition des établissements entre structueesoih d’'une
part, structures d’hébergement d’autre part, nev@ibuue renforcer une différentiation des
statuts des occupants : malades d’'un coté, persdigees ou handicapées de l'autre. Pour
mémoire, on soulignera aussi que cette périodégaement celle de la dissociation de ces
deux catégories: une personne est agée ou haneicapgis elle ne possede pas les deux
attributs simultanément. C’est la raison pour ldiguéa notion de dépendance viendra

progressivement compléter le statut de « persogge & pour les moins vaillantes d’entre
elles®,

Ainsi, le mouvement d’amélioration du systeme dim,sse traduisant notamment par la loi
hospitaliere de 1970 et du systéme d’accueil gird® en charge, incarné entre autres par la
loi sur les institutions sociales et médico-sodate 1975 accompagnant les programmes
successifs de résorption des hospices a-t-il dacgagmentation initiale des clientéles.

Les psychiatres face a la dimension sociale de lafadie

L’'ancrage de la psychiatrie dans le champ médidafgement précédé le vingtiéme siécle.
Néanmoins, la loi de 1975, avec notamment sa <gti@s phare » qu était 'AAH, a
largement conforté I'opposition des psychiatre'mn&dription des personnes avec des troubles
psychiques importants dans le monde du handicap,

L’AAH est avant tout une prestation destinée a @ssules revenus personnels a des
personnes ne s'étant pas acquis de droits confsibati les ayant perdus. Prestation
renouvelable jusqu’a I'arrivée a I'age du minimunaiNesse pour peu que I'état de santé reste
stable ou se dégrade, elle se situe (a I'exceptEm personnes travaillant dans le milieu
protégé) en dehors d'une perspective d’insertiafgssionnelle. Elle est donc vite apparue
comme une ressource intéressante pour les persgohe® parvenaient pas a disposer de
ressources propres et restaient antérieurementchalage de leur famille ou demeuraient
hospitalisées en psychiatrie, cette derniére al@antertu notable d'assurer le gite et le
couvert.

18 oi n°70-1318 du 31 décembre 1970 portant réfanospitaliére.

7 Circulaire du 15 mars 1960 relative au programrwgdnisation et d’équipement des départements en
matiere de lutte contre les maladies mentales.

18 pour une présentation critique de cette émergemmepourra se reporter & l'ouvrage d'un excellent
connaisseur de cette question, a la fois cheratteacteur de terrain. Ennuyer B. (2002s malentendus de la
dépendance : de I'incapacité au lien socRaris, Dunod, 330 p.
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Les avantages réels de 'AAH en termes de conditaiacces et de niveau de ressources ne
convainquirent cependant pas l'ensemble de la camaoté médicale psychiatrique.
Accessible sous condition d'un taux d’incapacitéedd@iné sur la base d'un baréme
longtemps calqué sur celui des anciens combattalfésa paru signifier une absence d’espoir
de progrés ou d’amélioration, méme si les textésqient explicitement ce cas de figure, et si
la durée d’attribution n’est pas systématiquementidq ans, et fortiori pas non plus de dix
ans. Accéeder a 'AAH ne semblait pas seulementifsggnaccéder a une prestation mais
paraissait conduire a une insertion dans un chamipaddicap identifié comme marqué par
'absence d’évolutivité. Cette identification, @pposé de ce que les psychiatres souhaitent
pour leurs patients a constitué une sorte de regpaude la notion de handicap, alors que
d’autres caractéristiques de cette notion, notamms@rcomposante sociale, aurait pu depuis
longtemps les en rapprocher.

En effet, une majorité de psychiatres avaient, ldéseconde guerre mondiale, intégré une
dimension sociale dans la maladie du patient, pEroportance de I'adaptation (ou de la
réadaptation) des personnes a la sotiéténsidéré que I'hopital ne pouvait étre le saul |

de soin des patients chroniques. Cette acceptida oaladie explique largement I'adhésion
générale a la circulaire de 1960 sur la sectoasagisychiatrique ainsi que, les fréquents
regrets sur la lenteur et I'insuffisance de sa rais@lace, et la conviction que les médecins ne
peuvent étre les seuls protagonistes du soin (d'e3sor de la psychothérapie
institutionnelle).

Néanmoins, cette dimension sociale du trouble Eagitus souvent percue comme un aspect
de la maladie, et les activités sociales, qu'al@ent considérées comme étant perturbées ou
bien devant étre soutenues, préservées ou red@éelmp apparaissaient comme une
composante de la dimension médicale, qui resteirteertsion premiere. Des lors, toute
inclusion de la maladie mentale dans le champ dulibap pouvait sembler suspecte,
susceptible de transformer I'évolution acceptée ravendiquée - du soin psychiatrique vers
une prise en charge de la chronicité et du réshtient (évolution favorisée par I'émergence
des neuroleptiques) en un véritable dessaisissettiame grande partie de I'action au profit
du secteur médico-socfal La sensibilité¢ & ce risque a probablement étérduée par la
diminution importante du nombre de lits hospitai@onsacrés a la psychiatrie et par le
fréquent recours a des acteurs associatifs dispdsaplus de souplesse administrative pour
diversifier I'offre de soins dans le cadre de letggsation psychiatrique.

Dans ce contexte, 'AAH a été considérée par un@nité de psychiatres comme susceptible
d’avoir des conséguences négatives sur le poséioent des patients (voire de leur

entourage) face a la maladie. Considérer les peesosouffrant de pathologies durables, ou
avec épisodes récurrents, comme des malades, etamme des personnes handicapées,
semblait en effet nécessaire pour conserver urigjpeamédicale active a leurs cotes.

A l'opposé un autre courant, incarné notamment, laaFédération des Croix-Marine, ne
partageait pas ce refus du champ du handicap. amglile la maladie, ou de la santé, dont
les dimensions sociales avaient été trop longteabpentes, laissant de c6té les répercussions
de la maladie sur la vie des personnes, ne leublagrpouvoir assurer un accompagnement
complet des personnes. Tres tot la Fédération d@g-Warine a milité pour que I'on prenne
mieux en compte les limitations d’activité et ragions de participation imputables aux

¥ Henckes N. (2009). Les psychiatres et le handisgphique, Revue francaise des affaires sociatel; X 25-
43.

2 Durand B. (2006) Le handicap psychique. Nouveaicept ou retour aux origines de la FASM Croix-Marin
Pratiques en santé mentdi@ (3) p4-8
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pathologies psychiatriques gravé. lui semblait |égitime et utile de prendre en
considération ces aspects de la vie des malades lipater autant que faire se pouvait
limpact de la maladie. Si les professionnels diéecenouvance ont, un temps, abandonné le
recours au terme de handicap psychifjuiés ont adopté celui de kandicap par maladie
mentale» pour mettre en évidence leganséquences [...] de la maladie mentale, dans le
registre des incapacités et du désavantage segfalls revinrent en 2001 au concept devenu
entre temps plus largement acceptable de « handsyaghique » (cf. infra).

Sous l'influence des clivages entre prise en chdegepersonnes agees et prise en charge des
personnes handicapées et de celui qui sépare Issnpes relevant (durablement ou
régulierement) de [I'hospitalisation  psychiatrique e d celles n’en  relevant
gu’exceptionnellement, ce courant de pensée a tesgmment inclus dans le « handicap
psychique » les personnes dont les difficultés ipriment de maladies emblématiques des
psychoses; les autres pathologies mentales (telles les démences de type maladie
d’Alzheimer ou les dépressions séveres) étant éeartle ce champ. Un temps battue en
bréche, cette position a progressivement repris plaee non négligeable sous l'influence
conjointe des réalités concretes (diminution desgs dans le domaine sanitaire et nécessité
d’accorder aux personnes des moyens de vivre) st misitionnements idéologiques
(évolution de la conception du handicap). Elle restsjamais imposée a I'ensemble des
psychiatres pour autant, laissant la question douaement des notions de maladie mentale
et de handicap largement ouvertes.

Les criteres administratifs face a des réalités canetes

Si les positions théoriques et idéologiques du ghanédical ont hésité a faire entrer la
maladie mentale dans le champ du handicap, leségsnadministratives ont inévitablement
pris acte d’'une importante caractérisation de faufaiion sous cette forme.

Les études menées de facon sporadique sur la&éetitulaire d'une AAH comme les
pratiques des professionnels de terrain témoigh&rende la fréquence de l'attribution d’une
AAH a une personne dont les troubles psychiquekaigsaient guére envisager d’insertion
professionnelle & court terffe Cette réalité a, parmi d’autres, contribué a eimre les
pouvoirs publics de la nécessité de revoir legie# d'attribution du taux d’'incapacité, base
d’ouverture des droits a la carte d’invalidité aligerses prestations liées a un taux de 80%.
Sous l'influence de I'évolution conceptuelle du dimap accompagnant I'adoption par 'OMS
de la classification internationale des handicap${*>, 'administration francaise adopta en
1993 un nouveau guide-bareme destiné a aider léeamés des commissions techniques a
proposer a ces commissions un taux d’incapacit@déquation avec les difficultés concretes
des personnes. La philosophie générale était tederment de ne pas établir, a quelques
exceptions prés, de lien automatique entre un d&tgnet un taux d’incapacité, mais de
proposer celui-ci aprés évaluation des répercussien pathologies sur la vie quotidienne des

2L Jaeger M. (2003). Questions de vocabulaire awtowoncept de handicap psychiguée sociale n° 3, 9-19.
2 | e terme de handicap psychique est présent dates tine d'un article de Pierre Doussinet parule66 et
cité par Barreyre, Makdessi (2003)

2 Livre blanc 2006, réactualisation du livre blarca001

4 \oir par exemple Roussel P.& Velche D. (199BAH et Pension d'invalidité: conditions dattriboi et
caractéristiques des bénéficiairéRaris, Rapport ronéoté CTNERHI ou Chanut JM., Migon H., et Pla A.
(2004): 'AAH un minimum social destiné aux adultesndicapésktudes et résultats®°344, 8 p. ou encore
Demoly E. (2009) : les demandeurs de I'AAH, uneyafion souvent éloignée du marché du traEtilides et
résultats,640, 8p.

% |a CIH fut adoptée par 'OMS a titre expérimergal 1976, publiée en 1980 et quitta, pour 'OMS, strut
expérimental en 1992.
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intéressés : ke diagnostic ne permet pas a lui seul une évadnatiu handicaff ». Le plus
souvent, le bareme propose d’examiner la réalisaties activités de la vie quotidienne :
« L’évaluation repose essentiellement... sur I'appriécirades incapacités , (d’ou le titre

du guide-baréeme pour I'évaluation des déficienté@scapacités des personnes handicapées).
Néanmoins il indique parfois d’autres critéres. Fleudomaine psychique, le bareme propose
d’examiner prioritairement le désavantage social)'@currence principalement l'insertion
sociale et professionnelle, mais aussi les corigaiimposées par toute tentative de réduction
de ces désavantages. En témoigne par exemple thlagesuivants empruntés au chapitre
consacré aux déficiences du psychisme de l'adule ®’est pas la maladie psychiatrique
qui donne lieu a l'attribution d’'un taux d’incapdéi mais les limites qu’elle suscite dans la
vie quotidienne... Un seul de ces troubles peutfi@ista lui seul un taux d’incapacité
important des lors qu'’il greve largement les capégide la personne dans sa vie familiale et
professionnelle. 1l importera de tenir compte deséaagements parfois importants que
doivent prendre les familles, I'environnement immaédu le milieu de travail pour garder a
la personne un équilibre précaire ou une autononfiagile... Lorsque ['affection
psychiatrigue nécessite un aménagement de la wmdidée ou/et de la vie professionnelle
avec des sollicitations plus ou moins importane$ehtourage, le taux attribué sera. ?” ».
Cette évolution du guide-bareme correspondait dthb@ une volonté d’améliorer les
conditions d’évaluation des difficultés des persmn; elle était néanmoins une
reconnaissance officielle du caractéere handicagestroubles psychiques.

Cette reconnaissance était facilitée par I'évohutite la notion de handicap officialisée par
'adoption de la CIH. En effet, la distinction d&sis principales dimensions du handicap
permet de dissocier des difficultés de nature wiffte et surtout de témoigner de I'absence
d’automaticité de liens entre ces trois dimensidden seulement, la déficience apparait
comme ne signifiant pas la méme chose que l'indgpan le désavantage social, mais
surtout, la gravité d’'une déficience est partiebetndéconnectée de I'ampleur de la limitation
d’activité ou de l'importance du désavantage sochalchaque étape de I'enchainement
causal, il est possible d’agir pour limiter les séguences en aval. Le handicap commence a
perdre quelque peu son caractére inéluctable :seafement, il n’est pas voué a perdurer
aussi longtemps que la personne, mais il peut desnsur certaines dimensions et étre réduit
sur d’autres. En effet, I'intervention des professiels peut limiter « I'enchainement causal »
entre déficiences et incapacités et plus encone émtapacités et désavantages, grace aux
soutiens de la rééducation, a I'accessibilité dmsxlou des environnements humains etc.
Cette nouvelle conception du handicap adoptée porgit imaginer, que celui-ci deviendrait
plus acceptable pour le monde de la psychiatriefaidde cercle de psychiatres intéressés a
cet abord de la situation de leurs patients s'&l@mgressivement et certains d’entre Zux
participerent activement a sa diffusion dans le deotte la santé mentale.

Aussitot adoptée, la CIH fut soumise a un procesgugdvision qui ne pouvait qu’amplifier

ce phénomene: le modéle de la CIH qui n'était ahugie dans le schéma réducteur
maladroitement choisi pour illustrer une penséeubaap plus élaborée (dont témoigne
I'introduction de la classification), fat remplapé&r un modeéle qualifié de bio-psycho-social.
La responsabilité de I'environnement dans les ic&ins de participation connues par les
personnes présentant des déficiences fut souligpégant en quelque sorte ces situations

% Guide-baréme pour I'évaluation des déficiencespacités des personnes handicapées, page @dect®
publication dans les Flash-informations hors s&@ENERHI, 1994.

" Extraits des pages 41, 42, 43 de la version citéessus.

2 0On peut citer par exemple B.Durand actuel présides Croix-Marine, F. Chapireau , psychiatre diemaent
impliqué dans le processus de révision, mais adssitres moins souvent identifiés sur le sujet €ls
Aussilloux, B.Azema ou S. Tomkiewicz.
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moins inéluctables. Par ailleurs cette classifitatist présentée comme s’adressant a chacun,
faisant de plus en plus apparaitre le handicap amommcontinuum sur lequel chacun peut se
situer. Moins susceptible d’étre présenté comnt&ibat d’'une personne, et donc quasiment
indissociable d’elle, le handicap peut étre plusilément accepté par les partenaires se
préoccupant des personnes présentant des trouldgshiques, qu'il s’agisse des
professionnels ou des aidants familiaux, et papé&sonnes concernées par la maladie elles-
mémes.

L’occasion fut saisie par les trois parties a la.fo

B) Le repositionnement des acteurs au tournant du v ingtieme
siecle

1) L’analyse en termes de handicap soutenue par I'é  volution
des classifications

* Du c6té des professionnels, la situation avaitsodérablement évolué a partir du milieu des
années 80 : La classification des handicaps pubhéanglais en 1980 et en francais en 1988
eut vite quelques partisans dans le champ de zhdyie. On ne s’étonnera pas de trouver, a
I'ouverture du premier colloque organisé a Parida(IH, B.Durand qui deviendra président
des Croix-Marine, aux cOtés de S.Tomkiewicz et d€hkpireau dont l'intérét pour
I'approche par le handicap ne se démentira paf\zBm&>, souligne qu’un an plus tard un
autre colloque pose pour la premiére fois de manietlective I'articulation de la maladie
mentale et des handicaps. L'adhésion a cette fitadgin ne se fit pas sans quelques critiques
vis-a-vis de celle-ci, et ne flt pas généralegkirsce méme auteur, elle contribua a renforcer
chez certains, leur hostilité a la loi de 1975ddption du handicap comme conséquence de la
maladie, pouvant faire apparaitre la psychiatrimmoe le domaine d’'une chronicité fixée,
d’'une « défectologie » ont dit certains .

Néanmoins, il est probable qu’elle finit par fawenr la diffusion d’'une réflexion sur les
dimensions handicapantes de la maladie. De plugnase en cause de cette description
apparemment mécaniciste véhiculée par le terme c@séquences » s’accentua avec la
révision de la classification et convainquit unetipacomplémentaire de la communauté
psychiatriqgue. La CIF, en insistant sur la respbiigd8 de I'environnement, accentue
inévitablement le c6té réversible ou relatif dentdgion de handicap. Méme si I'objectif des
psychiatres n’est pas largement d’incriminer laiété¢ (encore que le c6té pathogéne de
certaines familles parfois souligné par les psyobsasoit tout a fait compatible avec le
schéma conceptuel), 'aspect dynamique de la conakgation du handicap, caractérisé par
la notion d’interaction, ne pouvait que rendre eatassification plus acceptable a ceux qui
n’en rejetaient pas fondamentalement le principes tritiques vis-a-vis de la classification
qui ferait perdre leur statut de « malades » auxiem®, pour les transformer en
« handicapés », tombent largement d’elles-mémes $effet d’'une conceptualisation en
termes de « situations » susceptibles de concéemsemble de la population a un moment
donnée de sa vie, et dans certains contextes.

La diffusion accordée a cette classification deM® dans les documents internationaux a
visée « humaniste » (adoption par 'ONU de la Cotiee des droits des personnes
handicapées en 2006 par exemple) ne pouvait qesndie plus honorable et il est désormais

2 Azema B. et al. (2001 lassification internationale des handicaps et éamentaleParis, CTNERHI, 127 p.
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difficile de s’élever ouvertement contre elle eisoa des liens établis entre celle-ci et une
idéologie d’intégration sociale. Au-dela de I'ad dlasser au mieux les phénomenes en lien
avec des dysfonctionnements organiques ou psydhigiest la notion méme de handicap qui

devient plus acceptable, car moins définitivemaigative et donc moins stigmatisante. Dés
lors méme si le corps médical ne voyait pas d'@itérajeur a s'emparer de cette modalité de
description, il n'avait plus les mémes raisonsaleejeter.

* Du coté des familles, I'évolution est encore plosarquée : I'Unafaii, principale
association de familles dans le champ de la malaeietale, s’était assez longtemps tenue a
I'écart de ces questions, occupée par une divaisittombats difficiles a mener : celui de la
lutte contre une image tres dégradée des famillesipe partie de la communauté médicale,
celui de la reconnaissance de son action de sowtigmes des patients, celui de la
reconnaissance de l'effet dévastateur de la maladie la famille et de la nécessité
d’accompagner plus largement les patients.

Cette préoccupation a abouti en 2001 & I'adoptian tivre blané® insistant sur la variabilité
des troubles dans le temps, la perte fréquentehdetetés psychosociales et d’aptitude a
assumer une activité professionnelle ainsi qudestisque d’isolement social total. Tous ces
eléments relevent de la vie quotidienne des patiafiectés par les troubles psychiques et
conduisent a réclamer une inscription des malatiemis de troubles psychiques graves dans
le domaine du handicap. Cette inscription est réipree a la fois par I'Unafam, par la
fédération des Croix-Marine ainsi que par la cariée des présidents de Commissions
médicales d’établissements des centres hospitafipéxialisés, et par une importante
fédération d’associations de patients ou ancietierga de la psychiatrie : la Fnapsy ; tous
cosignataires du livre blanc.

Ce document ne contient pas a proprement parleéfieition du handicap psychique, ni de
délimitation de la population concernée. Touteftds, personnes atteintes denaladies a
caractére psychotique (essentiellement les schizopts et les maniaco-dépressions) [y sont
présentées] comme l'exemple type des problemesonmt#ds en psychiatrie. Ce choix
n‘empéche pas de considérer les autres pathologigsre blanc p.9). Quelques lignes plus
loin, le texte demande dedistinguer le handicap psychique défini par som levec ces
maladies, du handicap mental, qui par conventicgaiselus la conséquence d’une déficience
permanente ou un retard durable des capacitésletilelles ».

Le handicap psychique est présenté comrte conséquence de maladies évolutiveses
personnes concernées sont caractéerisées par aregéme fragiliteé>, méme <@pres les
crises».

A la lecture d’'un tel texte, 'opposition entre #atut de malade et celui de personne
handicapée n’apparait pas tenable : non seulemeefien entre maladie et handicap est
souligné, mais la nécessité de la dimension du dairs 'accompagnement des personnes
considérées comme relevant du handicap est nettenigsm en avant.

Ce texte porté par I'Unafam, est accompagné d’apaogios de la Fnap-psy, de la conférence
des présidents de CME et CHS, de la fédération Gleix-Marine. |l atteste ainsi de
I'acceptation (voire de la revendication) de latipence de la notion de handicap psychique
par une partie non négligeable de la communautépdgshiatres. Reste que toutes les
pathologies psychiatriques, méme restreintes aelaccompagnant de durables restrictions
de participation sociale n’ont pas gagné le dr@itces au statut de handicap psychique.

%0 Union nationale des amis et familles de maladgstpgues.
3L Livre blanc téléchargeable sur le lien suivant :
http://www.unafam.org/telechargements/LivreBland8ientale.pdf

22



2) L’inévitable élargissement du concept

Nous avons vu plus haut que le livre blanc de Ifdmasoutenu par la Fnapsy et la Fédération
des Croix-Marine, cite explicitement les schizopineé et les troubles maniaco-dépressifs et
écarte tout aussi explicitement la déficience letdlielle. Mais une telle position est-elle
tenable ?

En militant pour la reconnaissance des conséquenaéielles et sociales de ces maladies,
notamment en s’appuyant sur la classification mggonale des handicaps, puis sur la CIF,
ces acteurs ont contribué, en partie a leur cogbsndant, a élargir le champ des personnes
concernées par cette notion de handicap psychifjueffet, dés lors que I'importance des
dimensions des activités et de la participationngise en évidence, que ces dimensions sont
considérées comme essentielles pour la constitdfiom handicap, la nature de la maladie a
I'origine des difficultés ne peut plus étre cons@comme contribuant a fixer les limites du
champ ; il suffit que la maladie affectant la sghpsychique existe et que les troubles qu’elle
occasionne aient des répercussions suffisammentriames en termes d’incapacités ou
restrictions de participation pour que le handigaychique soit constitué.

Le rapport Charzat de 2002, intituléeur mieux identifier les difficultés des personeas
situation de handicap — du fait de troubles psyob&]— et les moyens d’améliorer leur vie et
celle de leurs proche®» témoigne de I'élargissement du champ consécutift &ffacement

de la maladie comme critére discriminant de dééititih du champ. En insistant sur les
apports des classifications du handicap, les rapps considerent comme susceptibles d’étre
concernées toutes les personnes dont les maladiepa@teuses de graves conséquences en
terme de handicap», c'est & dire lesc psychoses et notamment la schizophrénie..., les
troubles dépressifs graves et les troubles manddmessifs..., les troubles obsessionnels et
compulsifs graves..., l'autisme et les syndromesstguies..., les syndromes frontaux,
séquelles de traumatismes craniens et de lésiaebredes...., la maladie d’Alzheimer et les
autres démences liées ou non & IHge Les rapporteurs insistent sur le fait quesc
déficiences et incapacités ne sont pas semblablag les conséquences sociales sont du
méme ordré®». Ce sont donc les conséquences sociales qui mripteir la définition du
handicap et non plus les maladies.

La définition du handicap psychique contenue dansapport s’est largement diffusée en

raison de sa cohérence intellectuelle et il pat@é#ormais logique, pour étudier le handicap
psychique, de s’appuyer sur la notion de « troupsghiques », laquelle semble hésiter entre
maladie et handicap.

Néanmoins les associations de malades et de norbpsuychiatres, continuent tres
frequemment a réserver le terme de « handicap pEy&l» aux personnes souffrant de
schizophrénies et de troubles bipolaires ayantmyeact important sur la vie quotidienne. Il
s’en suit un décalage entre la population a laguklifont le plus souvent référence (ce sous-
groupe) et celle qui correspond a la définitionilgudnt promu (I'ensemble des personnes
dont les troubles psychiques, quelle que soit lureades maladies mentales en cause,
occasionnent des limitations d’activités et retiits de participation). Devraient donc ne pas
étrea priori écartées les personnes atteintes de dépressielestatteintes de démence.

Tout aussi ennuyeux est le fait que la cohérertediéntuelle de la définition élaborée dans le
rapport Charzat n’est pas totale. Une limite tiana définition sous-jacente des fonctions

%2 Rapport présenté par M. Charzat & Mme Royal, Mimidéléguée a la famille, & I'enfance et aux pares
handicapées. 132 p.

% Charzat, op.cit p 26

34 Charzat, op. cit p 26-27

% Charzat, op. cit p 27
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psychiques sur lequel il s’appuie. Cette définitemt beaucoup plus celle de la CIH que celle
de la CIF. En effet, la CIH distinguait un groupe d déficiences intellectuelles » et un
groupe d’'« autres déficiences du psychisme ». kemigres regroupaient les déficiences de
l'intelligence (retard mental de diverses sévé)jtde la mémoire (amnésie et autres types) et
de la pensée (liées au déroulement, a la forma ebmatenu de la pensée). Les secondes, les
déficiences de la conscience et de I'état de veidle la perception et de lattention, des
fonctions émotives et volitionnelles et du compoat. Dans la CIF, les fonctions mentales
ne sont plus organisées selon une répartition simpire fonctions intellectuelles et fonctions
psychiques mais selon une partition entre fonctimesitales globales et fonctions mentales
spécifiques. La description des atteintes présatitez les personnes désormais considérées
comme « handicapées psychiques », que ce soitlaveanception restreinte du handicap
psychique initiée par les associations, ou aveoteeption plus large telle qu’on peut la lire
dans le rapport Charzat, suppose donc de recarstitatte partition entre fonctions
intellectuelles et fonctions psychiques a partis €Enctions de la conscience, fonctions du
tempérament et de la personnalité, de I'énergaestpulsions (fonctions mentales globales)
ou des fonctions de la pensée, de I'attentioncdésgories liées a I'expérience de soi-méme et
fonctions du temps (fonctions mentales spécifigu€g)a ne parait pas tout a fait cohérent
avec la classification des fonctions mentales caqar la CIF.

La distinction entre « handicap mental » et « heaqli psychique » que soutenait les
associations telles que I'Unapei ou I'Unafam appat@s lors moins évidente qu'’il n’y parait
au premier abord. Par ailleurs, certains professtsndu secteur soulignent que les troubles
psychiques durables s’accompagnent le plus soudamie détérioration des facultés
intellectuelles et symétriquement que les déficdsnmtellectuelles importantes conduisent
également souvent a des difficultés psychiques.

Au total, deux lignes de clivage apparaissentleaglii distingue les tenants du recours a la
notion de diagnostic pour définir le handicap psysh de ceux qui souhaitent retenir
'ensemble des maladies atteignant le psychismbe cpii distingue les tenants d’une
distinction claire des fonctions intellectuellesdes fonctions psychiques et les tenants d’'une
étroite imbrication de ces fonctions conduisanh@ usion globalisante du psychisme.

Si I'on ajoute a ces questions relatives a la eatlgs troubles concernés, celle relatives au
seuil de gravité a partir desquels les troubles somstitués et ne sont pas de simples
variations de la normale, le bilan des années &D@0O vis-a-vis de la conceptualisation du
champ du handicap dans la sphére mentale appardiaisté. Ces années ont bien été celles
de I'émergence de la notion de handicap psychiquie eson appropriation par les familles,
'administration et par une large partie de la camauté médicale. Néanmoins, cette notion
est cependant restée trop imprécise pour permateg@élimitation consensuelle et rigoureuse
de la population concernée.
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II) Une épidémiologie psychiatrique en prise avec| es
préoccupations de la société

A) Que faire et comment faire sans le diagnostic ?

Le questionnement sur la définition de la poputattoncernée par le handicap psychique, est
alimenté par les interrogations en provenance daunge ere: celle de I'épidémiologie
psychiatrigue naissante. Cette discipline dont jéotif initial était principalement de
déterminer la proportion de malades dans la populat’est vite vue confrontée a des
problemes également complexes de distinction esanéé et maladie, entre variations de la
normale et pathologique, ou encore entre mécaniadeptatif utile et entrée dans un
processus morbide.

Exception faite de quelques travaux sur la maladiatale et ses conséquences, en particulier
le suicide, réalisés principalement par EsquirdDetkheim au 19eme siecle, la France s’est

impliquée plus tardivement que d’autres pays dépds, notamment anglo-saxons, dans le
champ de I'épidémiologie psychiatrique. Alors ques é&enquétes ponctuelles sont réalisées
dans différents pays européens a partir des anreFge et que des enquétes plus importantes
et diversifiées (variété des échantillons, des dype troubles étudiés et des méthodologies
mises en place) se multiplient aprés la gi&ea particulier & partir des années soixante , la
France a quelque peu tardé a investir ce champelguges travaux relativement peu diffusés

ou ponctuels pres.

La situation évolue considérablement a partir destas quatre-vingt et la France connaitra
progressivement, comme les autres pays, un déwsiog important des enquétes sur la
santé mentale ; le plus souvent sur des populatdbieées (par le recours aux soins
notamment) dans un premier temps puis par des tme population généralePrécurseur
des enquétes sur la santé et la consommation dg, $8iCREDOE’ avait déja recueilli une
information sur les difficultés concernant le dongapsychique depuis 1979, date a partir de
laguelle il interroge un échantillon de francais Bur nervosité, leurs insomnies et leur état
dépressif au cours des quatre semaines précedaquéte. Ces trois questions entrant dans le
cadre du dispositif permanent d’enquétes sur laditons de vie sont posées sous une forme
directe et sont analysées comme telles : il s@gihe perception par les personnes et non de
diagnostics validés. Les enquétes ultérieures feappel a des outils et méthodes plus
élaborées pour tenter de cerner plus précisemefrolebles psychiques.

A partir des années 80, d'importantes études spétifiguement consacrées a la santé
mentale et cherchent a recueillir une informatitus diable, sans pour autant passer par des
consultations médicales qui seraient en mesureuwtaif une information validée par le corps
médical. Ciblant des populations qui n’étaient pagjours diagnostiquées, ou informées
précisément de leurs diagnostics, ou encore datdiagnostics n’étaient pas toujours
satisfaisants, ces enquétes ont eu recours a diuéits psychométriques pour identifier les
maladies ou les troubles mentaux. L'impossibilité pfocéder a des examens clinigues,

% voir la présentation de certaines de ces enqu&tesV. Kovess (1996[pidémiologie et Santé mentale
Paris, Flammarion,162 p. ou d’'autres par A Lov2DQ5) qui reprend une typologie proposée par BBt
Dohrenwend qui distinguent trois générations d'ésud’'épidémiologie psychiatrique, la premiére dltis1880
a 1940, la seconde de 1945 a 1979, et la troisi@martir des années 80 ; seule ces dernieres ikt
populations larges et recourant a des outils staisfes. ( p13)

370n peut citer par exemple I'enquéte conditionsideales francais menée par 'INSEE en 1986-1987,

3 centre de recherche pour I'étude et I'observaties conditions de vie.
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fortiori de fagonrépétée, a poussé a l'utilisation d’ « outils poyoltriques » développés
dans les pays anglo-saxons (Dis, puis Cidi, Cidi8iRj, SCAN*®. Ces instruments ont été
congus pour déterminer une sorte de présomptiordidgnostic & partir de questions
administrables a des personnes témoignant simptedeeteur vécu, et non d’'informations
fournies par leurs médecins. lls sont appuyés sgr dlassifications des maladies :
Classification Internationale des Maladies de I'Ol\g plus souvent, en raison de sa forte

dimension symptomatologique, qualifiée d’'a-théoeigiu DSMIV.

En conséquence, les outils contiennent des questmmmctuelles, faisant appel a des
sentiments (infériorité, tristesse) dont I'expressest relativement intuitive mais aussi a des
références aux activités de la vie quotidiennefi¢dités a se concentrer, difficultés a se
remémorer, perturbation du sommeil). Dés lors;asisemblage des réponses a pour objectif
de permettre I'établissement de diagnostics, lmfdation de certaines d’entre elles se trouve
assez proche des formulations utilisées pour déa@rtaines déficiences ou certaines
limitations d’activité. Il serait hatif d’en dédeirque la notion de handicap n’est pas loin,
néanmoins, le recouvrement de ces deux notioreestptible

B) Une discipline qui s’interroge sur son objet

Cette proximité entre la notion de handicap etéliésnents servant a constituer la maladie
dans les enquétes épidémiologiques s’explique andgr partie par le flou qui entoure la
notion méme de maladie mentale. Selon V. Kovessoiheept de maladie repose surois
axes : un axe anatomopathologique ou physiopatimqleg une symptomatologie observable
et une évolution. Pour la maladie mentale, le pernaixe fait défaut. Dans ces conditions
toute définition est sujette a caution, qu'il s’sgg de distinguer entre normalité/maladie ou
entre différents types de maladfe. Au total, selon cet auteur, la maladie mentaisis
définissable par des troubles psychiques classables a partir d'une dfasgion
diagnostique», définition qui semble quelque peu tautologigie.Lovell*, quant & elle,
avait mis en avant les notions ddemporalité » et de « gravité ou retentissement des
symptébmes dans la vie quotidienngour distinguer la< véritable maladie ou le trouble
psychiatrique de « problémes ou symptémes subgégig

Si la notion générique (car nous n’abordons pategidéfinitions de chacune des maladies)
de maladie mentale semble difficile a définir, ekt aussi difficile a distinguer de la notion
de santé mentale. Faisant référence a la défin@idis de la santé, qui n'est pas une absence
de maladie, les équipes ayant travaillé sur lestgues de santé mentale ont le plus souvent
souhaité distinguer celle-ci de I'absence de malaukéntale. Si le champ de la santé mentale
est généralement présenté comme caractérisé panoton de continuité, deux
conceptualisations sont actuellement diffuséesné’(Lovell 2005) présente le domaine de la
santé mentale comme un continuum allant de la bean& (caractérisée par un bien-étre et
une aptitude a mobiliser ses ressources pour gésardles sociaux et les difficultés de la vie)
a la pathologie mentale ; et « entre les deux,snmiils proches des pathologies se
trouveraient des formes de détresse psychologiquevell A., op cit p 14).

¥Diagnostic Interview Schedule (DIS), Composite finggional diagnostic interview (cidi), Composite
international diagnostic interview-short form (CHSF),, Schedule for clinical Assessment of Neuropmtric
disorders (SCAN)

“0Kovess V.(1996)Epidémiologie et santé mentaRaris, Flammarion, p5.

“Lovell A (2005), Etude sur la surveillance danshamp de la santé mentale, Institut de veille aagi72p.
document

téléchargeable :http://www.invs.sante.fr/publicatit?005/sante_mentale_110105/etude_santementale.pdf
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L’autre conceptualisation plus complexe, inspiréelp plan de santé mentale canadfeest
bi-axiale, voire tri-axiale : un axe oppose la rd@amentale grave a I'absence de symptéome
de maladie mentale ; un autre axe, perpendicuiir@remier opposerait la santé mentale
optimale (le bien étre est la caractérisé par wilibtg entre les demandes et contributions
respectives de la personne, du groupe et de lemvément) a la mauvaise santé , laquelle
serait la détresse psychologique (présence de éymegtanxieux ou dépressifs, peu intenses
ou passagers et pouvant étre réactionnels a dedi@its éprouvantes). Entre ces deux axes
passerait un axe qui opposerait la notion de fonngment a celle de handicap.

Ainsi la premiére conceptualisation différenciedétresse psychologique de la pathologie
mentale, essentiellement par une notion de temfoetl de durabilité, alors que la seconde
en fait un probleme par nature différent de la plaitie.

Quoi gu’il en soit, les deux cas de figure rappmtthinévitablement la maladie mentale du
handicap psychique. En effet la premiere concejgttadn fait appel a I'importance du
retentissement sur la vie quotidienne pour difféiemle bien portant du malade sur l'unique
axe auquel il est recouru pour penser la questitors que l'autre conceptualisation place
I'axe opposant les notions de fonctionnement etitap (notions cifiennes s'’il en est !) dans
une position intermédiaire entre I'axe de santéage de maladie. (Ces conceptualisations
accordent, en harmonie avec I'évolution conceptuall sein de la section épidémiologique
de 'OMS, une place importante au retentissemetriakde la maladie.

La proximité avec les concepts du handicap diffymrda CIF n’est guére étonnante lorsque
'on sait que I'’équipe qui a pris en main le praeesde révision du handicap au sein de
'OMS avait préalablement ceuvré sur les questiogpidémiologie psychiatrique (cf les
auteurg? cités par A. Lovell & propos de I'épidémiologig/gsiatrique & I'OMS .

Ainsi, quelle que soit la porte d’entrée retenugllecdu secteur du handicap ou celle du
secteur de I'épidémiologie psychiatrique, et quejlee soit, une fois ces portes d’entrée
franchies, le mode de cheminement choisi, celui wmhilitantisme, ou celui de
'opérationnalisation des pratiques, celui de I'@gti®nnalisation des outils de dépistage ou de
dénombrement ou bien celui de la réflexion concaafgul’étanchéité entre les notions de
maladie et de handicap est loin d’étre totale. Nenlement il est possible d’étre malade et
handicapé, mais encore la détermination du st&uhalade fait-elle référence a un élément
central de la détermination du statut de persorare&ibapée, a savoir le retentissement
fonctionnel. Dés lors, le recours au diagnosticratfinir le statut de personne handicapée,
pourrait s’avérer étre moins une erreur concemugliune attitude tautologique.

Reste que cette tautologie ne s’applique pas tdatemaladies mentales. Si, dans certains
cas, le retentissement fonctionnel est un élémssergiel de la détermination de la maladie
(c’est en particulier le cas pour la dépressidnjgil’est pas dans d’autres cas ou la variété
des symptomes est plus grande et leur gravité nliées une diminution de capacités ou de
performances (cas par exemple des symptomes ditifpdels que les hallucinations, ou
délires pour la schizophrénie).

“2 La santé mentale I'affaire de tous, Rapport dwgeode travail présidé par V. Kovess-Masfety.
43 Ustun B., Chatterji S., Rehm J.
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C) La multiplication des travaux et son retentissem ent

La proximité conceptuelle des notions de maladidedtandicap est apparue dans un contexte
de préoccupation croissante de la société francaisel’ampleur prise par les troubles
mentaux.

1) L’'importance des troubles mentaux en population générale

Malgré des méthodes différentes, expliquant au s@artiellement des résultats parfois
divergents en matiere d’estimation de prévaleree ehquétes épidémiologiques témoignent
toutes d’'une prévalence élevée des troubles meneaysarticulier de la dépression.

Si les premiéres enquétes en population générplraipsent dans les années quatre-vingt (cf
supra), c’est surtout dans les années 2000 quikedeomene s’est accéléré et amplifié, avec
des échantillons plus grands, et des objectifs plobitieux de représentativité de la
population nationale, au moins pour I'dge adulepuds la fin de I'adolescence jusqu’au
grand age. L’étude de la prévalence des troublestaure concerne particulierement la
dépression. Quatre enquétes concernant la populgdioérale ont vu leur résultats en matiere
de dépression largement médiatisés : I'enquéte SKIA®nquéte décennale Saféle
Baromeétre sanfé et 'enquéte Anadep ( ?7%)La médiatisation et le retentissement ont été
au moins aussi importants pour les travaux consa&réne population, jouissant dans la
population générale d’une sorte de présomption alend santé : celle des étudidfts
L'intérét porté par les médias a ces enquétes waiocu I'opinion publiqgue de l'importance
guantitative du phénoméne de la dépression danSrdace contemporaine, conviction
confortée par la médiatisation tout aussi marquée lal consommation élevée des
psychotropes par les francais, et par la multipbca des témoignages personnels, des
ouvrages scientifigues ou de vulgarisation sur sagets. Les auteurs des enquétes sur la
dépression se sont attachés a souligner que leisatésobtenus ne pouvaient étre considérées
comme des indications certaines de la prévalenda deladie « dépression ». La diffusion
de ces résultats s’est inévitablement accompagaéderaindres précautions ; néanmoins sans
gue nous ayons procédé a une analyse scientifigsi@rdicles de presse et des émissions de
télévision, il napparait pas hasardeux de dire [psenotions de mal-étre, de souffrance
psychique, voire de détresse psychologique sepsogtessivement diffusées. Ainsi la notion
de continuum gagnait la connaissance populairé,aotant qu’elle suscitait des débats dans
la communauté scientifique, et celle de retentigsgnionctionnel était progressivement
percue comme différenciant efficacement le maladeah-malade, la personne en détresse
psychologique ou en souffrance psychique de ceilegl'est pas.

“ Enquéte Santé mentale en Population Générale gandjuternationale multicentrique menée pour kEnEe
entre 1999 et 2003, la méthodologie et les pulitinat sont téléchargeables a partir du site du eentr
collaborateur de I'OMS pour la recherche et Ila nfaion en santé mentale:
http://www.ccomssantementalelillefrance.org/recheszet-publications

5 Enquéte de 2002-2003 menée par 'INSEE et dorddesiées en la matiére ont été notamment explqiies
linstitut de veille sanitaire : Cohidon C. et Séint G. (2007) Santé mentale et activité profesgtlerdans
I'enquéte décennate santé de 2003 de 'INSEE, Rappés, 75 p.

“°Beck F., Guilbert P., Gautier A. (2007). Baroméaaté de I'INPES, INPES, 593p.

" Chan Chee C et al (2009) dépression en Franc&nquéte Anadep 2005, INPES, 203p.

8 Enquéte de la LMDE de 2007 sur la santé mental@tigliants.
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2) La convergence avec une préoccupation sociale
croissante sur les effets de I'organisation de notr e société
sur notre confort psychique

Les années 2000 ont aussi été celles de 'émergknizenotion de souffrance au travail et de
harcelement moral. La rapidité avec laquelle cetidon est passée du statut de notion
proposée par a un meédecin-psychiatre et psychaeadyta reconnaissance légale est sans
égal. Il s'est en effet passé moins de trois atre éa publication du livre de M.F. Hirigoy&h

et 'adoption d’une loi intégrant cette notion démsode du travail puis dans le code pénal.

Si la question du stress auquel peuvent étre ezplesésalariés n'était pas nouvelle, elle
s’était plus souvent concentrée sur les conditgarerales du fonctionnement des entreprises
ou les risques courus par quelques catégoriesldeésaindividuellement exposés pour des
raisons diverses (engagement syndical, origineigbn conviction religieuse etc.). La
rapidité avec laquelle cette notion de harcélememial est reprise par la puissance publique
peut étre considérée comme révélatrice d’une jadsztion croissante de la société, d’'une
harmonisation avec la Iégislation européenne qcorae une place croissante a la notion de
discrimination. Elle n’en est pas moins le témogmae la place accordée par la société aux
conditions de travail sur I'équilibre psychique gessonnes et plus largement a la souffrance
psychique.

Les combats pour la reconnaissance de certainglssiicle salariés comme accidents du
travail qui ont eu lieu dans les années 2000, ggecombats aient été gagnés ou perdus, en
sont un autre témoignage.

Nous n’examinerons pas ici les travaux épidémigjogs sur les conditions de travail, la
souffrance au travail et les suicides qui nousgélent de notre propos, mais la multiplication
des travaux sur ce theme témoigne également deélacqupation générale concernant
I'influence des conditions de fonctionnement deraaociété sur le passage de I'apparente
santé mentale, a la souffrance psychique puisngaladie mentale et aux risques suicidaires.
En témoignent également les travaux souhaitésesurdubles mentaux des enfants, qui font
une large part aux conditions et évenements del@iees enfants (enquéte prévue par la
MGEN en 2007 sur la santé mentale des enfants rieseeollective de 'INSERM sur les
troubles des conduites des enfants), méme si, n@amte de s’engager dans une voie de
déterminisme et de stigmatisation, ces travawétiminterrompus ou mis de coté.

lIl) Nos interlocuteurs a I'image de I'hésitationg  énérale

L'’émergence de la notion de handicap psychiqueyal@été des ses acceptions, comme
'accord sur le principe méme de son usage ontpétéeptibles tout au long de notre

démarche de terrain. La quasi-totalité de nosloteteurs se sont situés conformément aux
prises de positions relatées dans la littérature.

“‘Le harcélement moral, la violence perverse au alini ; La découverte et Syros, 1998, 216 p
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A) Médecins et autres soignants partagés sur lI'inté  rét du
terme « handicap »

Le corps médical s’est montré pour le moins cirpexs Il adhére plus ou moins a la notion
de handicap psychique en fonction de son écolecdsée, de ses convictions en matiere de
traitement mais aussi de sa connaissance de legatisation actuelle du handicap.

Ainsi le président de l'association des Croix-Marigue nous avons rencontré apprecie la
résurgence de cette notion, portée de longue daitkep Croix-Marine, mais ne consacre que
peu de temps a la développer, tant elle lui sendbidente. A contrarig un praticien
hospitalier de Sainte-Anne, récemment impliquéesdbn réhabilitation psycho-sociale,
développera longuement I'intérét, mais aussi lacdité de s’emparer de cette notion pour un
psychiatre, formé au diagnostic.llam’a fallu un long travail, des heures de cout&n
dipldme universitaire spécialisé sur le handicaggbsque...pour comprendre que ce concept
n'est pas négatif, n'est pas figé. Sans ce DU,rdaicontinué a voir le Handicap comme
fixé, figé » Si I'analyse de la question des troubles mentgaves en ces termes peut lui
sembler extrémement utile, son usage ne lui pastsimple : dous les psychiatres et
personnels des services de psychiatrie, ne pewpasger des heures a suivre le Dipléme
universitaire». Un cadre de santé de ce méme établissementatenoptte information. Au
départ cela a choqué les soignants. Cela avaitaommotation péjorative, de ‘manque a’ . lls
refusaient de classer leurs malades parmi ceux @eisgl manque quelque chose. Pour eux
les malades n'avaient pas de défieit.

D’autres psychiatres rencontrés, n'acceptent lengéegue parce qu’il est non seulement
politiquement correct, mais aussi parce qu'’il @shacessaire instrument de dialogue avec les
familles avec lesquelles il apparait désormais atable de coopérer. Le rdle accordé a ce
terme ne limite pas pour autant l'intérét du diagiito «On ne peut pas dire que le terme de
handicap psychique fasse réellement partie du wiese de la psychiatrie. Il est d’ailleurs

a manier avec précaution. Nous privilégions le diagfic, car il est utile pour faire accepter
la maladie et son traitement par le malade et smilla, par rapport a la situation
handicapante. ». « La notion de handicap psych&giesurtout avancée par lTUNAFAM. Elle
est acceptée par les psychiatres, mais ils n’emh gas véritablement demandeurs ».

Un peu moins réservé, un autre psychiatre clairermegagé dans la réhabilitation psycho-
sociale, apprécie plus spontanément cette notioluiqoarait bien correspondre a la réalité de
la vie des personnes :I'évaluation des personnes doit comprendre deuxedsions : la
dimension médicale [...], mais aussi la dimensiortigtee [...] comment elles fonctionnent
Aussi, dans la suite de I'entretien, aucun rec@ula notion de diagnostic ne sera fait pour
nous deécrire les caractéristiques de la populasictueillie dans ce service d’'un hopital
psychiatriqgue de province et les démarches ensepipour favoriser la participation sociale
des patients par les différents éléments congdtitule ce service: consultation,
hospitalisation, hopital de jour, structures de jdestinées a favoriser la réinsertion sociale et
professionnelle ou a développer les habiletés alrgociales). En revanche, I'utilité de cette
notion de handicap psychique semble moindre loilsgagit d’évoquer la relation avec les
patients, «.e handicap psychique, c’est l'atteinte, plus |éadé de penser I'atteinte. C’est
autre chose que du déni, les personnes ne posspdsntoutil pour imaginer ce qui leur
manque. C’est la grande différence avec les autness de handicap. Des lors, si le terme
handicap avec sa connotation actuelle de possditgensation qui 'accompagne est utile
pour penser les situations, il n'est pas forcéreéfitace pour dialoguer avec le patient.
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Aussi, en dépit d’'un paradoxe qui n'est qu’apparkenhotion de handicap, méme dans les cas
de figure ou elle semble acceptable pour le patieat remet pas en cause l'utilité de
'annonce et du débat autour du diagnostic. Pouices praticiens, le diagnostic, devenu
moins effrayant depuis que la compréhension dugssis morbide progresse et que des
traitements, fussent-ils - seulement palliatifseuyent étre proposés au patient, devient un
outil de négociation du traitement (négociation gst une composante importante de la
relation comme I'a bien montré L. Velpfy. L'obligation récemment renforcée (loi du 4 mars
2002) d'informer les patient¥" se traduit simultanément par une annonce du ditignet
d'importants efforts de pédagogie. Bien menée,ecpéidagogie peut se traduire par une
appropriation de ses propres difficultés par legpat et partant, fournir une base utile pour
l'acquisition d’habiletés psycho-sociales ou l'eggment dans les mécanismes de
compensation.

Les quelques praticiens que nous avons rencontréaneaient étre considérés comme
représentatifs de la diversité des psychiatres itadigps. Généralement engagés dans la
réhabilitation psycho-sociale, ils sont particidient sensibles a la question de la vie sociale
de leurs patients et donc réceptifs a la notiorhaedicap. D’autres n’auraient accepté la
notion que par opportunité& Au départ cela [le terme handicap psychique] aqtré les
soignants. Cela avait une connotation péjorative «dmanque a ». lls refusaient de classer
leurs malades parmi ceux auxquels il manque quettose. Pour eux les malades n’avaient
pas de déficit. Aujourd’hui c’est dépassé, maisquaiment pour une raison pragmatique :
'accés a I'AAH. lls estiment que les malades patvecourir aux mémes droits que les
autres handicapés. Mais dans I'ensemble, il n'yaa g’enthousiasme. On n’adopte le terme
gu’'a condition que cela rapporte quelque chose.b@lement les soignants ont la méme
représentation négative, déficitaire, que le pulliors que pour eux les schizophrénes n’ont
pas de déficit» (Cadre de santé, responsable d’un conseil ticahnté mentale a Paris).

Au total, médecins, infirmiers, cadres de sant@t spparus diversement convaincus de
I'utilité du concept de handicap psychique malgaépktitesse de notre échantillon et sa
relative homogénéité. Nous verrons plus loin, gedaible investissement sur la notion de
handicap psychique va de pair avec une faible desaace du milieu médico-social, de ses
rouages, ses contraintes, mais aussi ses oppegunit

B) Associations et personnes présentant des trouble S
psychiques préoccupés par les usages des concepts

Les associations d’'usagers et de familles que avoss rencontrées se sont montrées moins
réservees sur I'opportunité de recourir a cetteonoDu c6té des deux associations d’'usagers
rivales (c’est un euphémisme), la conviction estmi@me : faire usage de ce terme, c’est
mettre en évidence la spécificité des besoins tte pepulation et partant, la diversité des
soutiens envisageables, mais aussi, voire sursautir d’'un illégitime rapport de pouvoir
avec le monde médical.

L'un des co-fondateurs d’Advocacy nous exprimeras trclairement cette position :
« Advocacy a milité en faveur de ce concept [dalltap psychique]. Son intérét est de sortir

0 Velpry L (2005). Vivre avec une maladie mentalmodes de vie et itinéraires de prise en charge dans
secteur psychiatrique parisien, Paris, Cesameshaet ronéoté, 193 p.
*1 Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux drdés malades et & la qualité du systéme de santé.
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la personne de la dépendance du psychiatre, deararitévidence que le psychiatre n'est pas
le seul interlocuteur valable et utile pour le ndde».

De méme, la présidente de la Fnapsy est fermetoentincue de I'importance de la notion
de handicap« Ce concept correspond a la réalité de ce quesnguons...Reconnaitre la
réalité du handicap est essentiel. Nous somme<£tles humains a la fois porteurs d’'une
maladie et porteurs d’'un handicap....lbe concept de handicap psychique apparait comme
devant étre clairement détaché du diagnostite grobléme psychique, quel qu’en soit la
nature, empéche de vivre normalement...ll serait reéfrale réserver ce terme aux
schizophrénes ; certaines personnes avec des TQ@C @os handicapées que certains
schizophrénes, méme si leur schizophrénie n’est fmglement sous controle des
médicaments. Si vous mettez plus de six heuregsapvéparer le matin, tellement vous étes
obsessionnel, cela peut étre plus handicapant gmaios délires. Nos besoins sont
similaires : absence de stress, aide a I'hygiéneidebesoin de temps pour faire les choses,
d’étre accompagné. »

Par conviction ou par stratégie, la position desilfas est proche de celle de la Fnapsy. Pour
un de nos interlocuteurs, représentant de I'Unaflddmergence de la notion de handicap
psychique était une nécessité pour faire recormnbis besoins de la population souffrant de
troubles mentaux graves Awtrefois, nous étions sans cesse ballotés duasenigu social.
Chacun se renvoyant la balle, nous n’obteniongn@ncement pour nos projets, ni accueil
dans les diverses instances ou sont représentésshagers ; nos besoins ne pouvaient donc
étre convenablement pris en compte. »(Responsataéabh, région Nord)

Utile pour obtenir des financements et des moyknsotion de handicap psychique peut
I'étre aussi pour convaincre les personnes conesrgeéleur entourage de la nécessité d'un
accompagnement durable O« peut dire que leur situation comporte deux faces

- un progres possible,
- une fragilité durable.

Ces deux composantes sont toujours présentes t esquoi, méme s'il est essentiel que
les personnes reprennent confiance en elles, lengede handicap est appropri¢
(Responsable Unafam, Paris). Si la notion de hapdisychique est fermement revendiquée,
une délimitation étroite fait I'objet de toute kantion des adhérents :llkdaut distinguer
nettement déficience intellectuelle et maladie alentCe ne sont pas du tout les mémes cas
de figure et les mémes espoirs de progres ». (Reapte Unafam, Paris).a position tenue
dans le livre blanc est ainsi toujours d’actualité.

Assez logiquement, ces militants associatifs, neepb pas le méme discours que les
personnes avec lesquelles nous avons eu I'occdsialiscuter au cours de nos déplacements
dans les GEM. Celles-ci sont beaucoup plus parsagém qu’elles soient dans le déni — leur
présence dans les GEM en atteste -, mais parcdegutzaignent la stigmatisation, parce
gu'elles ont, comme beaucoup de médecins rencontud® image encore trés
« défectologique » et figée du handicap. Il arragalement qu’elles craignent les effets
pervers de cette reconnaissance. Dans un mémeatiecpurs d'une méme discussion nous
avons pu ainsi entendre s’exprimer les trois poil@s/ue : 4Moi, je trouve cela bien, c’est
bien cela ... ¢ca décrit bien quelqu’'un de fragilej ga supporte pas les taches répétitives »
(homme, quarante ans) , « Je ne sais pas, maisjeare veux pas étre considérée comme
psychiqguement invalide, je ne me sens pas handicpg¢chique quand je viens au GEM »
(jeune femme) « C’est ambivalent, d'un c6té c’'em lcela offre la sécurité, , de l'autre, est-
ce que cela ne nous met pas dans un exces de tconfor
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Cette derniere position sera adoptée sous des $oraigines par d’'autres personnes ayant des
troubles psychiques. Nous en donnons un derniengbee«Le terme handicap psychique est
alafois:

- un probleme car il est synonyme de difficulténdite a se positionner dans un statut
de personne handicapée et

une aide : par exemple pour obtenir '’AAb.»animateur d’'un autre GEM se présentant
comme un usager de la psychiatrie).

C) La perplexité du monde du « logement trés socia | »

On retrouve cette diversité d’approche, mais setibblene réticence plus générale encore,
dans les maisons-relais que nous avons Visitées :

Ainsi, dans une maison qui accueille des persopnesentant des troubles psychiques mais
pas exclusivement, le refus du terme handicap pgyelest net et concerne tout le monde :
« Le vrai handicap, je I'ai connu pendant 30 an®tfa interlocutrice a été éducatrice
spécialisée dans un foyer pour déficients intallelst durant de longues années).lci, le public
doit étre tiré vers le haut; il faut reconnaitrards sont capables et non les considérer
comme handicapés. Leur reconnaitre leurs compésemséme si celles-ci ont besoin d’étre
soutenues .... Je n'ai a aucun moment le sentimelgsdencadrer, je les aide a développer
des moyens de substitution. Les considérer commeidagés serait empécher d’avoir des
rapports d’équité, aménerait a faire plus de choadseur place(responsable d’'une maison-
relais de I'est de la France).

Une autre conception un peu ancienne de la notohamdicap peut étre a I'ceuvre. Ce n’est
plus la dimension individuelle et défectologiquetdundicap qui est refusée mais I'incapacité
de la société a s’amender. En quelque sorte, leleimension de I'accessibilité de la société
qgui ne parait pas crédible et conduit a refusardtion de handicap psychique. Révélatrice
d’'un positionnement dans l'action sociale aupres gersonnes exclues est la position d’'un
responsable d’'une autre maison-relais de provircBour nous, le handicap psychique est
une notion inutile, comme l'est celle de handicapia. Il y a des personnes qui n'arrivent
pas a fonctionner dans un systeme qui est fondameemtnt excluant. Ce ne sont pas les
personnes qui posent probleme, mais le systémes Blmames partisans d’'une conception
humaniste. C’est un devoir de la société de trouwss place pour tout le monde. Il faut
adapter, étayer, ne jamais laisser tomber. Il natfpas se faire dillusion. Il y a des
« incurables » qui ne pourront remonter, la socidtét les prendre en charge. Pour notre
population, nous parlons de souffrance, de compuoetgs atypiques, de difficultés
relationnelles.... Par ailleurs, les demandes MDPlides effets pervers. »

Plus moderne et explicative, mais pas fondamentalerdifférente, est la position d’'une
responsable de la Fondation Abbé Pierre rencoatféaris. « La distinction entre handicap
psychique et inadaptation n’est pas si claire. pessonnes exclues (autrefois considérées
comme inadaptées ou en situation de handicap 9ommalt toutes atteintes psychiquement ;
gu’elles l'aient été initialement, qu’elles aientéécassées par les années d’errance ou
gu’elles l'aient été par les conséquences de lalad des autres substances toxiques. Cette
proximité a toujours existé, mais apres une phasdifférenciation (autrefois on « sauvait »
une personne lorsqu’on considérait qu'elle devaisser a la COTOREP, et qu’on obtenait
pour elle une AAH) les deux secteurs se rapprocharmuveau. [Néanmoins, ils le font] de
facon confuse : l'analyse globale du handicap rajgbre la notion de handicap de celle
d’exclusion (autrefois on disait inadaptation), &st méme temps les publics et les moyens
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restent assez différenciés. Sinon il faudrait ytragbut le monde : ce sont tous les usagers
des CHRS qui pourraient Iégitimement faire une detaaa la MDPH, donc, on ne la fait
pour personne, ou presque. »

Au total, la diversité des positions rencontréeslsuerrain est représentative de I’hésitation
de la littérature. Les troubles psychiques appseaiscomme un continuum, rendant toute
désignation de seuil arbitraire, non seulementeequi concerne leur gravité mais également
en ce qui concerne leur nature ou leur origine. &l&urs, cette derniére est loin d'étre

toujours clairement déterminée. La logique vouddaihc que I'ensemble de la population

dont les troubles mentaux entravent l'intégratimtiale puisse étre considérée comme
relevant de la notion de handicap psychique. Ettpot) chacun hésite a faire entrer dans ce
champ I'ensemble des personnes, notamment celleisle® troubles semblent avoir pour

origine des difficultés sociales ou I'abus de sabse.

La notion de handicap psychique apparait finalepemgsi bien sur le terrain qu’au travers
des études épidémiologiques, comme étant un mélaageué de conception « cifienne » ou
la question de I'environnement est présentée cormenéale et de définition administrative
de groupes-cibles de prestations sociales ou sonsiderées comme handicapées les
personnes éligibles aux prestations qui leur sestimées sur la base d’'instruments varies,
parfois anciens, et faisant encore une part asdezdux limitations d’activités.

Logiqguement, I'adoption de la terminologie de haagi psychique devrait conduire non

seulement a l'acceptation de I'allocation emblématidu handicap ('’AAH) mais aussi a des

positionnements en conformité avec la nouvelle eption du handicap, en tant que résultat
d’'une interaction entre les caracteéristiques deeldonne et celles de I'environnement. Ceux
de nos interlocuteurs qui se sont situés dans optigue retenue par la loi de 2005 devraient
donc agir en vue d’'une plus grande accessibilitdegplus de compensation de la part de la
société. La traduction logique de cette attituderaie tendre a favoriser I'expression de la

participation sociale dans chacun des métiers coése
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Chapitre 2

La participation sociale : un concept a géometrie v ariable

Le chapitre précédent a été consacré a I'émergiincencept de handicap psychique et a son
appropriation par les acteurs de terrain. Il a pee mettre a jour quelques uns des multiples
éléments qui ont conduit a son adoption au début2deme siecle; éléments qui

appartenaient parfois a la sphere du débat sdgrmdif parfois aussi a celle des combats

idéologiques, parfois encore a celle des attitpdagmatiques.

Avant d’envisager si la participation sociale desspnnes présentant un handicap psychique
a été modifiée au cours de ces dernieres annéemug est apparu important de nous
interroger également sur le contenu de cette netiGour sa nouveaute.

A) Un contenu flou, un usage peut-étre risqué

1) La précision du contenu : une classification a | a peine

Formellement, la participation sociale, ou du ma@agestriction, est un élément du handicap
tel qu’il est concu dans la CIF. Ceci suffit-il @us expliquer ce gu’'est la participation
sociale ? Pour cela, peut-étre serait-il utile oqums sachions ce qu’est exactement le
handicap, ou il commence et ou il s'arréte. Prugletd classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé que awass évoquée au cours du premier
chapitre ne définit pas completement le handicdlp. &xplique, comment ce phénomeéne est
congu, quelles sont ses différentes composantgseladegré celles-ci peuvent étre altérées,
comment elles sont susceptibles d’interagir.... Bramehe, elle ne détermine pas le degré
d’'implication et la combinaison de chacune degdaliigns de composantes qui permettent de
déterminer si une situation se situe du c6té datfonnement ou du c6té du handicap.

On peut donc Iégitimement se poser la questiomadeilssi une personne présentant une ou
plusieurs déficiences et limitations d'activités,aimm évoluant dans un environnement
accessible et bénéficiant de compensations impgeddni permettant de ne pas connaitre, ou
fort peu, de restrictions de participation sociagd¢ve - ou non - de la notion de handicap. Si
la classification incline a penser qu’'une restoictide participation est constituée dans les
situations de handicap, elle n’éclaircit pas lasgioa@ inverse : I'absence de restriction de
participation suffit-elle a sortir la personne camp du handicap ? On serait tentée de penser
gue cela dépend quelque peu du degré d'atteintéesuautres dimensions : une personne
présentant des difficultés mineures et pas deigtsir de participation sociale ne serait pas
considérée comme relevant du handicap, alors qujaarsonne présentant des difficultés
importantes pourrait étre considérée comme reledanhandicap, méme en I'absence de
restriction de participation sociale.

bY

Si nous en revenons a des partages intuitifs, Mmiise nuancés et rapportés aux
environnements dans lesquels évoluent ces persoamies celles qui relevent de situations
de handicap et celles qui n’en relévent pas, @estaison du caractére multiaxial de cette
classification. Dissociant les composantes d’'unnph&ne pour mieux en analyser le
processus, elle n'a pas vocation a proposer déls pewr chacun des éléments constitutifs du
phénomene et a recombiner ces éléments sur laésdrasluels. En classant d’'un point de vue
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théorique I'ensemble des éléments constitutifs sageables, elle n'a pas vocation a classer
les individus. Ayant opté pour ne pas détermineseleil de la participation sociale, la CIF a
€galement renoncé a établir son contenu précis.

Par ailleurs, les contours de la notion de paiditgm sociale se sont avérés tellement délicats
a délimiter de fagon consensuelle, que 'OMS aveéeéke contenter de constituer une liste
unique d’items qui peuvent aussi bien étre consgléomme relevant de la dimension des
« activités » que de celle de la « participatiociade ». Si une scission est suggérée selon une
ligne de partage qui différencierait les deux nwipar le recours a la notion de « capacité »
pour les activités, et a celle d’ « implication eup la participation, il ne s’agit la que d’'une
suggestion qui ne s’impose pas et n'est pas planersatisfaisante dans la mesure ou la
définition d’une notion par son lien avec d’autpesut s’avérer soit tautologique, soit trop
flou.

Si les activités relévent de la capacité, pourquwipas appeler cette dimension, celle des
capacités et ne pas délimiter strictement le nombiiiems sur lesquels cette notion
s’applique, quitte a reconnaitre que les situatfmmoshes des frontieres sont parfois définies
de fagon arbitraire ? Si les activités ne sont diiérenciées par cette seule caractéristique
d’examen sous le seul angle des capacités, al@stepe qui fait la spécificité des activités et
celle de la participation sociale ? D’autres lignds partage sont proposées dans la
classification, permettant ou non des recouvrememii® les deux notions, recouvrements qui
peuvent aller jusqu’a ce que les éléments de paation soient définis par le fait qu’ils
recouvrent une multiplicité d’actes alors que lesvdés concerneraient des actes uniques.
Nous ne sommes pas tres loin, dans ce cas detiactian entre « activités de base » et
« activités complexes ».

En dépit du soutien largement accordé a la CIRjesolargement imputable a son insistance
sur la contribution de I'environnement, et donc ldesociété, aux difficultés que doivent
affronter les individus, cette incapacité de lassification a distinguer les notions de
participation et d’activités ne satisfait pas ttessacteurs impliqués dans I'analyse du concept
de Handicap.

Ainsi par exemple, E.Badl&y I'une des plus anciennes contributrices a I'étation de la
CIH, puis de la CIF a-t-elle fait, en 2008, despmsitions destinées a améliorer cette
situation. Elle ouvre dans son article une voierg@elatement de cette liste unique en trois
catégories que seraient les actes, taches et atiphs sociales. Ces trois catégories s'averent
finalement assez proches de notions anciennegjyaugans son travail d’explicitation de ces
catégories elle rapproche la notion d’actes deecdlactivités de base ou de limitations
fonctionnelles, la notion de taches de celle dvétés complexes et la notion d’implication
sociale de celle de rble social. Les explicatiohsexemples donnés pour cette derniere
dimension mettent en avant la responsabilité devitennement, en particulier en termes
d’'attentes vis-a-vis de la position que doit prentindividu dans le corps social. Cette
dimension est présentée comme la plus interacegetmbis catégories que propose l'auteur,
dans la mesure ou l'interaction est partie intégrale la notion alors qu’elle n’occupe gu’une
part facultative et en quelque sorte extérieura adtion d’acte ou de tache. Par ailleurs, le
contexte qui influe sur le réle social est a lafeocial et culturel, ce qui n’est pas forcément
le cas de celui qui définit les actes et tachescedi article ne remet pas en cause la
classification et la notion de participation soejal peut étre considéré comme mettant en
évidence limprécision de cette derniere notion I'etsuffisance de la description de

2 Badley E. (2008). Enhancing the conceptual cladtythe activity and participation components oé th
international classification of functioning, disktlyi and Health. Social science and mediciBecial Science &
Medicine Volume 66, Issue 11, June, 2335-2345.
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I'environnement en termes de facilitateurs et aldeta Pour E. Badley, I'environnement n’est
gue facilitateur ou obstacle lorsqu’il s’agit dedes alors qu’il est cadre généralsgene-
setter») dans lequel s’insére une personne et joue doréle plus complexe lorsqu’il s’agit
du role social. En soulignant cette différencereinsistant sur le coté interactif du réle social,
'auteur remetde factoen cause I'unicité de la dimension des activitédeela participation
sociale. Si elle ne se prononce pas clairementesuplacement ou la partition entre les trois
catégories qu’elle propose pourrait étre effectafée de distinguer activités et participation,
et si elle reconnait que I'essentiel des exemplesesquels elle s’appuie releve du domaine
des difficultés ayant une base physique, elle pegme pas moins une voie pour se diriger
vers la partition de ces deux dimensions.

Cette remise en cause de la notion de participatioiale, n’est pas trés étonnante puisqu’elle
provient d’'une personnalité ayant apporté une dmutton essentielle a la CIH. Or celle-ci
isolait une dimension du désavantage social bieis proche de la notion dimplication
sociale telle qu’elle est ici définie que de celke participation telle qu’elle n’est pas définie
(pourrait-on dire sans caricaturer énormément) taasF.

Néanmoins l'imprécision de la notion de participatsociale contenue dans la CIF, est loin
d’étre le seul reproche qui a été fait a cetteomoti

2) Un concept qui n’est pas sans risque

La filiation claire, introduite des I'article 2 da loi pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes kapdes de 2005 entre celle-ci et la
classification internationale du fonctionnement, Fdindicap et de la santé a inévitablement
positionné cette loi comme visant une modificateanprofondeur du soutien que la société
peut apporter aux personnes dont nul ne sait plekes sont handicapées ou en situation de
handicap ; du moins est-ce 'objectif affiché. Emalsi les acteurs politiques ou sociaux y ont
véritablement cru ou si ce positionnement étagdarent un effet d’affichage, destiné a situer
la France dans le concert des nations « moderassune autre question.

Cette conception nouvelle, situant «la personneceaur du dispositif », reconnait la
légitimité des analyses portées par les assocgatierpersonnes handicapées, notamment les
mouvements internationaux d’origine anglo-saxdhnei ont influencé I'adoption de la CIF

et I'évolution des textes onusiens dans le sensedfplus grande attention portée a la place
des personnes handicapées dans la soti&lée a pour but de substituer une adaptation des
prestations et soutiens aux particularités et Ipssaidividuels aux anciennes prestations
définies pour des groupes d’individus définies |eams « incapacités ». Cette substitution
trouve sa légitimité dans une analyse pointané$paonsabilité de la société dans le processus
de handicap, qui n'est pas la seule résultanteiohé®s individuelles, d’ou le recours a la
notion de phénoméne bio-psycho-social, les deurigres caractéristiques étant celles de
l'individu, la troisieme celle de la sociéte.

Présent dans la loi de 2005, ce type d’analysed@assi dans la loi de 2002, rénovant I'action
socialé® et médico-sociale. Celle-ci annonce pour la persoraccueillie dans un
établissement ou service sa « participation direatavec I'aide de son représentant légal a la
conception et a la mise en ceuvre du projet d’atetiefaccompagnement qui le concerne ».
Ce faisant, elle insiste beaucoup sur la reconaiatesde I'« usager » et sur l'individualisation

*3 tels que leMovement for Independant Living Disabled Peoplegérnational ou le Forum Européen des
Personnes handicapées

** Depuis les régles pour légalisation des chancd98® jusqu’a la convention « droits et dignité gersonnes
handicapées » adoptée en 2006 et entrée en vilgugur

% Loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action iste et médico-sociale.
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des prestations et la possibilité de choix destatieas auquel a acces une personne qui
recourt a un établissement ou service destiné arsopnes handicapés.

Néanmoins, ces nouvelles conceptions ne constijpes)taux yeux de tous, une avancée si
nette qu’il y parait au premier abord. Certain®arg ont pu souligner que cette avancée n’est
réelle que si elle existe ailleurs que sur le papietamment si le nombre et la variété des
prestations offertes est suffisante pour que l&quere ait réellement le chofx D'autres
auteurs ont insisté sur les risques liés au faittrdasformer l'usager en une sorte de
consommateur sans qu’il en ait les attributs alm les outils habituellement a la disposition
de celui-ci pour se défendre, ni la position desoonmateur « libre et éclairé », tel que le
définissent les économist¥s Ces risques se traduisent paradoxalement parsitumation
juridigue moins assurée de l'usager, qui des lai st amené a signer un contrat, et que les
relations entre la structure d’accueil et lui sdevenues duales, peut avoir beaucoup plus de
difficultés a contester ses conditions d’accueiil equaurait pu le faire par le passe.

Si cette auteure, C. Le Bihan, s’intéresse auxuesquridiques que comporte I'extension de
la notion d’'usager et de participant, S. Ebersddtache plus aux risques sociaux de
I'extension de la notion de participation sociddans différents articlé® cet auteur souligne
le caractere normatif de cette notion. La partibgrasociale d’'un individu a la société, si elle
a des avantages que l'auteur ne nie pas, suppaséimgividu ressente un réel sentiment
d’appartenance a la société pour chercher a s'ligogr activement. Elle suppose aussi qu'il
en ait les moyens et s’avere finalement beaucaup gtigeante vis-a-vis des personnes.

Elle instaure une sorte de relation duale entstaété et la personne la ou existait autrefois
une relation de groupe. En abandonnatduée ambition collective d’intégration a priori de
'autre pour privilégier des modes d’acceptationpasteriori, fondés sur les négociations
interindividuelles qui s’instaurent, sur I'aptitude démontrer sa volonté d’'implication et de
participation a la vie en société ... [le modéle papatif de société] demande a la personne
présentant une déficience de légitimer par elle-méet a titre individuel, sa raison
d'étre®® ». Ce faisant {e modéle participatif rend conditionnelle toutéfemtion & bénéficier
des droits sociaux. Il subordonne le respect destglet la concrétisation de I'égalité des
chances, a laquelle peut prétendre tout individu, degré d’'implication de la personne
handicapé&®. Dés lors, la solidarité risque de ne plus sdircau singulier, identique
pour chacun et sur tout le territoire, mais de dewae plus en plus souvent plurielle et locale,
puisqu’elle dépend largement des interactions ndizidus a la société, et donc inégalitaire.
L’auteur souligne que la participation est un él@trtees contextuel (on participe a quelque
chose dans un contexte donné bien plus gu’on rieipara une société abstraite). Ce modele
apparait des lors a 'auteur comme normatif, farctaliste et inspiré de la vie de I'entreprise.
Comportant des avantages, il induit aussi un riscped de fragilisation des personnes
concernées des lors qu’elles ne se réclament passéntiment d’appartenance sociale fort,
ne cherchent pas a s’y impliquer ou n’en ont pasnmeyens. Ce risque peut s'avérer plus
important pour certaines sous-catégories de papuldtéfinies par leurs déficiences, leur
appartenance socio-professionnelle) que pour adautr

%% Ennuyer B. (2005). Le droit des usag@srontologie et Sociétd 15, 13- 28.

" Le Bihan C. (2003)A propos du statut juridique de I'usager participaln Journée régionale d'étude, « la
participation des usagers ».

8 Ebersold S. (2002). Les enjeux de I'ambition péptitive,Vie sociale 1, 13-31.

Ebersold S. (2004)L'ambition participative ou la managérialisation slproblemes sociauxn Journées
nationales de 'ANCREAI, 17-22.

Ebersold S. (2002). Le champ du handicap, ses xergéewses mutations : du désavantage a la partigipat
socialeHandicap — revue de sciences humaines et socigdies5, 149-164.

%9 |bid, p24 et 25.

% |bid, p25.
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Malgré ces risques, soulignés par les auteurs gue menons d'évoquer, I'enthousiasme
autour de la notion de participation semble larggndeminant dans les positions officielles.

B) Une adoption qui oscille entre le « politiguemen  t correct »
et I'intime conviction

1) Politiques et associations : discours similaires , contenus

variés
L’enthousiasme autour de la notion de participat@ppuie sur 'ampleur et I'ancienneté du
soutien « politique » dont cette notion disposemleux sont ceux qui datent, comme
V. Guerdaf!, 'émergence de la notion de participation socidéela fin des années 70,
anneées au cours desquelles la notion d’'intégraicnpait une place essentielle en France. La
proclamation par les Nations Unies en 1981 de l|@ennternationale des personnes
handicapées a marqué le début de I'élargissemdatlitéche déja ouverte par I'OIT en 1978
et la FAO en 1979. La décennie des personnes legpehis ouverte par cette année
internationale aura été I'occasion de faire suéees®ent adopter par les Nations Unies, en
1982 un Programme d’action mondial en 1982, pui<l, 393 les Regles pour I'égalisation des
chances des handicapés. Ces deux textes sonttgesemme visant a imposer a la société
d’étre inclusive et participative pour chacun; participation est un rdle auquel,
conformément a lI'analyse de S. Ebersold, persomneeut totalement échapper Skles
personnes handicapées ont les mémes droits quautess, elles ont aussi les mémes
obligations » (Nations Unies, 198}

A partir de cette date, la notion de participatsmtiale est largement reprise que ce soit par
des ONG telles que Handicap International ou Incfug&urope ou encore par des organismes
internationaux comme le Conseil de I'Europe. Ne faise référence a la notion de
participation sociale pourrait laisser croire quenladmet, voir souhaite I'exclusion des
personnes handicapées.

Cette position peut sembler logique si 'on consdgue la société n'a pas de franges, de
marges, que 'homme est soit dedans, soit dehorengore que la marginalité n’est pas
souhaitable. Ce refus de la marginalité semble dmeirpour les auteurs qui étudient le
handicap en termes de liminalité comme le fait A&1® , reprenant les travaux de Murphy
® Selon cet auteur, les interactions entre persopnésentant des déficiences et personnes
n'en présentant pas sondificiles a gérer dans leurs modalités, voire guagpossibles a
maintenir dans leurs durables continufté> Cette analyse qui pourrait étre percue comme
totalement décourageante est présentée par A .Btanme porteuse de « potentialité >Si«
elle est réclusion, elle (la liminalité) est sinar&ment possibilité, orientation, protection
changemefif », 'auteur voyant dans lesens de la dette et la «passion pour I'égalité> de
notre société, la base des réparations et compamsague la société va se faire un devoir de

1 Guerdan V. (2009). La participation, un paradignmntournable in Participation et responsabiligésiales :

un nouveau paradigme pour linclusion des persorae une déficience intellectuelle, In V. Guerdan,
G Petitpierre, Moulin J-P et al (eds), Actes degrés, Lausanne, AIRHM, 513 p.

62 cité par V. Guerdan, op.cit p9

% Blanc A.(2010), Handicap et liminalité : un modafealytique Alter, vol 4, p 38-47

 Murphy, R.F (1993): Vivre & corps perdu. Pari@sBes Pocket

% Blanc A., op.cit p 41.

% Blanc A., op.cit p 43.
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mettre en place. Cette attitude distante de laés@ajjui n'inclut pas totalement, mais n’exclut
pas non plus, serait partiellement satisfaisante f@s deux parties, car elle laisse la place a
I'éventualité d’'une inclusion, qui certes ne serpie «arement avérée, mais serait ainsi
maintenue possible, tout en protégeant les persqmésentant des déficiences.

Ce type d’analyse est loin d’étre dominant, etalshpas étonnant de voir les associations de
parents et familles, associations - longtemps gepi®sentants des usagers dans le secteur de
la santé mentale - se refuser a accepter publiquen®ite marginalité. Revendiquer ou
accepter une position liminale pour des personnesteation de handicap du fait de troubles
psychiques, ce serait paraitre préférer la posjiatarnaliste du 19 eme siécle a la modernité
inclusive du début du 21eme siecle. Compte tendaheienneté des associations de ce
secteur, I'adoption de cette attitude serait vitesidéré comme une attitude de dénégation
des capacités des personnes (le fameux modeleddéeletologie), beaucoup plus que comme
une attitude moderne de remise en question de d&téoactuelle, et de ses capacités
déstructurantes voire destructrices pour les peeotes moins bien armées. Plutét que de
risquer un tel étiquetage, les associations diesecfu’elles soient intimement convaincues
ou non, de l'intérét et de la faisabilité d’'uneipke participation sociale pour les personnes
gu’elles défendent la réclament publiquement, dinsmau niveau national. Elles la réclament
tres fermement pour des associations comme la Frap#\dvocacy, deux associations d’
« usagers » ou d’ex-usagers de la psychiatrie @m Bur un registre plus modéré, et
essentiellement depuis I'adoption de la loi de 2Q@fur les associations de familles et amis,
tels 'Unapei ou I'Unafam.

La Fnapsy et Advocacy peuvent sans conteste étrsidgyées comme s’étant clairement
situées dans la mouvance du développement de ti@ipation sociale. En insistant sur la
citoyenneté, soit par 'usage récurrent de ce tesoi par l'insistance sur la notion de droits
des usagers, elles situent leurs revendicationsreres de prestations a un niveau différent de
celui qui avait cours dans les années soixanteddixsolidarité a I'égard des personnes
handicapées, n’est plus un droit auquel les peesopruvent prétendre parce que les valides
se sont imposés un devoir moral d’aide aux persohaadicapées ; devoir qu’ils ont ensuite
concrétisés par l'adoption des prestations socigl@€sine société riche est en mesure
d’accorder aux personnes qui remplissent les estedéfinis par la législation et la
réglementation. Pour la Fnapsy, et Advocacy, lét @uax prestations releve plutét d’un droit
naturel, au sens ou les juristes I'entendent,-@'@bte tenant a I'essence méme de 'homme.

La citoyenneté n’est pas le seul élément qui téneoidu positionnement de ces associations
en termes de participation sociale. L'importance gess associations accordent a la spécificité
de leurs difficultés et a la valeur de I'expériepoair comprendre et exprimer les besoins des
personnes en situation de handicap en témoignerédgat. Dés lors, les personnes qu’elles
représentent doivent non seulement étre entendusgulelles réclament des soutiens mais
aussi étre considérées comme des expertes de deypses besoins et de ceux d’autres
personnes souffrant de troubles psychiques. Eltgsedt également étre associées aux
décisions qui les concernent etc. Si ces assoogatieconnaissent que les personnes ne sont
pas toujours en mesure de bien estimer leurs pd@soins, il s’agit pour elles de situations
transitoires qui ne doivent pas durablement inealld discours et le jugement des personnes
souffrant de troubles psychiques. L'implication slafa société est donc clairement
revendiquée sous une forme que I'on peut qualifeedécisionnelle.

Nul n’est en mesure de se prononcer en Franceageptésentativité de ces associations. Si
elles ont obtenu des pouvoirs publics d’étre agssca I'élaboration de certains textes, des
acteurs du secteur médico-social d’étre régulientimeitées a présenter leurs positions dans
les colloques et de la communauté scientifique rel’@onsidéréees comme des acteurs
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susceptibles de fournir un éclairage différent, malsait quelle est leur audience auprés des
personnes qu’'elles représentent.

Cette position militante en matiere de participatisociale ne nous semble pas aussi
clairement assumée par les associations de faretlldsisagers. Si les risques de la notion de
participation sociale tels qu’ils apparaissent stausplume de S. Ebersold ne sont pas
clairement repris par les associations comme I'eéimafla forme que prend la revendication

de cette participation sociale nous parait de eaplus modérée que celle des associations
d’'usagers.

Le livre blané’ publié en 2001 et repris en 2006, livre blanc soutpar la Fnapsy au
demeurant, ne fait pas explicitement référencette otion de participation sociale. Il ne la
réfute pas, mais ne la revendique pas clairememtphes en tant que telle. On pourrait dire
gu’il la décline dans ses dimensions matériellea participation n’apparait pas
prioritairement comme une implication dans les siéas importantes comme avec les
associations d’'usagers (méme si c’est égalementieimande), mais majoritairement comme
une implication matérielle ou fonctionnelle. Lesardications du livre blanc portent sur trois
grands objectifs :

- la reconnaissance de I'existence d’une populatiositeation de handicap du fait de
ses troubles psychiques,

- lareconnaissance des droits de ces personnes,
- leur « offrir la possibilité d’'un minimum de lieloaal ».

La reconnaissance des droits y est avant tout regericomme le droit a étre protégé et
accompagné (notamment par un suivi médical, psydmple et social), celui d’obtenir des
compensations durables sur la base d’évaluatiaTs fienées et qui prennent en compte la
variabilité de I'état des personnes. Est aussiigoé, parmi les droits, I'importance de
'acces a un logement alors que I'offre du lienigbg’exprime principalement par la mise en
place des GEM. L’accés a difféerents éléments dealdicipation sociale semblent donc
figurer parmi les revendications mais le devoipddiciper tel que le décrit le texte de 'ONU
de 1982 cité plus, ou la proclamation de la citoyté telle quelle est faite par les
associations d’'usagers n’est pas aussi perceptiiléa personne présentant des troubles
psychiques est citoyenne, c'est en tant que consdeun |égitime de soins et
d’accompagnement plus qu’en tant que citoyen d@umsiire quoi qu’il arrive : un citoyen
consommateur avant d’étre un citoyen producteuwuahque sorte.

Cette forme de participation renvoie a la critiquee faisait déja H.J. Stiker en 26®2e la
classification internationale, a partir du trawgil'il avait réalisé sur une version préliminaire
de celle-ci, et dans laquelle il voyait un outii g&éduit I'hnumain a une dimension matérielle,
un humain qui agit et non un humain qui est. Nénigsant pas la participation, la CIF laisse
chacun s’en réclamer tout en y mettant ce qu’iéedty mettre.

&7 Livre blanc téléchargeable sur le lien suivant :

http://www.unafam.org/telechargements/LivreBland8itentale.pdf édition revue en 2006 aprés épuisement
des éditions précédentes.

% Stiker H.J. (2002). Analyse anthropologique corépate deux classifications : classification intéomle du
fonctionnement, du handicap et de la santé (OMS)askification québécoise dite Processus de ptiotudu
handicap Handicap, revue de sciences humaines et socigde85, 95-109.
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2) Sur le terrain : une méme variété de positionnem  ents

Si le consensus sur la notion de participation adecn’apparait pas total du c6té des
concepteurs, des chercheurs, et des représentasagers, pouvait-il étre plus grand du point
de vue des acteurs agissant sur le terrain, qagisse des usagers, des acteurs médico-
sociaux, des institutions médicales ? On peut eumtedo Les interviews que nous avons
menées témoignent d’une grande diversité a propagtie notion.

Le flottement qui entoure le concept de particqmatisociale, que l'on se réféere a la
classification ou a la loi de 2005, nous a condaire nous-mémes relativement flous lors
des entretiens que nous avons menés auprés d'sisagede professionnels du secteur
meédical, médico-social ou social. Autant, nous aveouvent eu des réactions directes a nos
interrogations sur la terminologie de « handicagcpgue », son intérét et son contenu,
autant la notion de participation sociale n’a caement permis de recueillir une information
éclairant précisément le contenu de cette notiarnyaux de nos interlocuteurs et de percevoir
au cours des entretiens I'intérét qu’ils y trouvent

Nous avons évoqué ce terme en nous appuyant snirda 2005, plus ou moins connue de
nos interlocuteurs selon le secteur auquel ils @paient, puis tenté d’obtenir un discours
spontané sur cette question. Le plus souvent attative a échoué et cette notion n’évoquait
aucun positionnement transversal a différents doesade vie en société, qu’il s’agisse par
exemple de cette sorte d’injonction de participaiégoque S.Ebersold ou de droits des
usagers. Aussi avons-nous souvent été amenés andema nos interlocuteurs de se
positionner sur les éléments qui figurent de faglois ou moins récurrente dans les débats sur
I'insertion sociale des personnes en situation aeditap du fait de troubles psychiques :
'emploi, le logement, la vie sociale et les lassiiT outefois certains interlocuteurs, souvent
plus au fait de la loi ou de son inspiration dassdébats internationaux, sont allés plus loin,
gue ce soit pour soutenir ou réfuter cette noteipakticipation sociale.

Au total, la notion de participation peut appamitomme faisant I'objet d’une revendication
plus ou moins aboutie de la part des acteurs diewwemeédical et médico-social. Dans les
lieux ayant une tradition purement sociale, c’dstdh la désillusion qui domine et entrave
toute possibilité de porter haut et fort ce concept

a) La participation sociale en tant qu'élément tran  sversal

Les représentants des associations d’'usagers que awmns évoqueées plus haut se sont
montrés les plus volontaristes en matiere de [eation sociale et les plus proches du
contexte législatif national ou des directives iingtionales sur ce théme.

Nos entretiens nous ayant amenés a rencontreedpsnsables de la Fnapsy et d’Advocacy,
il est logique que les positions prises lors de nreogontres aient été proches de celles dont
nous avions pu prendre connaissance au traversadéttérature. Ces interlocuteurs
apparaissent nettement comme ceux pour qui lacgEation sociale s’exerce au travers de
deux dimensions essentielles :

- le respect des personnes, des droits des usagemalades,

- Il'insertion sociale au travers de canaux multiptgstidiens, qui ne se limitent pas a
'acces a deux grandes dimensions de la vie modpreeont I'emploi et le logement.

L’obtention du respect des personnes y apparaitmom travail de longue haleineS«on
veut que l'attitude de la société change vis-ags personnes comme nous, il faut changer
les mentalités dées I'enfance ; accueillir les etdadifférents dans les écoles. Il n'y a que cela
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qui puisse changer l'image des malades aupres @ndympublic. Tout le reste, c’est du
baratin »°°. Aux yeux de ce méme interlocuteur, le respedtaeteptation de la différence
doivent provenir de la société dans son ensemdnlee fde quoi aucun changement réel dans
la société ne peut étre attendles lois ne servent a rien Pour un autre membre du conseil
d’administration de cette méme association, le @etsples choix individuels prime sur la
participation a la vie quotidienne, quelqu’en sbides conséquences a court terme:
« Obligation et soins sont antinomiques. On ne peigrer les personnes si elles n’adhérent
pas au traitement. [Inefficace], I'obligation deiss est aussi un déni de la persomne

Ce souhait d’ « implication transversale » est @gtible au travers du choix des actions dont
on nous a parlé lors de notre visite a 'Espacevivaal et Citoyen soutenu par Advocacy
dans le dix-neuvieme arrondissement de Paris. émipgr témoignage de cette dimension est
I'ignorance dans laquelle sont les sept personnesnqus avons rencontrées dans ce lieu du
terme méme de « GEM » ou « Groupe d’entraide miegtpelLes personnes qui viennent dans
ce lieu ne connaissent que son appellation d’ «&spanvivial et citoyen » ; ce qui est déja
en soi tout un programme. S’il leur arrive d’y gartle désir d’'emploi ou de préoccupation de
logements, les activités évoquées devant nous ¢f@i largement d’une volonté de faire
bouger la société dans son ensemble : 'animatigceet espace a ainsi évoqué, I'engagement
du groupe dans les « Assises de la citoyennet ecollectif des impatients », le « club des
femmes », le « collectif d’associations », le praje « formation a la pair-émulation ». La
proximité entre les positions nationales et leguales observées sur le terrain est grande. A
cela rien d’étonnant néanmoins car I'animatriceGM que nous avons rencontrée est aussi
une des chevilles ouvrieres de I'association.

Tout aussi préoccupée de la distance entre legsteat la réalité concréte apparait la
présidente de la Fnapsy que nous avons rencorgadengent. Si pour elle La loi du 4 mars
2002° est essentielle, la crainte est réelle qu’elle ne soit prognessient vidée de son sens :
«1l'y a eu des progres, mais il y a un retour dedpatCertes on donne la parole aux usagers,
mais on choisit des « bons usagers », comme ondaugie époque les « bons pauvres ». On
fait parler des gens qui sont trés dépendants d@gants... Je suis inquiete car nous avons
réussi a étre représentés, a prendre la parolsj etle nous est reprise, nous ne parviendrons
pas a revenir».

Le risque de ne pas conserver cette place est permgme important, car lié a des enjeux de
pouvoir présents de longue date dans le domainka ki de 2002 en rendant obligatoire
'accés au dossier, rendait indispensable I'annodgediagnostic. Or ne pas donner le
diagnostic, c’était conserver le pouvoir, la démeret du malade vis-a-vis du médecin.
Depuis quatre ou cing ans, il semble qu’il y ait tetour en force des corporations
professionnelles. Qu'il s’agisse des médecins @unaédico-sociaux, ils ont compris le profit
gu’ils pouvaient tirer du bon usager. » La craitéeperte de pouvoir et d’'instrumentalisation
de la position d’'usager justifie le refus par l@sation d’étre financiérement soutenue par
des laboratoires pharmaceutiques « Nous y réfléohgs mais pour le moment, nous ne nous
sentons pas assez forts ». Si les laboratoiresle®iseuls a disposer d’argent, ils ne sont pas
percus comme les seuls partenaires pour lesquelerie entre argent, autonomie et
participation sociale existe. Le besoin d’argenitpmnduire a un résultat similaire de la part
du médico-social « Pour obtenir de I'argent (celes GEM), on met en avant l'usager, mais
ce ne sont que des moyens pour obtenir de l'argeefa ne change pas réellement le
comportement du secteur médico-social qui risqueodéinuer a vouloir exprimer les besoins

9 p.Guérard , Advocacy
0 C. Finkelstein, Fnapsy
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des usagers a leur place. ... Les structures médialss sont des grosses machines, elles
ont leur culture, elles rejettent les élémentsnéteas. ».

La proximité entre le discours de la présidenteeetjlue nous avons percu lors de notre visite
dans I'un des GEM lié a la Fnapsy est moins grangedans le cas d’Advocacy. Peut-étre
est-ce di au fait que cette derniére est une fioérd’associations et non une unique
association comme Advocacy. Peut-étre est-ce t'eiela petitesse de notre échantillon : un
autre déplacement, un autre jour avec d’autresopees présentes eut probablement donné
d’autres résultats.

Il n’en est pas moins vrai que, méme sous un modpew moins critique, la question du
rapport aux médecins et aux autres soignants eguée. Le fréquent déni de la maladie est
présenté comme étant souvent conseécutif a une goatén des traitements, eux-mémes
consécutifs a la difficulté des psychiatres a fainefisamment confiance a leurs patients sur
I'efficacité et les effets secondaires des médicamet autres traitements proposés. C’est ici
au choix de son traitement médical, que I'animatkuiGEM rencontré, souhaite avant tout
participer. Et cet usager de la psychiatrie, coniree présente, insiste sur la généralité de son
cas : mieux associer les patients au choix deefmisthérapeutique, ce serait, a coup sdr,
obtenir une meilleure observance des traitemen&nens’il est le plus souvent illusoire
gu'une personne accepte immédiatement sa dépendamcemédicaments et donc un
traitement de long terme. Il faut souvent deux mmistabandons de traitement, suivis de
rechutes pour que les personnes acceptent de mettua des traitements a vie.

Il est logique que se présentant désormais fréquemmomme des «usagers de la
psychiatrie », les militants associatifs ou lesédhts de la Fnapsy et d’Advocacy que nous
avons rencontrés aient mis en avant leurs rappagsnédecins et aux soignants, comme un
des éléments primordiaux de leur participation aeciEn effet, il s’agit avant tout de
participer aux décisions qui les concernent, etleselrelatives au traitement et a
'accompagnement ne sont pas anodines.

b) Participation aux soins : pour tous ?

Pour les représentants de 'UNAFAM que nous avensontré§’, si les questions relatives
aux droits des usagers et aux droits des maladespes’averer des éléments essentiels du
droit a la citoyenneté, d’autres dimensions somtledgent importantes, voire primordiales,
compte tenu des populations sur lesquelles se isecdl leurs préoccupations. Nos
interlocuteurs ont particulierement insisté sudifficulté d’accompagner les personnes qui
sont en situation de déni de leur maladie, ce epd Hes choses difficiles pour elles-mémes,
mais aussi, pour leurs familles. Ce déni peut gaqragner d'un refus de traitement médical
ou d’accompagnement medico-social, mais il peutsiagi&ccompagner d'une position
générale de retrait. La question n’est pas cellerafus de participer des personnes en
situation de handicap du fait de troubles mentauixde linconfort que cela pourrait
engendrer compte tenu des exigences de la paticmpanais plutét celle de l'utilité réelle de
ce concept qui semble si important au regard désqoes contemporaines. Sans que cela
soit tres clairement énoncé, la revendication déiggaation sociale semble percue comme
mal adaptée a une grande partie du public paricdiés personnes avec troubles mentaux
séveres et durables.

Dés lors, la question des droits, dans bon nomeread et au moins pour une période de la
vie des personnes, a pu apparaitre comme mineardoft témoigne I'un des responsables
d’une section régionale de 'UnafamQuant aux malades eux-mémes, ca leur est diffieile

" Que ce soit dans la délégation du Nord ou dars delParis.
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porter eux-mémes leurs droits. lls ne sont paseenathde. Les malades des familles membres
de I'Unafam sont des malades lourds, le plus sausehizophrenes. Mais pour eux, ils ne
sont pas malades ou encore ke livret d’accueil est remis au malade. Etant ddsion état,
cela ne lui sert a rier.

Dans ce type de cas, la participation, pour ledliesnse joue dans d’autres lieux, et parfois,
sans la demande des personnes, voire malgré lssnpes. Parmi les questions évoqueées
dans le livre Blanc de I'Unafam, c’est celle dudagent qui trouve le plus d’écho sur le
terrain. «Des personnes dont I'hospitalisation est devenadéquate restent a I’hépital car
personne ne veut payer pour eux. lls y sont biens'occupe d’eux. lls sont fortement
handicapés, mais ils y sont mieux que dans une.MASéanmoins, si les situations,
largement critiquées depuis les années soixanteeixdifficulté a quitter les institutions
médicales sont évoquées au cours de nos entratieasplus fréquemment I'insuffisance des
lieux d’accueil, y compris de structures médicoi@les qui préoccupe les représentants des

familles.

L’'urgence apparait étre de promouvoir les lieuxcdieil adaptés aux personnes, que ce soit
des domiciles indépendants avec soutien, ou dex tie vie collectifs ou semi-collectifs.
L’adaptation de ce lieu aux besoins d’'une persghue ou moins autonome, et plus ou moins
ouverte sur I'extérieur, est présentée comme comdéssentielle d’'un bonne participation a
la sociéte.

La nécessité d’'une autonomie par rapport au logepsental, car ce sont souvent de jeunes
schizophrénes dont on nous parle, est toujours enise/ant. Cette autonomie peut prendre la
forme de petits logements destinés a la persoruie se en couple, ou encore le recours a
I'institution médico-sociale. La position adoptéar pes parents rejoint ici celle des soignants
chargés de la dimension sociale de la maladie, dessservices hospitaliers qui s’en
préoccupent. ke service, tant pour des raisons de nombre dedite parce qu’il est
favorable a l'autonomie, favorise la vie en mili@dinaire. En méme temps, il faut
s’interroger sur les limites de cette attitude. @@ars patients sont malheureux chez eux, il y a
trop de solitude, et puis ils sont parfois maltésitlorsqu’ils vont a I'extérieur (suit un
exemple d’'une consultation située dans un quadietes jeunes se moquaient des patients
venant en consultation) Le foyer de vie est patéorseilleure solutior.

Insensiblement, nous avons donc glissé de la quesii la participation sociale, concept
frequemment présenté comme caractéristique de foettie vingtiéme siecle, novateur dans
sa volonté d’ajouter I'implication des personnefa &aditionnelle notion d’'insertion sociale,
a une dualité classique entre avantages et inca@mnérd’'une inclusion dans une société dont
les exigences et contraintes sont nombreuses ebrtiampes ; une société qui n'est pas
toujours accueillante et a 'intérieur de laquddle personnes en difficulté peuvent se trouver
plus maltraitées que si elles demeuraient a saanarg

c¢) Participation sociale et exclusion

Cette critique de la société est largement dévélemar les lieux d’accueil sociaux que nous
avons visités, lieux dont la vocation n’est paslesieement d’accueillir des personnes avec
des troubles mentaux, mais d’étre adaptés a caercc

Dans ce secteur, le « mythe de la participationat®e® ne semble pas avoir pénétré aussi
profondément que dans le secteur du handicap, yasoihs auprés des interlocuteurs que
nous avons rencontrés : deux responsables de reaislais, et une responsable des Réseaux
de Boutigue Solidarité et Pensions de famille aFandation de I'’Abbé Pierre. Nos
interlocuteurs ont adopté un positionnement askesique, critiquant, plus ou moins selon
les individualités, la grande capacité d’exclusttennotre société contemporaine. CEuvrer au
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maximum a linclusion des personnes dans une ogércue comme intrinsequement
excluante ameéne inévitablement nos interlocutewrs &ertain recul, voire a une forme de
réticence, vis-a-vis de la notion de participasogiale.

Dans I'une des maisons rencontrées, le parcourgimahides personnes accueillies, qu’elles
aient des troubles mentaux ou qu’elles n'en aie#, @st présenté par les professionnels
rencontrés comme une fatalité durable. Le devessrpbrsonnes est présenté comme pouvant
aussi bien étre une sortie vers le logement ondinglie vers le cimetiére ; entre ces deux
poles extrémes peuvent se situer I'errance, laoprisu la communauté d’Emmads. La
structure n’est pas un lieu d’accueil a durée dditege comme les Centres d’hébergement et
de Réinsertion Sociale (CHRS), elle n’a pas vooadigréeparer les personnes a la sortie. Elle
n'est pas non plus présentée comme ayant vocaticonatituer le lieu de vie idéal a
privilégier, méme s’il semble adapté a I'autonomiglque peu insuffisante des personnes :
« Nous ne poussons pas les gens dehors, mais moless metenons pas non plus ». La
résignation vis-a-vis de la marginalité parait giengu’il s’agisse du lieu de vie, de
I'appropriation du traitement médicamenteuxT@us les résidents consomment énorméement
de médicaments ; quelques uns sont autonomes suaspect, d’autres acceptent une
distribution par les infirmiers, d’autres les presmt de facon irréguliére ou désordonnée : de
temps en temps cela cause souci et les personnehaspitalisées) ou de I'emploi. La
vanité de la participation sociale est présentédravers de la vacuité du temps Le<
probleme de l'inactivité est réel méme si sont mentionnés quelques participatioaes
GEM ou des activités bénévoles telles que les ma@limentaires, les tris de bouchons
collectés ou encore les chantiers d’insertion die Ednploi. Dans cette structure, comme
dans l'autre maison-relais accueillant nombre ds@®es avec troubles mentaux, c’est en
grande partie dans la participation au fonctionngnde la structure elle-méme, notamment a
I'organisation et la préparation des repas comnqguessemble étre valorisée la participation
des personnes présentant des troubles psychigpestamts.

La qualité de ces lieux visités et le dynamismetdont preuve les responsables de ces
structures n’en est pas moindre. Nos visites némtgdas pour objectif d’évaluer ces lieux de
vie, et les actions menées pour soutenir les nétsdke ces structures dans leurs démarches de
recherche d’emploi ou d’activités socialisantespaeaissent pas negligeables, mais c’est le
discours qui nous a semblé ici radicalement diffedal discours dominant dans le champ du
handicap. L'insertion des personnes avec troublestax est présentée comme presque
inévitablement partielle parce que la société eatldmentalement excluante. Elle semble
méme [|'étre de plus en plus. A la fondation de b&bPierre, le sentiment existe que la
population handicapée se dirigeant vers les accdeijour augmente considérablement, qu’il
s’agisse de jeunes sortant d'IME et qui ne trouydas de travail non qualifié, ou de jeunes
exclus pour des raisons purement sociales et que t®nditions de vie a la rue conduisent
assez rapidement a présenter des troubles psyshgaees, liés ou non, a l'usage de
substance psycho-actives. La politique d’'inseréshconsidérée comme ayant disparu sous la
double pression d’'une organisation économique ds @h plus exigeante et d’'une politique
publique de moins en moins volontariste en la matiéL’exclusion est de plus en plus
acceptée comme inéluctable... Les personnes avedadsopsychiques se coupent du monde,
les gens les plus difficiles sont abandonmésSi le pas n’est pas franchi de considérer les
politiques publiques ou les acteurs territoriaurote totalement inactifs, ils sont présentés
comme beaucoup moins volontaires que ne le laisgenser les textes officiels. Gn
accompagne un peu les personnes considérées coompeaductives, on les bascule vers un
dispositif qui colte moins cher que le disposité#ndicap tout en considérant, comme pour
eux, que l'inemployabilité est définitive
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Chapitre 3

Evolution de la psychiatrie

1) L’évolution des traitements psychiatriques : opp ortunités
et contraintes

Non sans souffrance, la pratigue psychiatrique aluévet s’est ouvert a de nouvelles
opportunités. Tout d’abord on assiste a un changenns I'attitude des psychiatres vis-a-
vis des malades et de leur famille, avec une oglgtius franche, plus apaisée et génératrice
d’'une véritable collaboration entre ces partieoautle projets négociés en commun. Il est
vrai que les conditions d’exercice de la psycheabmt changé avec une réduction progressive
des solutions institutionnelles au profit de I'art@aire, et ce dans un contexte de diminution
des moyens qui lui sont accordés. Le développemrtdiaffinement des thérapies chimiques
facilitent la désinstitutionalisation, processusitdies autorités attendent surtout qu’il génére
des économies. Parallelement les méthodes thémgpesitvoluent. Vont progressivement se
développer en France des approches de la maladi@lmejui faisaient encore figure de
gadgets américains une vingtaine d’années aupdravarcompréhension de la maladie, et
sur tout de ses conséquences et des facons d’giennéhange.

Que I'évolution des pratiques psychiatriques, aweeffort soutenu de désinstitutionalisation
et d'ouverture au partenariat ait permis une rédoctdrastigue du besoin de lits
d’hospitalisation et des codts correspondantsadstis par tous. Un seuil semble avoir été
atteint aujourd’hui, et certains tirent la sonnettalarme, estimant que les réductions de
moyens et d'effectifs ne sont plus compatibles awee bonne qualité d’intervention, et ce
d’autant plus que le champ a couvrir n'est plusd@ésis la maladie, mais la santé mentale. Il
n’est cependant pas exclu que cette contractioie ssitelle remet en cause la survie méme de
la discipline, comme cela se fait ailleurs dansdeitaire, amene la psychiatrie a réaliser enfin
sa mutation ou du moins son aggiornamento eu égaxdnouvelles taches qui sont les
siennes. Reste a savoir si tout cela aboutira Godgération tant réclamée entre sanitaire,
meédico-social et social, ou au contraire a une evasbnfusion des genres et des
responsabilités.

A) La recomposition du cadre d’intervention

L’évolution de la psychiatrie francaise est le teguwe facteurs exogenes et endogenes. Tout
d’abord, la mise en place du principe de sectaoisadopté en 1960, a été plus lente que ces
promoteurs I'avaient imaginé a l'origine, y perdafdilleurs une bonne partie de sa valeur
d’'innovation. Mais au-dela de ces considératiortsospolitiques, les sciences plus « dures »
que sont la chimie-pharmacologie d’'une part et éarabiologie d’autre part, ont fait
progresser a la fois la compréhension de la maladliplutét des maladies, et les modes de
traitement puisque de nouvelles perspectives diiatgion peuvent devenir déterminantes.
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1) L’enchainement des constats et des propositions

La psychiatrie francaise moderne se met en plaés,progressivemefit avec la loi du 30
juin 18387 qui ne prévoit alors que deux types de placemiEnPlacement volontaire et le
Placement d'office. Le service libre se met en @lagartir de la circulaire df"ars 1944

a laquelle était annexé un projet d’arrété typdemagntant I'organisation des services libres
dans les hopitaux psychiatriqiigsls se généralisent dans les centres hospitaiers974°.
Une circulaire de 1952 ordonne I'« humanisation hifigsitaux psychiatriques %

a) La mise en place de la sectorisation

La deuxieme étape décisive de I'évolution de lachmtrie francaise est celle de la
sectorisatioff. La notion de secteur est introduite afin d’assuree continuité de traitement
sur un méme lieu. L'idée selon laquelle I'enviromemt du malade était facteur
d’aggravation de sa pathologie s’en trouve reneersi&sormais, I'hdpital devient suspect de
renforcer I'aliénation du sujet. C’est pourquoi;@ela du soin, on a désormais le souci de la
réintégration du malade dans son milieu familiad@tial. La mission des équipes, devenues
pluridisciplinaires, s’élargit a la réadaptationlaavie quotidienne. La circulaire de 1960
affirme la nécessité d’'assurer pour le patientreolds cures et postcures, la prévention des
troubles psychiatriques et promeut les soins herhdpital®. Sur le plan de I'organisation
matérielle, le secteur devait couvrir les besoinsmel population d’environ 67.000 personnes
avec un dispositif regroupant des lits d’hospitdlen, des structures de soin et des ateliers
thérapeutiques intra-hospitaliers, ainsi que desswitations et des structures de soin et
d’hébergement extra-hospitalieres. La circulaireLl860 prévoit aussi un dispositif d’ateliers
protégés ou les malades, tout en gagnant leuregeent sous surveillance meédico-sociale, ce
type d’ateliers pouvant étre créés notamment daoadre de I'hdpital de jour ou du foyer de
post-cure. La circulaire du 4 septembre 1970 éfation du secteur, base du service public
de lutte contre les maladies mentales, a l'alcowi®t a la toxicomanie et justifie donc son
action dans ce domaine. Néanmoins, il faudra atéeladioi du 31 décembre 198Farticle 1
modifiant I'article 44 de la loi de 1970) pour gdes « secteurs psychiatriques » soient inclus
dans la carte sanitaire de la France.

2 En 1939, 18 départements étaient encore dépoutgutout équipement. Les prises en charges étaient
rudimentaires et, du fait de la malnutrition, pd&s40% des quelques 103.000 malades d’alors st mnant

la fin de la deuxiéme guerre mondiale (Coldefy,(RD09). Rappel historique de la prise en charga dealadie
mentale en France. In DREES (EU3) prise en charge de la santé mentale. Recueild&s statistiquedaris,

La Documentation francaise).

3 Loi sur les aliénés n° 7443 du 30 juin 1838.

" Circulaire n° 61 du ® mars 1949 relative a I'organisation des servida®s$ pour le traitement des malades
mentaux.

> Boumaza, A. (2002)Hospitalisation psychiatrique et droits de I'Homnféolumes | et II). CTNERHI,
novembre 2002.

®Décret n° 74-27 du 14 janvier 1974.

" Circulaire N°18 du 21 ao(t 1952 relative « au f@mmmement des hépitaux psychiatriques »

"8 Circulaire du 15 mars 1960 relative au programfoegdnisation et d'équipementdes départements &érena
de lutte contre les maladies mentales.

" Roelandt, J.-L. (2002).a démocratie sanitaire dans le champ de la sartaie. La place des usagers et le
travail en partenariat dans la citd/Rapport remis au ministre délégué a la santavii?2002.

80| 0i n° 85-1468 du 31 décembre 1985 relative a taosisation psychiatrique.
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Le début des années soixante-dix verra une sétientltives pour organiser la psychiatrie de
secteur, avec notamment création des conseilsrié sentale de sect&yrmais aussi pour
favoriser la coopération avec leur environnemeoitamment médico-social, dans un contexte
ou I'extra-hospitalier commence a prendre le dessl®e secteur psychiatrique réalise en
fait, une action thérapeutique complexe dans ldgu#iopital psychiatrique ne joue plus un
réle prioritaire : I'hospitalisation désormais masrfréquente ne constitue en toute hypothése,
et pour un nombre important de cas, qu'un momentrdilement. C’est ainsi que dans
certains départements, 45% des malades n’ont jagtaiospitalisés

« Parallelement au développement des activités eagaitalieres on enregistre donc une
diminution importante du taux d’occupation des &tgparavant sur-occupés a 110 ou 120 %
par des malades qu'un systéme asilaire avait ctuieés» %2, Pourtant le rendez-vous sera
manqué lors de I'adoption des deux lois qui vontcstirer ce champ d’intervention connexe :
la loi du 30 juin 1975 dite d’orientation en favedes personnes handicapBesitiquée par
les psychiatres car le concept de handicap stigaigtd’aprés eux, les troubles psychiques
qui auparavant étaient considérés comme des maladipliquant des soins et pouvant
évoluer, négation, en quelque sorte des justiicatimémes de la psychiaffie la loi du 30
juin 1975 relative aux institutions sociales et imédociale® qui selon Jean-Luc
Roeland®®, a eu I'effet de compartimenter, d’une part, leiabet le médico-social, d’autre
part, le sanitaire.

Par la suite, malgré des tentatives pour préconiséonctionnement plus décentré, comme le
propose le rapport Dem3y la psychiatrie, dite de secteur, restera tréfopd®ment encrée
sur I'hépital psychiatrique, I'essentiel étant cacrs a la maitrise des cdiitd a nécessité de
se coordonner avec d'autres champs reste encoreaun pieu¥’. Pourtant, le début des
années quatre-vingt-dix consacre le passage d’asagog de la psychiatrie a une véritable
politique de santé mentdfeoul le centre médico-psychologique (CMP) est sgnser un role

de pivot du secteur, rdle qui reste cependant dédahs les faits a I'hopital psychiatrique. Un
arrété' définit les nouveaux indices de besoins en psyidiaCeux-ci comprennent
désormais les lits d’hospitalisation complete, pésces de jour, les lits de nuit, les lits de
centres de crise, les places d’'appartement théligpeules places de placements familiaux
thérapeutiques, les lits de postcure psychiatriqQetsarrété prévoit déja le redéploiement des
lits d’hospitalisation jugés excédentaires vers desyens affectés aux structures

8 Recommandés par la Circulaire DGS n°2030 du 12rmdbee 1972 relative a la lutte contre les maladies
mentales, I'alcoolisme et les toxicomanies (nonligebau J.O., parue d@ulletin officiel des affaires sociales
n°6 (3 au 9 févier 1974).

82 Circulaire DGS/891/MS 1 du 9 mai 1974 relativearlise en place de la sectorisation psychiatriMihel
Poniatowski, ministre de la Santé publique et dédeurité sociale).

8 La loi 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation enédar des personnes handicapées.

8 Biarez, S. (2004). Une politique publique : latéamentale (1970-2002Revue frangaise d’administration
publique(Ecole Nationale d’Administration), N° 111, 517453

% La loi 75-535 du 30 juin 1975 relative aux ingtibns sociales et médico-sociales.

8 Roelandt, J.-L. (2002Dp. cit.

87 Rapport DemaylJne voie francaise pour une psychiatrie différefRapport de la commission Jean Demay —
in VST, 0146, Paris, 1983.

8 Loi n° 85-772 du 25 juillet 1985 portant divers#ispositions d’ordre social ; Décret n° 86-602 durars
1986 relatif a la lutte contre les maladies mestalea I'organisation de la sectorisation psycigjagé ; Arrété du
14 mars 1986 relatif aux équipements et servicdsittke contre les maladies mentales, comportamaudes
possibilités d’hébergement ; Loi n° 85-1468 du &teainbre 1985 relative a la sectorisation psychyiaeri

89 zambrowski, F. (1989Moderniser et diversifier les modes de prise enrghale la psychiatrie francaise
Paris, La Documentation francaise, 1989.

% Circulaire du 14 mars 1990 relative aux orientaide la politique de santé mentale ; Circulair®HI4C/91-
16 du 11 février 1991 relative a I'élaboration decérte sanitaire de psychiatrie.

9L Arrété du 11 février 1991 relatif aux indices dssbins concernant les équipements psychiatriques.
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extrahospitalieres. Ceci s’accorde avec une foxtiation a accroitre la psychiatrie a I’hopital
général’, et plus globalement & développer les programraggluhbilitation et de réinsertion
social@®. La psychiatrie de liaison fait partie de la psytiigade secteur publique. Elle est
constituée par des services désectorisés instilésles hopitaux généraux, sous la responsabilité
d’équipes universitaires. Elle présente des missarticuliéres, qui ne sont pas possibles (ou
nécessaires) a développer dans chaque secteuex®aple : la prise en charge des troubles
anxieux, des troubles addictifs, en ambulatoire mmenen hospitalier. Elle assure les actions de
psychiatrie d’'urgence. La présence d’unités psydhiges dans les hdpitaux était trés hétérogene
en France. Les années 1980 ont vu une augmentag®nrignificative des demandes de soins aux
urgences faisant apparaitre la nécessité d’'unabmthtion plus articulée et développée entre
hopital général et psychiattfe La circulaire du 11 février 1991, visant a élattimn de la carte
sanitaire en psychiatfie et la circulaire du 30 juillet 1992, la prise ehame des urgences
psychiatrique¥, ont soutenu le développement de ces services.

b) Vers une meilleure protection des malades

Par ailleurs les modalités d’hospitalisation ontigées en instituant un meilleur respect des
droits des malades. La Loi du 27 juin 1990 surdesits et la protection des personnes
hospitalisée¥, pose le principe que nul ne peut étre sans son consentement ou, le cas
eéchéant, sans celui de son représentant légal,itatisg ou maintenu en hospitalisation dans
un établissement accueillant des malades atteiatsalibles mentaux hormis les cas prévus
par la loi et notamment le chapitre Il du présefiite ». La loi prévoit deux types
d’hospitalisation sans consentement: I'hospitdbsa a la demande d'un tiers et de
I'hospitalisation d’office. Les droits des persomsngospitalisations sans leur consentement
sont définis par l'article L.326-3 : korsqu’une personne atteinte de troubles mentatix es
hospitalisée sans son consentement en applicagerdpositions du chapitre 11l du présent
titre, les restrictions a I'exercice de ses libartédividuelles doivent étre limitées a celles
nécessitées par son état de santé et la mise emeacelv son traitement. En toutes
circonstances, la dignité de la personne doit @agpectée et sa réinsertion recherchée....
La Circulaire du 19 juillet 1998 rappelle que I'hospitalisation contrainte doit eétr
'exception. Les malades hospitalisés liborementrason de troubles mentaux ont le droit
«d’aller et venir librement a I'intérieur de I'étalsisement ou ils sont soignés : cette liberté
fondamentale ne peut donc pas étre remise en cglagessant de personnes qui ont-elles-
mémes consenti a recevoir des soins psychiatriguédelles-ci ont e droit, sous les
réserves liees au bon fonctionnement du serviaedejuées plus haut, de circuler librement
dans I'établissement et ils ne peuvent en aucurétasinstallés dans des services fermés a
clef ni a fortiori dans des chambres verrouilléesS’agissant des patients en hospitalisation
sous contrainte, les restrictions qui peuvent @pportées a l'exercice de leurs libertés
individuelles sont limitées agelles nécessitées par leur état de santé et la amnisceuvre de

92 Massé, G. (1992).a psychiatrie ouverte, une dynamique nouvelleagnésmentaleRapport au ministre de la
santé. Rennes, ENSP Editeur.

9 Circulaire DH-PE3/DGS-SP3 n° 93-00u 14 mars 1993 relative aux procédures de platific en santé
mentale.

% Samson, S. (2005)mage de la santé mentale dans la pratique de nigelg@nérale, & partir d’'une enquéte
en population généraleUniversité d’Angers, Thése pour le diplome d’Ets docteur en médecine, 23
novembre 2005.

% Circulaire n° DH/4C/91-16 du 11 février 1991 relata I'élaboration de la carte sanitaire de psyichs.

% Circulaire n°39/92 DH.PE/DGS.3C/ du 30 juillet P9gelative & la prise en charge des urgences
psychiatriques.

¥ Loi n° 90-527 du 27 juin 1990 relative aux draétsa la protection des personnes hospitaliséesisonr de
troubles mentaux et a leurs conditions d’hospaiilis.

% Circulaire n° 48 DGS/SP3 du 19 juillet 1993 pottanr le rappel des principes relatifs & I'accilaux
modalités de séjour des malades hospitalisés pmulvles mentaux. (circulaire Veil).
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leur traitement». Le |égislateur rappelle en outre Er toutes circonstances, la dignité de la
personne hospitalisée doit étre respectée et seseéiion recherchée.

c) Le recul de I'hopital spécialisé et les alternat  ives a

I'hospitalisation
Une série de rapports précise différents élémentfodctionnement du sectéliret de la
psychiatrie de liaison, notamment pour faire face& @roblémes nouveaux posés par le
VIH les crimes sexuéf¥, la grande exclusidff ou les catastrophes ou les attentatst
tente de définir un peu mieux la santé mentakt la facon de la promouvoir. C’est aussi la
période ou débute I'extension du PMSI (Programme nudicalisation des systémes
d’information) & la psychiatrfé

Cette période voit une forme de régression de Itabpsychiatrique « Ainsi le nombre de lits
d’hospitalisation a diminué de 43% de 1989 a 20@@glle secteur psychiatrique public et de
1,6 % de 1990 & 1997 dans le secteur psychiatnmjive. Cette diminution de la capacité de lits
d’hospitalisation n’est pas due a une diminutionl@elemande de soins (le nombre de personnes
ayant recours a une hospitalisation, a augment&3% de 1987 a 1997), ni a 'augmentation des
moyens dans les hopitaux généraux. Elle est laézprence d’une volonté de réel changement de
I'offre de soins et d’'une prise en charge difféeedés troubles psychiques. (... ). L’hospitalisation
a temps complet représente 27 % de la file activatre 36 % en 1989 et 12 % de la file active
totale ont été pris en charge exclusivement a teropsplet, les autres bénéficiant également de
soins ambulatoires ou a temps partiel. La duréeenag d’hospitalisation a temps plein est en
constante réduction depuis 1989, avec 86 jourg@athée 14, actuellement 45 jourS®. Ainsi la
DGS’ proposait : (1) de développer les soins de réatlapten psychiatrie, dans I'objectif
de rétablir pour le malade les meilleurs conditidada réinsertion ; (2) de réaliser des projets
pilotes centrés sur l'articulation entre sanitage social apres avoir défini une charte
d’objectifs communs ; (3) de donner une impulsicationale a la politique d’insertion
professionnelle et sociale des personnes qui cegrsiedes difficultés importantes du fait de
la maladie mentale. Ce rapport, & notre connaissaemarque Michel Charz8t n'a pas été
suivi d’effet.

% ANDEM (1994).Stratégies thérapeutiques dans les psychoses pthémiquesConférence de consensus des
13-14 février 1994 ; Lebeau, H.J., & Sarazin, ®@9d). Rapport sur I'accueil familial thérapeutiquispection
Générale des Affaires Sociales ;

190 pommier, F. (1995). Mission détude sur Toxicomapsgchiatrie et sida. Ministére des affaires desiat de
la santé, octobre 1995 ; Charmasson, C. (19®§)chiatrie et VIH. Mission d’étude pour améliotes liaisons
entre les services de médecine et les établissemeythiatriques Ministére des affaires sociales et de la santé,
décembre 1995.

101 Balier, C., Parayre, C., & Parpillon, C. (199%)aitement et suivi médical des auteurs de détitsrienes
sexuelsRapport au Ministére du travail et des Affairesiales.

192 Roger Lacan, C., & Patris, C. (199@)sychiatrie et Grande Exclusioha Documentation Francaise, juin
1996.

103 Circulaire DH/E04-DGS/SQ2 n° 97/383 du 28 mai 1981@tive a la création d’un réseau national dsepen
charge de I'urgence médico-psychologique en caatistrophe.

194 azarus, A., & Strohl, H. (1994)ne souffrance qu’on ne peut plus cacher. Rapporgupe de travail
« Ville, santé mentale, précarité et exclusion aleck. Paris : La Documentation Francaise.

195 ATIH (2000).En 1999, premiers résultats du PMSI en Psychiatuiee classification opérationnelle pour les
hospitalisations a temps plaiATIH, 25 février 2000.

1% samson, S. (2005Qp. cit

197 DGS (1995)L’évolution des soins en psychiatrie et la réinsertdes malades mentauRirection générale
de la santé, juin 1995.

198 Charzat, M. (2002)0p. cit..
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Cette réduction des moyens appelle la mise en pthakernatives.Dans son article 6,
I'ordonnance du 24 avril 199€ur la maitrise des dépenses de <Binpréconise entre autres
procédures de rationalisation, d’organiser, au sainitre expérimental pour une durée de 5
ans, des réseaux de soin permettant la prise ageclgpobale de patients atteints d’'une
pathologie lourde ou chronique. Ce texte donnei aincadre institutionnel a une forme de
travail que certains secteurs pratiquent de fagas pu moins spontanée (et qui était déja
suggérée dans la circulaire du 15 mars 1960). @ettennance installe définitivement le
réseau comme un modele a étendre a I'ensemble ganté publique. Ainsi, le terme de
« réseau de soins » apparait dans le Code deudtéé&mciale et celui de la santé publique le
24 avril 1996. Elle préconise le développement élgeaux expérimentaux médicaux ou
médico-sociaux afin d’optimiser la prise en chamyédico-économique des patiéifs Une
autre ordonnance, parue a la méme'dhten finit avec I'interdiction faite aux établissents

de santé de gérer des structures medico-sociate$ I permettant ainsi enfin de répondre
aux besoins des patients souffrant de troubles augnthroniques auxquels s’ajoutent des
difficultés de nature sociale.Le résultat du cloisonnement antérieur avait poésultat de
maintenir dans des établissements psychiatriquespagients, notamment des handicapés
mentaux chroniques relevant davantage d'institugisocialess'*2

d) L'avénement de la notion de santé mentale

Le Rapport Joly de juillet 199% souligne la nécessité de créer enfin en Francevtaie
politique de santé mentale qui ne se restreigneé paseule psychiatrie. Les droits du malade
mental doivent étre respectés, notamment en évieantrop aisées hospitalisations sans
consentement et en faisant contréler par les cosioms départementales d’hospitalisation
psychiatriqgues (CDHP) ou seront représentés desdesl et leurs familles, toutes les
hospitalisations. Il préconise aussi la mise enresaffective et rapide du conseil de secteur
prévu notamment par la circulaire du 14 mars 188 alternatives au tout hépital devraient
étre développées avec I'hospitalisation et lesssairdomicile, des hospitalisations courtes
pour permettre aux familles de respirer, et latawdad’au moins un hépital de jour et de
centres d’accueil permanents. Mais surtout, povemrme a |'esprit des textes, il convient de
faire en sorte que le secteur et son équipe phaijglinaire se voient eonfier 'animation
d’'un réseau comprenant I'ensemble des acteurs (orésigénéralistes, spécialistes libéraux,
établissements de santé, établissements sociamédito-sociaux, travailleurs sociaux, €lus
locaux, associations, familles, école...) suscegitlmtervenir dans la prévention, le soin, et
la réadaptation des personnes souffrant de troublestaux». Le rapport insiste aussi sur la
nécessité d'offrir aux personnes qui souffrentrdeliles psychiques des chances d’insertion
ou de réinsertion. Ainsi, il serait nécessaire lggestructures de travail protégé s’ouvrent plus
largement a cette clientele, mais aussi que I'’Aission de gestion du fonds d’insertion pour
les personnes handicapées (AGEFIPH) s’intéresselue prés a linsertion en milieu
ordinaire des malades mentaux et des personne$rasdutle troubles psychiques. Les
employeurs privés et publics devraient étre miefermés sur cette question. Le rapport
insiste aussi sur la nécessité d’'une interventrécqre et de la prévention.

199 Ordonnance n° 96-345 du 24 avril 1996 relativa enaitrise médicalisée des dépenses de soins.

10 Roelandt, J.-L. (2002Dp. cit..

1 Ordonnance no 96-346 du 24 avril 1996 portantnééode I'hospitalisation publique et privée.

12 Cour des Comptes (200Q)organisation des soins psychiatriqueapport de la Cour des Comptes pour
I'année 2000, deuxiéme partie, 408-442.

113 Joly P. (1997)Prévention et soins des maladies mentales : BilgreespectivesRapport présenté au nom du
Conseil Economique et Social. J.O. du 24 juille22.9
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Dans leur rapport remis en septembre 1§9Héléne Strohl et Martine Clémente proposent :
(1) une amélioration de l'acces aux soins avec rgwgfinition des indications de
I'hospitalisation sans consentement et une sirgtitin des procédures (suppression de la
référence a I'ordre public mais mention du dangmrr@utrui et de la nécessité de soins ; un
seul régime d’hospitalisation sans consentemamppression de la demande d’un tiers) ; (2)
réorganisation des soins (période d’observaticatetnative ambulatoire) ; (3) renforcement
des droits des malades (recherche du consentertiler® choix du secteur ; justification des
restrictions aux libertés ; renforcement des coemers des CDHP) ; (4) garanties juridiques.

A la fin du siecle, le bilan de la mutation de Isyghiatrie n’est pas tres convaincant. Le
Rapport de la Cour des Comptes sur le dispositfisyehiatrié'® publié en 2000, estime que
'organisation des soins psychiatriques souffrendimanque de pilotage au niveau national.
Avant le décret du 21 juillet 2088 qui répartit les compétences en santé mentale &gr
différentes directions concernées, selon les asiteler ce rapport, la DGS et la DHOS
travaillaient ensemble, mais sans objectifs comnuéiimis. Ni 'une ni 'autre n’exploitaient
suffisamment les travaux de la MNASM (Mission natite d’appui en santé mentale). Il en
est résulté une forte disparité des équipements érd départements, au sein d’'une méme
région et méme d’'un secteur a l'autre. Les tergatigle planification engagées depuis 1985
(carte sanitaire), puis 1991 (carte sanitaire, mehéégional d’organisation sanitaire (SROS)
et schéma départemental d’organisation (SDO), npas® abouti. &€n 1999, sur vingt-six
régions, quatre n'avaient pas arrété leur carte is@ine de psychiatrie et dix n'avaient pas
adopté leur SROS psychiatrigwe La Cour des comptes constate que I'Adminisirati
centrale n’a pas incité fortement a la planificatibes disparités perdurent : de 1 a 10 pour
les taux d’équipements en lits d’hospitalisatiomptete. Concernant la mise en ceuvre des
principes de la sectorisation, la Cour constatgsliffisante proximité de I'acces aux soins
psychiatriques, due en particulier au nombre peuéétle secteurs rattachés a des hoépitaux
généraux (en 1997 seulement 278 secteurs surl88®tablissements spécialisés nés de la loi
de 1838 étant implantés a I'écart des agglomémtidtar ailleurs, elle dénonce un
suréquipement persistant en lits d’hospitalisattompléte (entre 1991 et 1997 il n’aurait
diminué que de 20%, passant, en moyenne de 106 hBts8Bar secteurs). Quant aux
alternatives, elles se développent de facon dispamt certains secteurs sont encore
dépourvus de CMP, pourtant alternative a I'hosisiidilon la plus répandue, alors que la
circulaire du 14 mars 1990 posait comme principe tput secteur de psychiatrie générale
devait avoir au moins un CMP ouvert au moins cowg par semaine. Face a ces disparités,
la coopération entre secteurs, pourtant pronéel@8€ et 1993, semble rencontrer des
réticences de la part des équipes. La collaboraiure le dispositif de santé mentale et le
domaine sanitaire et social n'est guére plus awantés réseaux mis en place suite a
'ordonnance du 24 avril 1996, ou méme avant, me& BOrecensés ni suivis par les services
centraux du ministéere. L'enquéte de la Cour des ptesn a également montré que la
psychiatrie de liaison se heurtait a des difficulilentiques a celles qui freinaient le
développement des secteurs dans I'hopital géngtitdnce des psychiatres ainsi que des
médecins des autres disciplines a accepter liatégr de la psychiatrie dans I'hdpital
général ; attitude de certains directeurs, peu rébles a [lintroduction dans leur
établissement de malades susceptibles d’en pertlab@biance). De méme, entravé par son
peu de développement dans les hopitaux généradisgdesitif de 'urgence psychiatrique est

114 Strohl, H., & Clémente, M. (1997Rapport du groupe national sur I'évaluation de ¢ tlu 27 juin 1990
IGAS, septembre 1997.

15 Cour des Comptes (200Q)organisation des soins psychiatriqueRapport de la Cour des Comptes pour
I'année 2000, deuxiéme partie, 408-442.

18 Décret n° 2000-685 du 21 juillet 2000 relatif @rdanisation de I'administration centrale du mémistde
I'emploi et de la solidarité et aux attributionscdetains de ses services.

53



globalement insuffisant. Par ailleurs, malgré lpmassion, en principe, par I'ordonnance de
1996 (concernant sur la réforme de I'hospitalisgtialu cloisonnement entre établissements
psychiatriques et structures médico-sociales, mbme de structures sociales ou médico-
sociales créées par des établissements de sastépagconnu en 2000. (...). Par contre les
auteurs s'inquietent déja du déficit de psychiatdens les secteurs. De méme, en
contradiction avec les principes adoptés par leuaire du 19 juillet 1993, en pratique, la
plupart des établissements accueillent dans le mi&uneet dans les mémes conditions
d’hébergement tous les malades qui relevent d’'umen&ecteur, quelle que soit leur
pathologie psychiatrique, gqu’ils aient besoin own ridétre placés dans une unité fermée.
Ainsi, les malades en placement libre se voiens séuvent appliquer des conditions
d’hospitalisation semblables a celles des malad#silds. « La création d'unités sectorielles
ou intersectorielles fermées selon un modeéle quirpd étre défini au niveau régional ou
départemental selon la taille des secteurs, formplgr le groupe national d’évaluation de la
loi du 27 juin 1990, est sans aucun doute de nadufi@re évoluer favorablement I'image de
la psychiatrie».

e) Le décloisonnement : choix ou nécessité ?

En juin 2001, le Livre Blanc des partenaires de t&akentale Frandé’ traduit un
unanimisme rare. L'objectif est de : (1) faire ¢éxida population des personnes souffrant de
troubles psychiques vivant dans la cité ; (2) imfer la collectivité sur la vraie nature des
droits des personnes dites handicapées « psychwquéd aider les responsables du social
dans la cité et ceux qui vont répartir les resssaidisponibles et les validations officielles, a
faire en sorte que les droits des personnes er Gaisnt mieux respectés. Sont signataires :
TUNAFAM, la FNAP-PSY, la Conférence des présidedts CME, I'Association Francaise
de Psychiatrie, la Ligue Francaise de Santé MertalASM Croix-Marine.

Dans son avant-propos, 'UNAFAM insiste sur I'imgarce du partenariat entre les usagers
et leur famille d'une part et les professionnelsldetre. Plus globalement elle rappelle
limportance de 'accompagnement et des échanges partenaires experimentés pour aider
les personnes souffrant de troubles psychiqueashlee dont elle tient a souligner la gravité et
les incidences. La FNAP-PSY revendique le droitn& wie vivable, «ui ne passe pas
forcément par un travail, protégé ou non, ni paeunospitalisation au long cousset appelle

les autres citoyens a les aider a y parvenir. epgesentants de la Conférence des Présidents
de CME de CMS, apres avoir souligné I'importantetuve de pratiques que représente cette
co-signature avec les représentants des famillesust des usagers, regrettent que les progres
réalisés en matiere de prise en charge des pasenffrant de troubles psychiques soient
limités «par une logique purement gestionnaire contimuet, estiment que bientot,la<
pénurie en places d’hospitalisation a plein tempsrenifestera sur 'ensemble du territoire
comme elle existe déja dans quelques régionBlus précisément, il s’'agit la d'une
opportunité : 4.a réglementation qui permet la mise en place des€its de secteurs n'a
guere été suivie. Ces expériences dans le domaimterares et peu ont duré. Les esprits
n’étaient-ils pas mars en 1986 quand cela fut pe#p® Le texte était-il trop flou ? A Santé
Mentale France nous avons pensé que le temps piattétre venu d’organiser, dans une
meilleure concertation, la politique des secteulss stratégies des Centres Meédico-
Psychologiques, pivots des secteurs psychiatrigiaes la cité, en nous appropriant et en
redéfinissant cet instrument. (Paris, le 21 mai 2001. Pour la Conférence Mat® des

17 UNAFAM (2001). Le Livre Blanc des partenaires de Santé MentalenEea associations d’'usagers de la
psychiatrie, de soignants et de responsables dialstans la cité. Propositions faites lors des riéuns de juin
2001 Union Nationale des Amis et des Familles de nedambychiques (édition revue en avril 2006).
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Présidents de CME et CMS, le Président Alain P&)df®>. Quant aux Croix-Marine, ils
insistent sur une mutation vers 'accompagnementpEsonnes handicapées psychigues —
terme revendiqué et défendu - dans la cité, enpalmmt résolument sur des partenariats,
notamment avec les collectivités locales. Le téxitenéme reprend la référence au handicap
psychique — fortement distingué du handicap medéficitaire -, consacrant ainsi la
reconnaissance de ce terme par tous les signatee@esentant des psychiatres compris,
essentiellement pour les droits qu'’il ouvre. Itf@pologie du partenariat que signe d’ailleurs
son existence méme. La complexité de la maladideeses conséquences ne rend pas
acceptable d’admettre I'isolement des personnesmgouffrent, considérées comme étant en
« extréme fragilité ». Il faut donc informer, évatules besoins, prendre en charge,
accompagner, aider a créer et maintenir le liemagoet surtout veiller a respecter les droits
de ces personnes. Enfin l'urgence est d’assurecominuité du suivi de la personne, tant au
plan médical, psychologique que social en rendast existence officielle et une visibilité
aux instances qui permettent d’atteindre un tedctifjen coopérant les unes avec les autres.

Le rapport Piel & Roelantt de juillet 2001 avait pour objectif deredéfinir une politique

de sectorisation psychiatrique fondée sur un feametement en réseau et intégrée dans le
tissu sanitaire, médico-social et sociakt de proposer un redéploiement de la psychiatrie
vers le champ plus large de la santé mentale, lleqgdevant étre intégrée dans les soins de
santé primaires, c'est-a-dire d’opérer un véritabtcloisonnement » de la psychiatrie. Pour
parvenir a ces fins, les auteurs proposérent landirre progressive des hdpitaux
psychiatriques et le transfert des structures glehiatrie dans la cité, a proximité des usagers
sous la forme d’'un service territorial de psycheatrticulé a un réseau territorial de santé
mentale en y mettant les compétences et les moygla. impliquait I'apprentissage du
fonctionnement en réseau et de la coopération dizdres services, nhotamment medico-
sociaux et sociaux. Un accent était également misle respect de I'expression des
« usagers » et de leurs familles. Ce rapport posamment un certain nombre de questions
qui préfigurent celles qui nous posons actuellemeteut-on véritablement travailler au
soin et a linsertion des usagers de la santé nmenfa) en les écartant plus ou moins
ouvertement des dispositifs de droit commun enutecancerne l'accés au logement, au
travail, a la culture ? ; (2) sans une révision ldeséparation des financements du sanitaire et
du social, sans une mise en synergie des actiomsagas et sociales ? (3) sans poser la
question de la Classification internationale desndigaps, point d’appui du guide bareme
des CDES et des COTOREP, qui renvoie a la distincfiroblématique entre handicap
mental et maladie mentale ? ; (4) sans revoir lagdoilité pour les établissements de santé de
créer et de gérer seuls des institutions médicoatex?». Le rapport aborde de fagon
ouverte « la question du handicap psychique », sansher, rappelant les réserves adoptées
par la plupart des psychiatres, mais aussi lesppetises offertes par I'évolution des
définitions du handicap permettant de sortir deppmsition maladie/handicap. Il note
néanmoins que 'UNAFAM revendique la réalité duantlicap psychique ».

Conséquence ou convergence, c’est quelques maosstaid qu’est adopté le plan santé
mentale dit « L'usager au centre du dispositif douer?°. Celui-ci vise a (1) lutter contre la
stigmatisation attachée aux maladies mentales @@gecampagnes d’'information d’abord en
direction des professionnels de santé non spégsalpuis en direction des acteurs intéressés
(usagers, élus locaux, institutions médico-sociales (2) renforcer les droits des malades

18 UNAFAM (2001).0p. cit..

19 pjel, E., & Roelandt, J.-L. (2001e la Psychiatrie vers la Santé MentaRapport de Mission. Ministére de
'Emploi et de la Solidarité, Ministére déléguéaaSanté. Juillet 2001.

120 plan santé mentale, I'usager au centre d’'un disiifodi rénover.Ministére de I'emploi et de la Solidarité,
Ministére délégué a la santé. Novembre 2001.
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atteints de troubles mentaux avec un soutien fieargux associations représentant les
usagers et/ou leurs familles, puis la publicatiame charte nationale des droits et devoirs de
l'usager en santé mentale; (3) améliorer les quat professionnelles en favorisant
'évolution des rOles des intervenants en santé tatenpar I'évaluation des stratégies

thérapeutiques en santé mentale (INSERM (Instiational de la santé et de la recherche
meédicale), ANAES (Agence nationale d’accréditateand’évaluation en sant€)), la révision

des formation des professionnels a la santé meeatdl@volution du réle des intervenants en

santé mentale par l'incitation a une dynamique @eau (financement de 2,28 ME£€) ; (4)
développer le partenariat entre acteurs de santétatee (Education nationale, Justice,

décideurs locaux, acteurs du champ sanitaire gbdegnaires sociaux et médico-sociaux) ;
(5) prévenir et gérer des problématiques spécifiquer le développement de programmes
d’action sur des pathologies ou des publics cilfscide, mineurs en grande difficulté,

précarité et exclusion, dépression) ; (6) favoridesertion sociale et professionnelle des
personnes handicapées du fait de troubles mentdix prganiser une offre de soins

psychiatriques diversifiée, graduée et coordonrereselation avec les besoins de santé
mentale grace aux agences régionales de I'hosaitalih (ARH) ; (8) développer la recherche
éepidémiologique, fondamentale et clinique. L'objeast aussi de mieux controler les

conditions d’hospitalisation et le respect destdrdes malades.

Ailleurs, les choses bougent. La Loi du 2 janvieé®2*' remplace I'ancienne loi de 1975 sur
les institutions sociales et médico-sociales. EBe assez bien recue de certaind.aoi
rénovant I'action sociale et médico-sociale du 2nar 2002 offre le cadre de véritables
innovations, et facilitera le développement dewvises d’accompagnement et des structures
d’'accueil et de soins destinées aux enfants, adehts et adultes souffrant de troubles
mentaux, articulés avec le dispositif de soiné® Elle instaure en effet une convention
obligatoire entre le préfet et le président du edrgggnéral dans leur champ commun d’action
et propose une palette variée de formules de cabpegret d’articulation entre établissements
dans les champs sanitaire, social et médico-S6tiali coté de I'exclusion sociale, IBRAPS
(Programmes régionaux d’'acces a la prévention etsains en faveur des personnes en
situation précairéf* contribuent & la lutte contre I'exclusion en amiit la connaissance et
la compréhension des causes des inégalités de aslafdét évoluer le systeme sanitaire et
social dans le sens d’'une meilleure prise en comigseproblemes d’acces a la prévention et
aux soins des personnes en situation de précarité.

La santé mentale est désormais le cadre d’élabaraiplitique qui s'impose. Le rapport
Halimi de février 200%°, aprés une forte réaffirmation de la raison d'@tmesecteur, insiste
sur la nécessité d’'undéplacement de son centre de gravité de I’hépital @mmunauté et
gu’il ait «le souci constant d’une coordination efficace alex autres acteurs du tissu
sanitaire et sociab. C'est au CMP d'étre le centre de gravité du dispositif de soin et de
prévention en santé mentate La mise en place fonctionnelle des conseilsséeteur,
instance de concertation et de coordination, péraigtselon l'auteur, d’étayer le CMP dans
ce rble de porte d’entrée du dispositif de santatale et de susciter des synergies positives
entre le secteur, le reste du tissu sanitaire @alset les usagers. Un groupe de travail de la

21| oi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'actEotiale et médico-sociale.

122 Charzat M. (2002)Op. cit., p. 18.

123 Roelandt J.-L. (2002Dp. cit..

124 Circulaire DGS/SD6D n°2002/100 du 19 février 20G2ative aux Programmes régionaux d'accés a la
prévention et aux soins en faveur des personnsguation précaire (PRAPS)

125 Halimi Y. (2002).Pertinence des conseils de secteur opérationnais datre dispositif sanitaireRapport
remis au ministre de la santé. 28 février 2002.
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DGS relatif & I'évolution des métiers en santé malefft insiste sur la nécessité de développer
un vrai programme de santé mentale, comme prévsildgpian rendu public le 14 novembre
2001, incluant les compétences des professioneslglifférents champs sanitaire, éducatif et
meédico-social sous forme de contrat pluriannuelaisnen respectant les spécificités de la
psychiatrie. Il souligne la nécessité d'y réinjectmoyens humains et techniques et,
notamment lutter contre la baisse du nombre dehpatyes et d’infirmiers psychiatriques. Il
s’agit de dépasser une conception étroite de Il saaentale de I'individu pour considérer une
santé mentale qui soit résultante des influencaesgdeupes et des environnements sur les
individus. D’ou la nécessité d'impulser une noureallynamique de prise en charge dans
laquelle les partenaires, intervenants de premiégees et acteurs de soins primaires,
familles comprises, sont mieux intégrés, et le®insset droits des personnes malades mieux
pris en compte. Avec une prise en charge précoaptéel, I'hospitalisation avec un état de
santé tres détérioré devrait étre évitée. Plustdineent tourné vers I'amont, la prévention et
le soin, la réflexion aborde néanmoins la questierla (ré)insertion : Wans le respect du
secret médical, les médecins généralistes ou pédialoivent développer un travail de
partenariat et d’échanges de pratiques avec lesp&gud’aide a l'insertion qui le souhaitent,
tant en milieu ordinaire qu’en milieu protégé, afile les aider a assurer leur réle propre
auprés de personnes en souffrance psychique iavaédou atteintes de troubles mentaux
dont ils assurent le suiw.

f) Pour une refondation de la psychiatrie de secteu  r

Publié en mars 2002, le Rapport CharZ4ait d'office référence au « handicap psychique »
tout en reconnaissant qu’il est difficile de leréaiévaluer et reconnaitre aupres des
COTOREP. Il met I'accent sur la spécificité de ikmation de ces personnes, notamment le
fait qu’elles vivent souvent avec leurs parentdatmtation problématique, angoissante et
source de violences, et celui qu’elles n'acceppast toujours la nécessité de se soigner, soit
par déni de la maladie, soit par peur de stigmaisaspécificité insuffisamment comprise ;
d'apres lui. «da culpabilisation des parents, sur le fondementhydbtheses
psychogénétiques, semble heureusement avoir laiggéce en psychiatrie a une écoute de
leur souffrance : cependant, le principe de la nésgistance de la famille parait encore trés
présent dans les relations avec les équipes dexs@e posant la question de « jusqu’ou peut
s’avancer le sanitaire pour aider a l'insertionial@c? », 'auteur note queparadoxalement
les médecins se plaignent de ne pouvoir résoudsedifficultés sanitaires du fait de la
problématique de la réinsertion sociale Ainsi, dit-il, «il est primordial de doter tous les
secteurs d’'un ‘dispositif minimum’ leur permettad mener a bien la prise en charge
ambulatoire des patients, aussi bien sur le plaratiuque sur le plan préventi et d’éviter
ainsi des hospitalisations répétéees et colteuspsirie une refondation de la psychiatrie de
secteur, avec des unités d’hospitalisation ne cotapbpas plus d’'une vingtaine de lits et
mettant en avant la réinsertion en sortie d’hOpidl propose I'implantation de centres
d’accueil intersectoriels dans les centres hoseitalgénéraux pour gérer les urgences et
orienter le patient sous un délai de 72 heures weessortie, un traitement ambulatoire ou
dans certains cas une hospitalisation. L'auteuistmsen effet sur le partenariat et
limplication de tous, telle qu’elle commence a développer effectivement en France.
« L'initiative d’actions d’accompagnement des patgmest souvent venue des soignants en
psychiatrie (et particulierement du secteur psytigae), qui ont recours, notamment en

126 DGS (2002).Groupe de travail relatif & « I'évolution des mésieen santé mentale : Recommandations
relatives aux modalités de prise en charge de laffence psychique jusqu’au trouble mental carasts:
Rapport présenté au comité consultatif de santéaigedu 11 avril 2002. Direction générale de la&at de la
dosiété. Bureau de la santé mentale DGS/SD6C, 2001.

127 Charzat, M. (2002)0p. cit..
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créant des associations, a des professionnels damphsocial apportant leur propre
compétence. Il importe que cette dynamique soibt@aile dans les équipes soignantes, car
leur implication dans la réadaptation et la réinsen sociale des patients demeure
indispensable. Elle vient aussi, de plus en ples,aksociations de patients et de familles, de
municipalités, de conseils généraux, qui s’accotdmvec des soignants pour des projets
conjugueés, souvent scellés par des conventionse Getonde dynamique qui releve de la
solidarité est tout aussi indispensable et doitchinsient étre développée En définitive, le
rapport recommande : (1) de faire linventaire dssuctures d’'accueil et services
d’accompagnement existants et de le faire connaf#fede développer une offre de soins de
proximité en psychiatrie, articulée avec l'offrecede et médico-sociale ; (3) de mettre en
ceuvre un plan d’action cohérent et novateur poacclieil et 'accompagnement des
personnes handicapées psychiques, s’appuyant netainsur les possibilités offertes par la
loi rénovant I'action sociale et médico-socialedjanvier 2002 ; (4) informer le public ; sur
ces situations de handicap ; (5) former les profesels ; (6) aider les associations d’'usagers
et de familles ; (7) développer des programmesudé&d et de recherches, notamment sur les
effets sociaux des troubles psychiques ; (8) reathranet promouvoir le réle des élus. En
annexe, le rapport se réfere a la Charte de l'usagesanté mentale FNAPSY/Conférence
Nationale des Présidents de CME des centres hbisptapécialisé$® de 2000, & une
description un peu catastrophique des urgencesrig, Baun certain nombre de pratiques
locales brievement résumées et a quelques exenplgsstion de tutelles.

Le rapport Roelandt du 12 avril 2062 fait le constat que le travail en réseau souvent
revendiqué est rarement mis en ceuvre. Cloisonnedheritnancement et décentralisation
n'ont pas aidé. Méme les secteurs, qui sont congueme des réseaux, restent encore trop
souvent hospitalo-centriques (80% des moyens étdéshées au temps plein hospitalier) et de
ce fait, personne ne favoriserait le développendestréseaux, les équipes étant persuadées
gue le secteur était un réseau a lui tout seulitelar estime que I'objectif a atteindre est le
développement et le décloisonnement des pratigumesyitant confondre le secteur qui est le
mode d’organisation des soins psychiatriques Btdeau qui est un partenariat. Mais, comme
le suggeére le titre du rapport, ceci passe paremforcement de la place des usagers eux-
mémes. L’auteur rappelle & ce propos que ce gaiilme « démocratie sanitaire » implique
en premier lieu la reconnaissance du droit de ahacétre informé et a étre associé aux
stratégies thérapeutiques, ce qui n'est pas simngle psychiatrie. Cela impose aux
professionnels un changement de pratiques et ke pgn compte de l'expression des
associations d’'usagers parmi lesquelles il fautirdjger celles de patients et celles de
familles. A la fin du document, il est recommande«dpréciser une politique commune a
conduire pour les personnes handicapées psychigizes le cadre de la convention
obligatoire conclue entre le préfet et le présiddatConseil général, en application de la loi
du 2 janvier 2002°». De méme l'auteur ajoute :lkfaut souligner I'opportunité de mieux
intégrer désormais les problématiques de handicsgulitant de troubles psychiques dans la
politique en direction des personnes handicapéese ren ceuvre au plan local, avec la
participation des usagers concernés dans les cbrigpartementaux consultatifs des
personnes handicapées créés par la loi de moddraisasociale du 17 janvier 2002
L'auteur regrette que, contrairement a ce qui sseaour d’autres troubles (toxicomanie,
alcoolisme...) , gour les troubles psychiatriques, les lois spéudig et un systeme de soin a
part, associé a la honte et a I'exclusion, maissales pratiques professionnelles ancrées sur

128 ENAPSY & Conférence nationale des Présidents desnissions médicales d’établissement des centres
hospitaliers. (2000)Charte de I'usager en santé mentéedécembre 2000.

129 Roelandt, J.-L. (2002Dp. cit..

130 Cf. l'article L.312-6 introduit dans le code dadtion sociale et des familles par la loi n° 2008422 janvier
2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale.
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les cultures spécifiques des partenaires, ont detaroire empéché le travail en partenariat,
alors que le principe méme de la sectorisation peusu contraire a son développement.
Ainsi, certaines équipes de secteur qui souhagertir de leur isolement ont-elles les plus
grandes difficultés a trouver des partenaires !dsychiatrie est encore elle-méme victime de
la stigmatisation due aux pathologies mentaledNéanmoins, selon l'auteur, les réseaux
devraient éviter que la fracture entre sanitaireciad et médico-social ne devienne
irréversible. Il existe cependant des obstaclesraise en place et au bon fonctionnement des
réseaux : le caractére artificiel d’'un réseau dééinpriori; I'émergence de contraintes
nouvelles chronophages ; un respect plus diffidilesecret professionnel. S’ajoute aussi le
risque de «dilution » de la psychiatrie dans leiap niant le caractére singulier de la
pathologie mentale ; une crainte de dé-spécifinadi® la psychiatrie aux yeux du reste de la
médecine et du grand public ; un risque de « paygbation » de sujets ou de questions qui
ne relévent pas de la maladie mentale mais deuffraonce psychique. Le rapport préconise
enfin de promouvoir le développement des ateliargésville comportant un volet de santé
mentale, un atelier santé mentale intégrant, &idiilive des élus locaux, I'équipe de secteur,
les usagers, les familles, le ou les offices d’NlLlocaux, les circonscriptions de service
social, les associations de tuteurs et de curatieucsnseil général.

g) Pour un renforcement des droits des malades

Sur un plan plus général, la Loi du 4 mars 200atiket aux droits des malad&sreprécise

les principes du secret médical, institue le dmbés usagers du systeme de santé a
linformation sur leur état de santé, et donc ar ldossier, et a la recherche de leur
consentement libre et éclairé ainsi que le resdectexpression de leur volonté. Elle est
complétée par le décret du 29 avril 2682Elle donne une existence |égislative aux réseaux
de santé, qui ne faisaient jusqu’ici I'objet que dispositions expérimentales qui s’étaient
avérées peu utilisé¥d Une lecture attentive de larticle L.6321-1 du code la santé
publigue est donc nécessaire pour déterminer cdeylémyislateur a entendu englober, ce a
quoi il oblige, ce gu’il permet et ce qu’il intetdi

Les compétences de la psychiatrie tendent a éoadées et recomposées avec son
environnement institutionnel. Des dispositions treés a I'’hospitalisation des personnes
détenues atteintes de troubles mentaux sont piees le cadre de la Loi du 9 septembre
2002 d'orientation et de programmation pour laigest*. Selon I'Article 48 : «Art. L. 3214-3
(code de la santé publique) : Lorsgu’une personétemue nécessite des soins immédiats
assortis d’une surveillance constante en milieupitaier, en raison de troubles mentaux
rendant impossible son consentement et constituantianger pour elle-méme ou pour
autrui, le préfet de police a Paris ou le représaritde d’Etat du département dans lequel se
trouve I'établissement pénitentiaire d’affectatidn détenu prononce par arrété, au vu d’un
certificat médical circonstancié, son hospitalisatidans une unité spécialement aménagée
d’'un établissement de santé visée a l'article L1482. ».

1311 0i N°2002-303 du 4 mars 2002 « relative aux drdiés malades et & la qualité du systéme de santé.

132 Décret n° 2002-637 du 29 avril 2002 relatif a ¢&s aux informations personnelles détenues par les
professionnels et les établissements de santépdicatpn des articles L.1111-7 et L.1112-1 du cddda santé
publique.

133 Roelandt, J.-L. (2002Dp. cit..

134 Loi n° 2002-1138 du 9 septembre 2002 d’orientatéibde programmation pour la justice
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La contribution a I'exercice de préparation dedad’'Orientation en Santé Publique réalisée
en mars 2003 pour le Ministre de la Santé, derfdlliaet des personnes handicagéesnet

en avant les apports que peut faire la psychiatrie prévention de la violence. Mais ceci
passe par un décloisonnement des professionnklsn@se en place de lieux de partage des
savoirs. Un chapitre est consacré aux violencé®aital, celles subies par les professionnels
de santé, du fait du manque de moyens et de I'd@olues conditions de travail, mais
curieusement assez peu celles dont sont victingepdBents. La maltraitance des personnes
agees par leur famille est également abordée. Enfiautre chapitre est consacré a violence
et maladie mentale. Les auteurs y proposent la emnisplace d’'un traitement ambulatoire
obligatoire des malades potentiellement dangergtwspitalisation d’office de prisonniers y
est montrée comme contraire au fonctionnement eesces de psychiatrie qui ne peuvent
accepter I'enfermement comme mode de soins. Dehérences du dispositif sont montrées,
notamment I'impossibilité de préparer la réinserjpwofessionnelle.

Se posent également des problemes d’articulatiodeepartage des compétences avec le
secteur médico-social. L'ordonnance du 4 septen®0@8-° permet, dans son article 6,
d’organiser des modalités de concertation et dedimation sur le plan du secteur, mais aussi
au plan régional. Elle supprime les conseils dépaghtaux en santé mentale au profit d’'une
commission régionale de concertation en santé neenta

h) La diversification des interventions

Philippe Cléry-Mélin, Vivianne Kovess & Jean-CharlPascal, encore eux, ont remis en
septembre 2003 au ministre de la Santé, de lal&aptides personnes handicapées un rapport
d’étape sur le développement et la promotion deat#té mentatd”. La lettre de mission du
ministre (J.-F. Mattei) leur demandait de propaseplan d’actions ciblé sur la réorganisation
de l'offre de soins en psychiatrie et en santé alentnotamment en favorisant la
collaboration avec d’autres structures du soinwwmeédico-social. Dans I'état des lieux gu'ils
dressent, les auteurs décrivent tout d'abord umphde la santé mentale qui dépasse la stricte
intervention de la psychiatrie et ou la médecineégaliste en premiére ligne ne dispose pas
des moyens de faire face adéquatement a la deneandest pas articulée avec le systeme
spécialisé en psychiatrie de facon satisfaisante.

De plus, remarquent-ils, I'offre de soins en psytie et santé mentale est loin d’étre
equitable sur tout le territoire. Finalement, lesears proposent une définition du besoin de
soin en psychiatrie : k¥n besoin de soins en psychiatrie existe dés lorang personne
souffrant d’'un trouble psychiatrique ou d'un promié de santé mentale présente une
altération significative dans les sphéres clinigquesociale et gu’une intervention clinique ou
sociale peut traiter ou contenir le trouble Cela signifie d’évaluer (1) les problemes etde
conséquences sur I'état de santé ; (2) les intdorennécessaires pour améeliorer, contenir,
maintenir cet état ou les conséquences des troul§Bsla réponse organisationnelle aux
besoins, c'est-a-dire les ressources neécessaires fparnir ces interventions et leur
organisation.

135 Cléry-Mélin, P., Kovess, V., & Pascal, J.-C. (2D0Sgir aux racines de la violenc€ontribution & I'exercice
de préparation de la loi d’Orientation en Santéligub réalisée en mars 2003 pour le Ministre d8daté, de la
famille et des personnes handicapées, M. Jean-#isaMi@ttei, mars 2003.

136 Ordonnance n° 2003-850 du 4 septembre 2003 pastaiptification de I'organisation et du fonctionremh
du systeme de santé ainsi que des procédures agonré'établissements ou de services sociaux alicmé
sociaux soumis & autorisation.

137 Cléry-Melin, P., Kovess, V., & Pascal, J.-C. (2p03an d’actions pour le développement de la psycieiat
et la promotion de la santé mentaRapport d’'étape de la mission Cléry-Melin, reaisMinistre de la Santé,
de la Famille et des Personnes handicapées, lepténsbre 2003.
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lls proposent, entre autres mesures : de réorgdinffee de soins de premiere ligne avec les

médecins géneéralistes, de renforcer les liens évetispositif de soins spécialisés et de
faciliter 'acces aux psychothérapies ; une coatiom grace a une ouverture du secteur aux
autres praticiens (généralistes et psychiatreggyign créant une fédération d’au moins trois
secteurs (soit 200.000 habitants) ; de faire duert@ Médico-Psychologique Ressource
Territorial (CMP-RT) le pivot du dispositif de sgiren psychiatrie et santé mentale ; de
garantir la continuité des soins et de l'accompewgré social par des alternatives a

I'hospitalisation, la mise en place de systemegdmmeés et la mobilisation nécessaire a la
réinsertion ; de diversifier les modes de prisecharge au profit du développement des
alternatives et des actions en amont et en avdhdspitalisation ; de mettre en place un

partenariat visant l'interdépendance équilibrée deteurs entre le secteur sanitaire et le
secteur médico-social, notamment pour organiserconglémentarité indispensable dans le
cas des personnes atteintes d’'un handicap psychidaelévelopper une offre médico-sociale
adaptée aux besoins des personnes hospitaliséEma@icours en psychiatrie de maniére

inadéquate ; de soutenir les associations d’'usa&geis familles pour gu’elles jouent un role y

compris au niveau local ; d’accroitre les posdi#sli de logement et d'aide a la vie

guotidienne ; de développer le dépistage précoce.

Selon ces auteurs, pour de nombreuses personndfasbude troubles psychiques
conséquents, les soins psychiatriques, qu’ils sdiespitaliers ou ambulatoires, constituent
une réponse insuffisante a I'objectif de soins’iisdrtion. IIs proposent la création d’Unités
de Soins de Réadaptation Intersectorielles (USHRffgrenciées des lieux de soins curatifs,
gu’ils soient hospitaliers ou ambulatoires et déevaénéficier de lieux spécifiques, d’'une
équipe pluridisciplinaire autonome, qui seraiemgatdes de mettre le sujet « en situation » de
parcours de réadaptation. Dans le méme ordre didépronent le développement des
programmes d’aide et d’'accompagnement destinépensonnes handicapées psychiques.

Magali Coldefy, étudiant, en mars 2004, la situatites secteurs de psychiatrie générale a
partir des rapports de l'année 268D rend compte d’une profonde transformation au
détriment de I'hospitalisation et dans le sens @'wiversification des structures et des

modalités d’accueil.

Néanmoins les aspects les moins optimistes deytedhjadrie restent vivaces. Le Rapport Briot
de mai 200%° est une réponse & la proposition présentée l&\&&r 2004 par Georges
Hage de création d’'une commission d’enquéte sprdgression du nombre d’internements
psychiatriques en Fran¢& Les hospitalisations sous contrainte seraiens pe260.000 en
1994, soit 14% des admissions (contre 11% en 198Q)arlementaire propose de rechercher
les explications d’un phénoméne qui, comme le goalt la Cour des comptes en 2000
pourrait interroger la capacité du systéme prévulgpéoi a éviter des dérives préjudiciables
au droit des personnes, d’autant plus que certaissl’abus ont fait I'objet de condamnations
du Gouvernements francais par les instances judisizeuropéennes. Le parlementaire
rappelle a cette occasion que l'article 4 de la dwi27 juin 1990 relative aux droits et a la

138 Coldefy M. (2004)Les secteurs de psychiatrie générale en 2@dection de la Recherche, des études, de
I'évaluation et des statistiques (DREES), rappdri4R, Ministére des Affaires sociales, du Travdilde la
solidarité, Ministére de la Santé, de la familleles personnes handicapées, mars 2004.

139 Briot M. (2004).Rapport (n° 1598) fait au nom de la Commission afaires culturelles, familiales et
sociales sur la proposition de résolution (n° 1458 M. Geaorges Hage, tendant a la création d'une
commission d’enquéte sur la progression du nomhrgednements psychiatriques en Frandenregistré a la
présidence de I'’Assemblée nationale le 12 mai 2004.

140 Hage G. (2004)Proposition de résolution tendant & la création mkucommission d’enquéte sur la
progression du nombre d’internements psychiatrigeles-rance Enregistrée a la présidence de I’Assemblée
nationale le 25 février 2004. Renvoyée a la comimisdes affaires culturelles, familiales et sogake défaut de
constitution d’'une commission spéciale dans leaigfirévus par les articles 30 et 31 du Réglement.
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protection des personnes hospitalisées en raisamodbles mentaux et a leurs conditions
d’hospitalisation a fixé : «ne évaluation des dispositions prévues par lagmtsloi devra
étre réalisée dans les cing années qui suiventreaylgations. Cette évaluation ... sera
soumise au Parlement aprés avis de la commissisndadies mentales Or, remarque
Georges Hage, si I'évaluation administrative eatilen 1997 avec trois ans de retard, le
Parlement n’a jamais été mis en mesure de resp&otiggence qu’il s’était fixée.

Maryvonne Briot, dans sa réponse au nom de la cesiom des affaires culturelles,
familiales et sociales, regrette que Georges Hageretenu que I'aspect négatif carloin
d’étre une mesure denfermement et de sanctiomsphalisation sans consentement
constitue en réalité une mesure de contention fiéstipar les spécificités de certaines
maladies mentales, a savoir le déni de la maladlile eefus de soins qui justifient que des
restrictions puissent étre apportées a I'exercieelelurs libertés individuelles. Elle argue
par ailleurs que la recevabilité juridique de lagwsition de résolution se heurte au principe
de séparation des pouvoirs en raison de la saigneibunaux pour des cas d’'internements
psychiatriques dénoncés comme arbitraires. Ellesee@nsuite que 'augmentation du nombre
des hospitalisations sans consentement pour troubémtaux doit étre nuancée, notamment
parce que les mémes personnes peuvent avoir &jétl'de plusieurs hospitalisations. Par
contre la durée d’hospitalisation a diminué. Sedtle, des garanties légales importantes ont
été renforcées par la loi du 4 mars 2002 relativedroits des malades. Ainsi, une personne
atteinte de troubles mentaux ne peut faire I'obijehe hospitalisation a la demande d’un tiers
(HDT) que si ses troubles rendent impossible sos@&atement et si son état impose des soins
immédiats assortis d’'une surveillance constantenéieu hospitalier. La demande doit étre
faite par une personne en mesure de justifier eleistence de relations antérieures a la
demande lui donnant qualité pour agir dans l'iritéi& malade, ce qui exclut par exemple
'administrateur de garde dans un hdpital. Poundjtitalisation d’office (HO) il faut que les
troubles mentaux nécessitent des soins et compiemhda slreté des personnes ou portent
atteinte, de facon grave, a l'ordre public. De ples commissions départementales des
hospitalisations psychiatriques (CDHP) ont examare 1999 pres de 11.200 dossiers
d’hospitalisation sous contrainte sans constatesgpitalisations sans consentement abusives.
De nombreux témoignages de parlementaires ont @baeuts ce sens. La commission a donc
rejeté la proposition de création d’'une commissi@mquété*”,

i) La réponse aux mutations de I'environnement

L’étude réalisée par la DREES en juillet 28B4porte sur I'exploitation des données de
'enquéte « Handicap — Incapacités — Dépendand#!D)( réalisée par 'INSEE aprés des
personnes vivant en institution en 1998 et 200Q)wet particulierement les patients hébergés
par les établissements spécialisés en psychihtiigéérét de cette enquéte est d’approcher les
populations hébergées en psychiatrie au traversdéfisiences et des incapacités qu’elles
présentent, et des désavantages qui s’ensuivertbit mjlue par leurs profils pathologiques.
L’enquéte restitue par ailleurs une double réaligérotation rapide de patients sur un nombre
de lits limité d’'une part, I'existence d'un soussemble de patients résidents a long terme
d’autre part. Populations par ailleurs contrastgessque les patients récemment entrés sont
pour majorité diplomeés, avec une minorité d’inaciour raison de santé ou de sujets sous
protection juridique, avec plus souvent une histownjugale, avec une chance de sortie de un
sur dix, auxquels s’opposent environ un quart déeps ayant de long séjour, mais des
sorties toujours possibles, population en renoawsint plus long. Une déficience

141 Remarquons simplement que Georges Hage est corstauni
142 Casadebaig F., Chapireau F., Ruffin, D., & Phiéiph (2004).Description des populations des institutions
psychiatriques dans I'enquéte HIRapport final, DREES, Document de travail n° itlet 2004.
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intellectuelle ou du psychisme est déclarée powir@m neuf patients sur dix, mais les
réponses rendent tres imparfaitement compte démlpgtes a I'origine de ces déficiences.
Le handicap consécutif aux problemes de santéatees¢ traduit par des difficultés sur les
plans scolaire, familial et professionnel dontégentissement apparait largement dépendant
de la nature et de I'dge de survenue des trouBkastrée sur l'institution, cette enquéte n’a pu
rendre compte des progres de la sectorisation let gigpulation suivie en ambulatoire.

L’année 2004 est une année d’'organisation descesiviju’il s’agisse de soins & domitife

de la prise en charge des personnes agées etrdesmes handicapéé$ de la lutte contre
les maladies mentales en incluant le temps et tEdatités de transport aux protections des
droits des maladé®, des établissements et services médico-sociaweilent des personnes
handicapées et des personnes confrontées a déeulthff spécifiqued® ainsi que de
I'ajustement nécessaire entre les besoins de gestiormatique des informations médicales
et le respect des droits des patitHts

Le Plan Psychiatrie et Santé mentale 2005-2508/a indéniablement jouer un role
déterminant dans les mutations de la psychiatrideela santé mentale. Dans son discours
d’introduction du PPSM, le Ministre des Solidarjtde la Santé et de la Famille de I'époque,
Philippe Douste-Blazy, reléve les insuffisanceslalg@sychiatrie en France. Il propose de
réinvestir dans les murs de I'hépital psychiatrigestimant que la fermeture de lits a été un
peu excessive, d’augmenter les moyens humainsmnogéat en rendant plus attractive la
fonction de soignant, d’améliorer la formation de&firmiers, apres la disparition en 1994 de
la spécialisation, et enfin développer I'offre sideiet médico-sociale complémentaires. A
ceci il ajoutera deux programmes spécifiques, I'pour les détenus, l'autre pour
'amélioration de la prise en charge de la déposesst la lutte contre le suicide. Enfin des
actions concerneront la représentation des malatlele leurs familles et en direction du
public**®. On admet désormais que la maladie mentale adeeparticulier qu’une réponse
uniquement sanitaire ne suffit pas. Par ailleues;ctoissement de la demande faite aux
acteurs de la santé mentale et de la psychiattie,s'‘Qbserve depuis plusieurs années,
s’explique a la fois par une prévalence élevéeterhles, par I'impact des conditions socio-
économiques et par unckangement global de la représentation du psyochi&r de la
psychiatrie dans et par I'ensemble du corps sodial, amplifie la reconnaissance du fait
mentat®® ». Les relations entre maladie, déni du troublexetusion sont étroites, la maladie
générant trop souvent la stigmatisation et I'exolisCelle-ci, amplifiée par le déni, entrave,
a son tour, I'acces aux soins. Quelles que sogntdponses sociales attendues, la psychiatrie
reste avant tout fondée sur la relation cliniquerpersonnelle mais elle doit comporter une

143 Décret n° 2004-613 du 25 juin 2004 relatif auxditons techniques d’organisation et de fonctioneettes
services de soins infirmiers & domicile, des sewid’'aide et d'accompagnement a domicile et descssr
polyvalents d'aide et de soin a domicile.

144 Loi n° 2004-626 du 30 juin 2004 relative & la dalité pour 'autonomie des personnes agées et des
personnes handicapées.

145 oi n° 2004-806 du 9 ao(it 2004 relative a la jmpli¢ de santé publique.

146 Circulaire n° DGAS/DSS/DGS/IAJF/5C/SD1/1A/6B/20845 du 13 aolt 2004 relative & la campagne
budgétaire pour I'année 2004 des établissementsertices médico-sociaux accueillant des personnes
handicapées et des personnes confrontées a dealtfiff spécifiques (CCAA, CSST et ACT).

147 Arrété du 5 mars 2004, portant homologation desmenandations de bonnes pratiques relatives aékacc
aux informations concernant la santé d'une persomtenotamment lI'accompagnement de cet acces .
Loi n° 2004-801 du 6 ao(t 2004 modifiant la loi ZB-du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, dichiers et

aux libertés.

148 psychiatrie et Santé Mentale 2005-2008.

149 Douste-Blazy, P. (2005Psychiatrie et Santé mentale. Projet de plan 200882Discours du Ministre des
Solidarités, de la Santé et de la Famille, le 4ié&\2005.

%0 Livre blanc de la psychiatrie.
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dimension médico-sociale. Il s'agit donc, par canpla partir d'une analyse des forces et des
faiblesses des dispositifs de la santé mentalsysthpatrie de relever le double défi de faire
face a la souffrance des patients née du plus énteh d’apporter des réponses collectives
cliniques, médico-sociales ou sociales, au pra&ipdrsonnes le plus souvent vulnérables. Le
Plan prévoit le financement de campagnes de sésathlin grand public, d’actions en faveur
des patients, des familles, des professionnelsdéiteloppement de la qualité et de la
recherche, de programmes spécifiques, dont un rgroge de prévention du suicide, la
création d’équipes mobiles psychiatrie / précaettéa création de 5 centres interrégionaux de
ressources sur les auteurs d'infractions sexuel@ssi que de la création des unités
hospitalieres spécialement aménagées (UHSA).

Du c6té du handicap, la Loi du 11 février 280%ffre de nouvelles perspectives Ada suite

de la reconnaissance du handicap psychique condirpa¥ la loi du 11 février 2005, les
usagers et les familles expriment de fortes atggmtetamment dans le champ du logement et
de I'autonomie sociale, ce qui implique une nécessalaptation des réponses :

- dans le champ sanitaire13.000 adultes hospitalisés en psychiatrie paradiefde
structures d’accueil ou d’accompagnement ;

- dans le champ social et médico-socia6:000 enfants et 11.800 adultes présentant & titr
principal, une déficience du psychisme, accueillésis les établissements et services
meédico-sociaux. Parmi les adultes, 79% en foyers/ideou d’hébergement (Source :
enquéte ES 2001)°?

L'un des apports les plus déterminants de la |@52002 du 11 février 2005 est I'avoir
institué les Groupes d’entraide mutuelle (GEM) daes articles 4 et 11, prolongeant,
élargissant et généralisant par un financementmpérees expériences réalisées auparavant
par TUNAFAM, la FNAP-Psy et la Fédération d'aiddaasanté mentale — Croix Mariries
L'objectif était de créer entre 200 et 300 de geetgle structures légeres, ce qui fut réalisé
avec un financement annuel fixé a 24 M €, montansé& par la CNSA via les ARS (depuis
janvier 2011) qui fait désormais plafonner leur hoea 334 GEM, avec, compte tenu du
versement, sur la méme ligne, de subventions as&cedions nationales représentatives
(Unafam, Fnapsy, Croix Marines, Advocacy et Agapay)L00 € par group¥’

Toujours dans le domaine commun du handicap et adgydychiatrie, la Circulaire
interministérielle du 8 mars 2088 précise la politique & suivre en matiére de piseharge
des personnes atteintes d’autisme et de troubleshessants du développement (TED).

151 | oi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalités droits et des chances, la participation eitdgenneté
des personnes handicapées.

152 Morin, C. (2008). 1.2. Les réponses collectivemrantir la continuité du soin et de I'accompagnetme
Pluriels, La lettre de la Mission Nationale d’Appen anté MentaleN° 74, juin 2008, p.6.

133 Circulaire DGAS/3B n° 2005-418 du 29 aolt 2005tieé aux modalités de conventionnement et de
financement des groupes d’entraide mutuelle pousgommes souffrant de troubles psychiques. Instrocti
DGAS/3B n° 2008-167 du 20 mai 2008 relative auxuges d’entraide mutuelle pour personnes handicapées
psychiques.

154 e financement des GEM en 2010 et les perspect0@s. La santé mentale, parons en, 31 mars 2010.

15 Circulaire interministérielle n° 2005-124 du 8 ma&005 relative a la politique de prise en charge d
personnes atteintes d’autisme et de troubles essatiis du développement (TED).
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Et comme en 2004, une circulaire du 22 r4réxe les modalités de mise en ceuvre des
mesures nouvelles de développement des capactéstrdetures accueillant des personnes
handicapées et des personnes confrontées a dealtfiff spécifiques (ACT, CCAA et CSST)
dans le cadre de la campagne budgétaire pour 2005.

Selon Xavier Bertrand, alors ministre de la Sarttédes Solidarité (mai 2006), le Plan
Psychiatrie et santé mentale a trouvé dans lauldildfévrier 2005 pour I'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyennetépgesonnes handicapées, un appui pour le
développement d’actions coordonnées pour mieuxnagoaux difficultés des patients, dans
les domaines du logement et de I'insertion en qalier'’.

j) Le temps de la gestion

La circulaire du 3 mars 2088 traite en général de la campagne de financemesit de
établissements de santé pour 2008. Elle proposendapt une augmentation des dotations
annuelles de financement pour renforcer les cagsa@h soins de suite et de réadaptation
(SSR) et poursuivre la diversification des modeprike en charge en psychiatrie.

La circulaire du 19 mai 2006% précise les orientations & donner & I'allocatierressources
2008 du plan « psychiatrie et santé menta{fPPSM) dans le champ de la prise en charge
sanitaire, médico-sociale et sociale des persoprgsentant un handicap psychique. Elle met
I'accent sur trois orientations prioritaires poeffPSM pour 2008 : (1) l'articulation entre les
acteurs sanitaires, sociaux et médico-sociaux la(@plitique en faveur des personnes agées ;
(3) la prévention et la promotion de la santé menta

k) Rythme de développement des GEM

Signée par M. Trégoat, adressée aux DDASS pouugréca la CNSA et a la CNATS pour
information, I'Instruction Ministérielle du 3 ao®007 concernant la mise en ceuvre des
groupements de coopération sociale et médico-sbalmontre comment coordonner
'action des difféerents dispositifs pour optimiskss résultats dans le cadre du nouveau
contexte juridico-budgétaire (pluri-annualité butdipe et expérimentation d’outils permettant
de renforcer le pilotage de la masse salarialdjplmaration avec les partenaires reposant sur
'adhésion, le volontariat et la recherche d’uretgiforme commune d’intéréts. Elle offre une
subvention pour aider au démarrage d'un GCSMS (@ment de coopération sociale et
médico-sociale) qui pourrait s’inscrire dans unendiche de conclusion d'un contrat
pluriannuel d’objectif et de moyens (CPOM). Des uaents de recueil d’information et de
gestion lui sont joints.

Dans le Rapport fait au nom de la Commission desnfies, de I'économie générale et du
Plan sur le projet de loi de finances pour 26HQine trés petite partie est consacré a la santé

136 Circulaire DGAS/DSS/DGS/2005/154 du 22 mars 2Gfative & la campagne budgétaire pour 'année 2005
des établissements et services médico-sociaux ilaaotiedes personnes handicapées et des personnes
confrontées a des difficultés spécifiques (CCAAST SRt ACT).

157 Bertrand, X. (2006). EditoriaLa lettre du plan Psychiatrie et santé mentale 20088 Lettre n°1, mai
2006.

138 Circulaire DHOS/F2/F3/F1/DSS/1A n° 2008-82 du 3rsna008 relative & la campagne tarifaire 2008 des
établissements de santé

%% Circulaire DHOS/O2/DGAS/3SD/DGS//MC4/CNSA n° 20083 du 19 mai 2008 relative aux modalités
concertées de mise en ceuvre de I'allocation deuesss 2008 relative au plan psychiatrie et samtétate

180 |nstruction Ministérielle N°DGAS/5D/2007/309 du @80t 2007 relative a la mise en ceuvre des grouptsme
de coopération sociale et médico-sociale.

181 carrez, G. (2008)5anté Rapport fait au nom de la Commission des finanded’économie générale et du
Plan sur le projet de loi de finances pour 2009187), Annexe N° 40.
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mentale : «&Jne redéfinition indispensable des priorités d’actien faveur de la santé
mentale».

Le Plan santé mentale qui a débuté en 2005 ardahéance en 2008 et doit étre évalué. Il a
mobilisé sur I'ensemble de la période 287 milliotguros, essentiellement venant de
I'objectif national des dépenses d’assurance mal@NDAM), tant hospitalier que médico-
social, ainsi que de la Caisse nationale de saidpour I'autonomie (CNSA) ou la dotation
nationale de développement des réseaux (DNDR). aL'Eta apporté qu’une faible
contribution financiére (réle de définition desemiations et de pilotage des actions). Ces
crédits globaux sont complétés par une enveloppeFdnods de modernisation des
établissements de santé publics et privés (FME&PRuteur de 188 M.€.

L’exercice 2009 verra une diminution de 3,7% deslits de paiement consacrés par I'Etat a
la santé mentale, diminution qui doit étre miseampte de I'aboutissement du plan.

[) La nouvelle donne sanitaire et en santé mentale

Le Projet de loi « Hopital, patients, santé etitmires » présenté le 22 octobre 2838
propose une modernisation globale du systeme dé gans’applique aussi a la psychiatrie,
avec une organisation des coopérations qui poutrai@oyer » celles du secteur. Par contre
il ouvre des perspectives de coopération avecckegemédico-social. Il est a noter que parmi
les missions de service public que les établissesnda santé sont appelés a mener ou
auxquelles ils peuvent participer on compte : (B4) lutte contre I'exclusion sociale, en
relation avec les autres professions et institstioompétentes en ce domaine, ainsi que les
associations qui ceuvrent dans le domaine de ltioser (10°) La prise en charge des
personnes hospitalisées sans leur consentemeht); l(&s soins dispensés aux détenus en
milieu pénitentiaire, dans des conditions défipes décret ; (13°) Les soins dispensés aux
personnes retenues dans les centres socio-médiicigjtes de sdreté.

Lors des travaux réalisés par le groupe de tramiiné par Michel-Léopold Jouvitf en
préparation aux travaux de la Commission Coutyétam des lieux fait apparaitre un accueil
de mauvaise qualité dans de nombreux hépitaux Eyicjues. Quant a la notion de secteur,
elle est souvent réduite, selon ces auteurs, droleseres géographiques justifiant des refus
de prise en charge. Une tendance a I'omnipréseada gsychiatrie entrave la coopération
avec le médico-social et le social, le reste étaime de phénomeénes bureaucratiques. Ces
dysfonctionnements créent des distorsions de aiits lien avec les pathologies. Il en est de
méme pour la démographie médicale et paramédiBadtre part la psychiatrie n’a pas
seulement un réle curatif, mais aussi de prévergigrdevrait étre inséré dans une veéritable
politique de santé mentale. D’ou un certain nondeegropositions en matiére de formation
des personnels, d’organisation des services eindeadement. Le groupe envisage aussi la
mise en place d’'un « droit de tirageoriori » (en fonction de la population) de la psychiatrie
sur les services médico-sociaux (organisés euxi aoss la coupe d'un établissement de
territoire sous le contréle de I'ARS), a dispositidu « case manager » ou du « professionnel
référent ». Par ailleurs il promeut la mutualisatides compétences entre les différents
secteurs, plutét que le cloisonnement actuel. Uérén particulier doit étre porté sur les
démarches qualité et globalement les modes d'évatuae l'activité en psychiatrie. Il
propose dailleurs de passer a une tarificationaétivité et non pas une tarification a la

182 Ministére de la santé, de la jeunesse, des spbds la vie associative (2008)xésentation du projet de loi
« Hbpital, patients, santé et territoires ». Un j@ode santé durable pour nos concitoyeMercredi 22 octobre
2008, Dossier de presse.

183 Jouvin M.-L. (2008).Note et propositions portant contribution aux traxade la Commission Couty
Réalisées par le groupe de travail animé par MitBepold Jouvin, 28.11.08.
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pathologie (bien qu'une pondération de ce type nadatuse faire). Les actes réalisés dans le
cadre psychiatriques par les généralistes poutré@a immédiatement tarifés a l'activité
MCO. Le groupe propose de renommer le CMP en Celatreanté mentale (CSM) qui serait
le dispositif central de l'intervention, en prisieedte avec le patient.

Le Rapport Couty de janvier 20889 prend acte de I'évolution de la demande en matére
troubles psychiatriques en Franced?ars ailleurs, la loi de programmation en santé pqbé
prend en compte cette réalité en définissant glusigrands objectifs de santé publique dans
le domaine des maladies psychiatriques. La loi dlufévrier 2005 qui a reconnu dans la
définition du handicap, le handicap psychique, rengératif une collaboration étroite entre
tous les acteurs de la santé mentale, professiendel santé, ceux des champs social et
meédico-social, les malades et leurs famibed.a mission que se donne le rédacteur du
rapport, suite a la demande de Roselyne BachelajtNaet a un travail de commission
intense, est assez étenduel.e«périmétre d’investigation est vaste, de la diéfin de
missions et de I'organisation de la psychiatrialetla santé mentale, jusqu’aux politiques de
santé publiqgue a mettre en ceuvre en la matiére cargttre I'écriture de recommandations
guant a la démographie des professionnels de straél’évolution nécessaire des différents
meétiers qui accompagnent tout au long de leur kg, malades mentaux, leurs familles et
leurs proches. Il préconise entre autre la création d’'un Graonget local de coopération,
associant le sanitaire, le médico-sociale, le $ol@a collectivités locales et la médecine de
ville et qui serait dirigé par un professionnel moénpar I'ARS. «Aujourd’hui, ce n'est pas le
secteur avec une assistante sociale qui peut faiteavail. ... En effet, traiter de la question
de la réinsertion sociale, dans la cité, c’est awsss préoccuper du logement, du revenu, de
'emploi ou de l'activité professionnelle, des aits socio-culturelles. Cette nouvelle
organisation, qui pourrait échapper aux psychiagesvue par une bonne partie d’entre eux
comme une tentative de « tuer » le se¢feUEn mars 2009, est publiée la suite des résultats
de I'étude de TANCREAI sur I'évaluation du handicpsychiqué®.

Le Rapport Milon sur la prise en charge psychiagign Franc&’ dénonce I'abandon des
malades et des soignants. Il estime que la psyEhedt trop éloignée des progres réalisés en
matiere de neurologie, ou plus globalement dedhaxhe thérapeutique, et note que le Plan
Psychiatrie 2005-2008 n’a pas atteint les objecties. Les propositions de ['office
parlementaire d’évaluation des politiques de sE@EEPS) sont de :

- organiser des états généraux de la santé mentadleréguissent I'ensemble des
professionnels concernés, leur permettre de sgx@tiet les assurer que la réforme de la
psychiatrie ne se fera ni sans eux ni contre eux ;

- autoriser, dans le cadre d’expérimentations démparéales, la mise en place des
groupements locaux pour la santé mentale précop&ds rapport Couty ;

- a partir du résultat des états généraux et degiengu@ations, présenter au Parlement un
projet de loi sur la santé mentale susceptible etengttre I'adaptation de I'organisation
territoriale de la psychiatrie aux besoins de laypation ;

184 Couty, E., & Cecchi-Tenerini, R. (avec Broudic,&Noire, D.) (2009)Missions et organisation de la santé
mentale et de la psychiatiBapport présenté a Madame Roselyne BACHELOT-NARQWIlinistre de la santé
et des sports, janvier 2009.

185 Interview d’Edouard CoutyPlurielsn® 78 (Le rapport Couty), avril 2009.

1% Barreyre, J.-Y. & Peintre, C. (2009landicap d'origine psychique et évaluation desatinns. Volet 2 :
synthése de la phase «terrainlm Colloque Handicap d'origine psychique : Unealémation partagée pour
mieux accompagner les parcours des personnes, Palass des congrés de Versailles, 23 mars 2009.

187 Milon, A. (2009).Rapport sur la prise en charge psychiatrique enrfee Office parlementaire d’évaluation
des politiques de santé. Assemblée nationale ettS&wril —mai 2009.
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- créer une spécialisation de niveau master en patyichpour les infirmiers ;

- permettre aux infirmiers déja titulaires du diplonagEtat d’infirmier de secteur
psychiatrique d’exercer une activité libérale eriara de soins psychiatriques ;

- renforcer les coopérations entre professionnelsate@é mentale a partir de protocoles
élaborés par la Haute Autorité de santé ;

- renforcer la formation initiale et continue des m@&ds généralistes en psychiatrie ainsi
que les échanges d’information avec les psychiatres

- assurer l'application des recommandations de la HASmatiere de bon usage du
médicament psychotrope conformément aux précoaigatie 'OPEPS en 2006 ;

- développer les campagnes d’information et de dgrstiisation des troubles
psychiatriques ;

- mettre en place un suivi de cohortes en matieteodibles psychiatriques ;
- conduire des études épidémiologiques dans le cadie politique régionale de santé ;
- développer la prise en charge des troubles psyithiat par catégorie d’age ;

- conforter les moyens de la recherche en psychiainsi que ceux de la recherche
interdisciplinaire ;

- constituer un réseau national en matiere de relebgrsychiatrique ;

- accorder a la fondation FondaMental un statut é&demnt a celui de la fondation
Alzheimer.

La loi dite «Hopital, patients, santé et terrigoiou HPST 38 est sensée assurer une
cohérence dans les interventions des systemesisasiet médico-sociaux, comme cela est
réclamé depuis fort longtemps. Ceci se décline rdgo® avec des considérations
gestionnaires qui ont irrité bien des médecins <lief services, notamment en raison du
pouvoir donné au directeur d’hopital, en situatiolésormais, d’'imposer des contraintes
budgétaires. D’autres corps de métiers pourraieairydes avantagéd,

Cette loi pose des problemes particuliers aux payes. Tout d’abord ils considerent que,
dans ce qui est adopté, leurs malades sont présemtéme de dangereux criminéls « Le
contrble social de la normalité des comportemeffitthgge généralis€) va remplacer
'accompagnement bienveillant des personnes enfraagé psychique » explique 'Union
syndicale. Le passage de la période d’observatiommhtient de 24 a 72 heures est considéré
par TUSP comme une « garde a vue psychiatriqu&'autres, la encore, estiment que cette
réforme ouvrira de nouvelles perspectives a lalgayee'’*

2) Psychopharmacologie : apports et questionnement

188 | oi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme I'hdpital et relative aux patients, a la sastéux
territoires ; Décret n°® 2010-344 du 31 mars 20I@nti les conséquences, au niveau réglementaire, de
l'intervention de la loi n° 2009-879 du 21 juill2009 portant réforme de I'hopital et relative awtignts, a la
santé et aux territoires.

189 vacher F. (2009). Projet de loi « Hopital, patiensanté et territoires » - HPST — Les mandarinest
directeursLiberté & psychiatrie 31 mai 2009.

170 verzaux A. (2010). Santé mentale, la réforme vande en psysBakchich Info, Enquéte, reportages &
dessous de tahl80 septembre 2010.

vacher F. (2009). Op. cit.
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Depuis les premiers pas en 1952, la psychopharwgieobppliquée en psychiatrie a fait
d’énormes progrées. Néanmoins certain mettent eseclutilisation faite de ce pouvoir de
soigner, mais aussi trop souvent de calmer ou deng les symptémes dérangeants.

Si 'on admet que toute activité mentale (s’extésiant par le langage et le comportement) est
produite par le fonctionnement du cerveau et paiéiiement le systéme nerveux central et
que la circulation de l'influx nerveux se fait gdrération de substances chimiques a partir du
neurone pré-synaptique vers les récepteurs du meupost-synaptiques. C’est donc le
disfonctionnement de ce mécanisme qui provoqukxaitaladie mentale. Les recherches se
font sur ces substances, les neuromédiateurs espdlaixciter ou inhiber certains neurones,
donc certains comportements. La maladie mentalealess considérée comme d’ordre
endogene, une maladie du cerveau. Mais c’est catieeption de base est contestée.

a) Une utilisation a mieux cadrer

En 1996, le docteur Edouard Zarifian est chargealiger la prescription et I'utilisation des
médicaments psychotropes en FraffceDénoncant I'emprise du discours promotionnel de
l'industrie pharmaceutique sur I'enseignement na¢dicadémique, une mauvaise information
sur le bon usage des médicaments psychotropebsthice de pharmacovigilance spécifique,
'auteur présente des propositions afin d'optimidgsage des médicaments psychotropes
(améliorer I'existant, créer des outils nouvea@valuation et de suivi, repenser le systeme
actuel de distribution de soins).

Pour d’autres, les médications ont leur intérétismast surtout parce qu’elles permettent a la
relation psychothérapigue de se nouer.Chez les malades hypocondriaques,
psychosomatiques, fonctionnels, le médicament peamenalade d’entrer « dans lintimité
du praticien », dans « une relation psychothérapiqui agit sans gu’il soit question de la
verbaliser ni que le malade en prenne la moindnmescgence ». Médiateur de cette relation, le
médicament « empéche de se poser [permet de ngeppgser] des questions qui seraient
insupportables ». Pour certains malades psychosigle médicament prend place dans un
equilibre défensif précaire, devient gage de pgtton au traitement, tentative pour
maitriser soi-méme [I'excitation tout en restant eantact avec le thérapeute. Plus
subtilement, les malades peuvent aussi conquérirpdasibilité de se penser, de se
représenter, précisément comme malades, dans uteedeofaux self a travers la prescription
et la relation au médecin. (...) La conclusion de rRelle et Diatkine est simplement
affirmée : si les objectifs de la cure type et ceexla chimiothérapie peuvent apparaitre
opposeés, il faut bien reconnaitre qu’en pratiqus, leux approches sont complémentaires, et
ceci plus particulierement pour les maladies margadéveres.» Ceci ne va pas sans une
mise en garde contre la tentation de donner trogréldit a la chimiothérapie, citant les deux
auteurs dont les travaux ont suscité l'articieNous sommes de plus en persuadés que chez
les malades délirants hallucinés, supprimer brutsat par une médication la compensation
de leur incapacité d’investir la réalité leur fatourir un risque de suicide qui n’est pas
négligeable ¥

b) Vers de nouvelles pratiques

172 7arifian E. (1996)Mission générale concernant la prescription etilisation des médicaments psychotropes
en France Paris : La Documentation Francgaise, mars 1996.

I3 Gauthier, S. (2002). A propos de larticle de Rebiatkine et Philippe Paumelle, « Médications et
psychothérapies individuelles Revue francaise de psychanaly2@02-2 (volume 66), 549-557.
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Notons gu’avec les nouvelles approches thérapeagigles pratiques peuvent également
changer dans ce domaine. Ainsi, remarquant que dé¥atients schizophrenes ne suivent
pas leur traitement, ce qui peut expliquer les 488crechutes a un an, voire la ré-
hospitalisation (75%), Isabelle de Beauchamp, Pheienne au CH de Saint-Etienne,
propose que les pharmaciens entrent dans la réatbil, y compris en utilisant des
meéthodes issues de la socio-psychologie, c’estea-dies jeux de role, des méthodes de
résolution des problemes, des taches a réaliseneison. «e pharmacien a sa place dans
cette dynamique, et doit aider le patient et sailfan@ comprendre, accepter et gérer le
traitement médicamenteux prescrit, il est le liemre la prescription et la prise des
médicaments. Sa position « extérieure » a la retatie soin laisse une grande liberté de
parole au patient et donne toute sa valeur a saeruention. (...) On peut remplacer
« observance » (passivité) , « compliance » (saion}, par « adhésion », voire « alliance
thérapeutique », le patient devient un partenaieesdins. Les soignants vont définir avec lui

des objectifs de vie et adapter la thérapeutiqeesiobjectifs'

Dans un objectif d’intégration, il n'est plus pddsi désormais, de se reposer sur la
distribution des médicaments par les infirmiers.padient doit pouvoir gérer son traitement
lui-méme, ce qui passe par un réel apprentissalge.traitement de la maladie suppose une
acceptation par I'individu des remedes proposéslidarté d'accepter étant cependant en
partie génée d’'une part par les éventuelles restms liées a la maladie et d’autre part par
un défaut de connaissance pouvant toucher plusidomsaines : celui des déterminismes qui
contrblent le processus morbide, celui du rationthes$ options thérapeutiques envisageables
et celui des pratiques vivant a controler le prazesmorbide ou a en limiter les effets. (...).
Cet impératif de présenter I'information sous uperfe assimilable par le malade indique
bien la nécessité d’une éducation du malade etumensimple information, les connaissances
nécessaires étant souvent vastes, de nature compéExnécessitant un apprentissage

adapté»'">.

Notons que le Rapport Milon sur la prise en chagehiatrique en Frant@recommande
d’assurer I'application des recommandations deA& ldn matiére de bon usage du
médicament psychotrope conformément aux précooisatie 'OPEPS en 2006.

3) Les interrogations de la psychiatrie classique

De nombreuses personnes, a des positions divdosgsalors état d’une insuffisance de la

gualité de I'évaluation de la situation réelle deslades par la psychiatrie classique, ce qui
conduit des chefs de service, ainsi que des reaptass d'associations, a réclamer la

constitution de centres de ressources a plus Ergergure que ne le pourraient I'assurer des
services issus d’'un seul secteur.

Selon Guy Gozlan, il faut replacer la psychothé@agans le cadre de la hiérarchisation des
recours aux soins. Deés lors, cette approche esé ldes possibilités de traitement dans un
éventail de soins. Selon lui, on sait que I'asdamade la psychothérapie et d’'un traitement

174 De Beauchamp, I. (2007). Schizophrénie et obsemaguelle place pour le pharmacienh® lettre de
Reh@b, n° 8, septembre/octobre 2007, 5.

175 Hodé, Y. (2009). Education thérapeutique et acagmpment aux soins dans la schizophrdraelettre de
Reh@b; Octobre 2009, 4-5.

178 Milon, A. (2009).Op. cit..
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médicamenteux est plus efficace que la seule mleseanédicaments. Il est en revanche
difficile de mesurer I'impact thérapeutique d’urimgle psychothérapté’.

D’autres abondent dans ce sensSoi il est admis que plusieurs méthodes de sansgnt
coexister en psychiatrie, et nous avons une chdecgerodiguer encore des soins adaptés a
toutes sortes de patients, soyez décrétés qu’'unke seéthode consensuelle homogéne,
tayloriste pour tout dire, a droit de cité, et nowsrons alors toute chance d’inventivité, de
créativité, d’adaptation des pratiques aux beso#wls des gens, formant ainsi le cadre d’'une
objectivation du soin et I'enterrement du sujet,feyuré le plus souvent, mais parfois aussi
physiquement .»*"

a) La psychothérapie institutionnelle

La notion de psychothérapie institutionnelle egtaaipe en France dans I'immédiate apres-
guerre, a travers la nécessité de transformemieerss Asiles d’aliénés, dénommés Hopitaux
Psychiatriques en 1938 en véritables instrumentsodes. Sous le terme adopté en 1952 par
Daumezon et Koeklin, se développent des expériedeeplus en plus variées, voire
divergentes, mais reposant sur un dénominateur comra référence a la Psychanalyse et
aux thérapies de groupe, incluant des aspects Isgicjoes, voire politiques. L'idée
principale était que le milieu hospitalier traditieel est naturellement nocif et qu’il faut donc
le réorienter dans une approche thérapeutiqueibk@ tirculation des patients hospitalisés
doit étre la regle, les portes étant ouvertessetdstrictions réduites. Le patient doit investir
ce lieu, son ambiance, sa fonction d’accueil, stmdges, ses possibilités de rencontres. Il
doit étre au centre de sa thérapie et donc respitigéa et I'institution organisée a cette fin.
Cette derniere (il s’agit ici de I'organisation degles de vie en commun plutét que le strict
bati délimité par les murs de I'hopital) doit ain&ire entierement contrblée au niveau
psychothérapique, avec étude des résistances éndungersonnel de I'hopital, qui devra
étre formé pour s’en libérer. Dans I'établissenardavec I'équipe soignante qui I'accueille, le
patient peut instituer des investissements de slivadres (transferts partiels) sur des
personnes, des choses, des espaces, transfedsrguoi autant de reflets, donc de grilles de
lecture, de la réalité psychiqgue du patient. Prépos l'origine aux seuls patients
psychotiques, pour qui elle proposait un « abrichgye », elle fut étendue a la prise en
charge des psychopathes et des névrosés, cesrsdr@mgficiant de plus d’'une intégration
sociale et/ou familiale et pouvant avoir acces théxapies individuelles.

L'approche de la personne et de ses besoins esstitpod dans la psychothérapie
institutionnelle et jamais découpée en séquencespimse ciblée a un symptéme danné

Elle met en ceuvre une immersion dans la vie quastitk (activités laborieuses, ateliers
d’apprentissage de gestes et pratiques, d’expressdeculture et de sport, etc., réunions et
débats, sorties, sociothérapies et ergothérapiggqeprisent le traitement de l'isolement, des
ruminations délirantes, et obligent le patient & adaptabilité sociale trés mobilisatrites
rencontres avec les médecins sont trés reguligesssouvent assorties de la participation des
moniteurs de I'h6pital de jour ou des soignantgférents », et les malades disposent d’une
prise en charge psychothérapique individdélle

Cependant, tout n'est pas rose pour autant. Unortage télévisuel récent a suscité
l'indignation de nombre professionnels qui en cet@st la représentativité :Le reportage

7 Milon, A. (2009).0p. cit..

178 Fonctionnement de I'hépital de jour spécialisépepchothérapie institutionnelle & la clinique deClaénaie.
Jean-Claude Duchéne, mars 2008, Chailles.

179 Fonctionnement de I'hépital de jour spécialisépepchothérapie institutionnelle & la clinique deClaénaie.
Jean-Claude Duchéne, mars 2008, Chailles.
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de France 2 met dramatiquement en évidence l'alesdaqrise en compte de la dimension
institutionnelle dans le travail de prise en chardes patients. Nos ainés, avant méme
I'apparition des neuroleptiques, avaient comprie dion pouvait changer I'ambiance dans
I'asile de I'époque, en utilisant les ressourcellectives des soignants et des patients eux-
mémes, grace a l'organisation d'activités et d'espale parole partagés. Aujourd’hui, c'est le
Contréleur général des lieux de privation de lilgequi dénonce le fait que les patients sont
confrontés a l'ennui du fait de l'insuffisance @esivités proposées et qu'ils n‘ont d'autre
opportunité que de rester, des journées entieressifs devant la télévision. Ce travall
d'animation et d'attention aux petites choses datidien était constitutif de la démarche
thérapeutique: on parlait alors de psychothérapistitutionnelle, dimension essentielle sur
laquelle la plupart des universitaires de psych@tont fait I'impasse, au bénéfice de
protocoles standardisés qui permettent de limitarmaximum le travail de pensée et la
confrontation & la réalité clinique*®’.

b) Les autres alternatives

Pour autant, la psychiatrie ne se résume pas &reesls courants, d’autres choix sont
possibles, ne serait-ce dans d’autres contextasels.

Tous les professionnels n'adhérent pas a la pdyehi@Eassique sans pour autant se référer
explicitement a la psychothérapie institutionnell&... un professionnel connaissant
suffisamment bien son travail, et ce qu’il en estasouffrance mentale, peut étre amené a
improviser dans la relation a l'autre, dans la pnoxté avec l'autre.... Qu'un professionnel
puisse improviser juste (ou faux) dans la relatioe parait constituer I'un des préalables a
toute pratigue de santé mentale, dans son sen®irsfla psychiatrie) comme dans son sens
large (les psys et le travail social). Du coup,lesithérapeute n’est pas dans la répétition
procédurale et hiérarchisée, cela donne au sujetuatli la méme chance de ne pas
persévérer dans la répétition, de produire du nbtdis les espaces interstitiels ont mauvaise
presse : c’'est du temps perdu, ils peuvent étreggelaux (la subjectivité est dangereuse).
Pourtant, c’est par ces espaces qu’'une organisgtieat devenir une institution, capable de
tolérer I'inestimable et intolérable objet de I'éige. C’est par eux qu’une institution peut
continuer a tenir la saine conflictualité entreH&rarchique prescrit et le subjectif autorisé,
ouvrant une place a ce qui ne doit pas étre com8id®@mme une transgression du cadre,
mais plllig}()t comme une maniére de tenir 'ambivadert la complexité des processus
vitaux» ",

Sans vouloir faire ici l'inventaire des choix thigpres et pratiques adoptés par les
professionnels de la psychiatrie a I'étranger, gendest pas I'objectif de ce travail, notons
toutefois ceux qui, a notre sens ont eu une inflaesur les réflexions et les pratiques des
équipes francaises, a savoir 'Antipsychiatrie deer, Laing et Esterson en Angleterre, la
Psychiatrie politique de Franco Basaglia en Itatiéa Psychiatrie sociale communautaire de
Mony Elkaim dans le Bronx aux Etats-Unis.

4) Des moyens longtemps en reflux

Un constat s'impose : les moyens de la psychiatnicété en reflux dans la période 1985-
2005 ; la capacité d’hospitalisation en psychiajaeérale est passée de 129.500 lits et places
& 89.900 lits et plact¥. Cela fut-il, dés lors, source de difficultés poépondre efficacement

180 Bernard Durand, président de la Fédération d'AideSanté Mentale Croix Marine. Article de Médiagdar
— 20 mai 2010.

181 Furtos, J. (2009). De I'importance de l'interstareinstitution Rhizomen® 36, octobre 2009, 14-15.

182 Milon, A. (2009).0p. cit..
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aux besoins des personnes souffrant de troubleshigsgques, ou au contraire producteur
d’'une obligation, pour les professionnels de saa&rouver en dehors du seul cadre du soin
des appuis opérationnels pour favoriser la pagtap de leurs patients ?

En effet, les réductions sont drastiques, quigsse de lits, de psychiatres, d'infirmiers,
alors méme que les missions attribuées a la pdyiehse voient élargies a des domaines
comme l'incarcération, la précarité et la santétaderdes jeunes et des vieux.

Et cela révolta certains :lka seconde évidence est qu'en psychiatrie le plateahnique,
comme l'on dit dans les hopitaux, est constituéit@ut d'individus, qu'ils soient médecins,
infirmiers, psychologues, rééducateurs. Le soircipsyie implique de prendre en compte la
guestion du sujet et ne peut faire I'économie derdacontre intersubjective. On ne
progressera dans la qualité des soins en psychiajtie par l'octroi des moyens humains
nécessaires, cela doit étre répété, et de ce mEintue, on doit accepter qu'il s'agisse d'une
discipline colteuse, comme les disciplines médidake plus pointues le sont par ailleurs, du
fait de matériels sophistiqués!

Mais le nombre ne suffit pas. Encore faut-il qumn Idispose de personnels correctement
formés: cela est vrai pour les psychiatres qui tnit autant besoin de connaissances
meédicales confirmées que d'une formation en scgerugmaines et sociales, cela est
également vrai pour les personnels infirmiers quitsnis en face de malades dont on a a
peine évoqué I'existence durant leur cursus dedtom®:

Néanmoins, selon le rapport MifSfi le Plan santé mentale 2005-2008 aurait enrayé le
processus inquiétant de baisse du nombre des psgshila ramenant a 8% d’ici 2030 alors
gue des projections faites en 2004 prévoyaient 30%0%. Les difficultés d’aujourd’hui
tiendraient moins aux effectifs des psychiatresadaur inégale répartition sur le territoire.
C’est en tout cas ce que pense le responsable ah@tin Centre d’accueil et de soins
psychiatriqgues a Rouen : « Nous souffrons ausbiragale répartition des moyens soignants
en France. On ne dira jamais assez — tant qualaetaa — qu’il est absolument anormal qu’il

y ait de tels écarts (1 a 10, voire beaucoup pliasis cette répartition tant publique que
surtout privée qui mettent a mal les discours @gcsur la démocratie sanitaire, I'égalité
d’accés aux soins... et interrogent la légitimitéoratelle de la répartition des moyert§>»

183 Bernard Durand, président de la Fédération d'AitieSanté Mentale Croix Marine. Article de Médidia—
20 mai 2010.

184 Milon, A. (2009).Op. cit..

185 Gouiffes, A. (2007). Mise en place d’un Centrecdizeil et de soins psychiatriques & Rouoriels n° 68,
Octobre 2007, 5-6.
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De méme, I'étude d'impact préparant le projet de lo i relative a la

protection des personnes faisant I'objet de soins

psychiatriques *®®, souligne une augmentation des postes en

psychiatrie et la création de nouveaux moyens, comm eles

équipes mobiles de psychiatrie accompagnant vers le s soins les

personnes en situation de précarité. a) La « déspéc ialisation »

des infirmiers psychiatriques
Un autre changement, qui ne semble pas étre apppaci tous les professionnels de la
psychiatrie ni par beaucoup de parents de persoaym® un handicap psychique — sans
unanimité toutefois -, réside dans la disparition dorps spécifique des infirmiers
psychiatriques, qui pourrait avoir comme conségeeamte toute puissance des psychiatres,
seuls véritables « spécialistes » désormais.

La question du statut des infirmiers psychiatrigsegose depuis I'aube de la psychiatrie, et
surtout a partir du moment ou celle-ci entre danshlamp sanitaire (1920). Assez longtemps
cependant, la formation des infirmiers en psycl@ateste dans un monde séparé, souvent
dépréciée. A partir de 1975, a I'occasion d’accoedsopéens, l'attraction s’exerce plus
fortement vis-a-vis du dipléme d’Etat. L'idée d’'ufwesion des diplomes dits DE et de secteur
psychiatriqgue avance. Pour les infirmiers en samgatale, c’est I'occasion de valoriser leurs
compétences et de se faire reconnaitre a égalgénfieniers de médecine générale. Le
mouvement s’amorce, mais timidement : l'arrété @uagril 1979 crée une premiére année
identique pour les infirmiers de secteur psychyaii et pour les diplémés d’Etat. La durée
des études, portée a 33 mois, est la méme. La fimmaour les infirmiers de secteur
psychiatrique s’étoffe. Il faut attendre 1992 pque la fusion se réalise. La nouvelle réforme
oblige a redéfinir la place de la psychiatrie danf®rmation : 440 heures sur un total de 2080
de formation théorique. Cependant, les infirmieesseécteur psychiatrique déja en activité
sont alors considérés comme étant dans un cadkénd®on. lls doivent faire trois mois de
stage pour obtenir le dipldome unique. Aprés unéopértrés formalisée, un arrété d’'octobre
1994 accorde sans condition le dipldme d’Etat mmi@r a tous les infirmiers de secteur
psychiatrique qui en font la demande. La fusiorfagt, quitte a ce que I'on se rende compte
tres vite que, sans une spécialisation, l'unifmatides diplébmes présente un risque de
dégradation de la qualité des soins en psychidtriéy aura jusqu’a aujourd’hui deux types
d’infirmiers en psychiatrie : les anciens, formés le terrain a la relation duelle, tres souvent
imprégnés de concepts psychanalytiques mais peésgpour les manifestations proprement
somatiques que I'on rencontre chez la populatigichoatrisée ; et les nouveaux, qui vont peu
a peu remplacer les anciens au rythme des dépdatsedraite, nettement plus polyvalents,
capables de respecter scrupuleusement des praadeleoins, mais plus mal a l'aide face
aux manifestations comportementales des troublgshjugies. On ne peut pas dire que cette
cohabitation s’est faite sans heurts. Certainsmesti qu'avec cette volonté de «re-
technicisation » du corps infirmier, on s’est défiment privé d’'une dimension indispensable
a 'accompagnement thérapeutique de ce type dedemlet qu’ainsi on a probablement jeté
le bébé avec I'eau du bain.

Déja, bien que reconnaissant les apports, notamememtatiére de connaissance de médecine
somatique, de la réforme des études ayant condsiipprimer le cursus spécifique de
formation des infirmiers de secteur psychiatriquegis constatant, chez les nouveaux
infirmiers, des manques sur la gestion des troubiescomportement, de lI'angoisse, de

18 Etude d'impact. Projet de loi relatif aux droits & la protection des personnes faisant I'objetsdims
psychiatriques et aux modalités de leur prise engeh Mai 2010.

187 Jaeger, M. (2010). La réforme des études en gafinsiiers. Point de vue de professionnels de lchitrie
et perspective historique. IV Perspective histagidiuriels, n° 83, Juin 2010, 6-8.
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I'agressivité et de la violence liés a une désaggdion psychique, le groupe de travail de la
DGS relatif & I'évolution des métiers en santé rakentrendant son rapport le 11 avril 2882
conseillait de compléter leur formation par queljwennaissances théoriques. Il pointait
aussi la nécessité d’en attirer davantage pamdéations financieres.

(1) Tentative de solution

Selon une circulaire du 10 juillet 2003 relative programme des études conduisant au
dipléme d’Etat infirmiet®, la fusion, en 1992, des formations conduisant diptdomes
d’infirmier en soins généraux et d'infirmier en phiatrie a conduit a la mise en ceuvre par
les instituts de formation en soins infirmiers dduiormation d’infirmier généraliste intégrant
les notions et concepts abordés en santé mentale gsychiatrie, mais pas sans probléme.
Une enquéte aupres des directeurs des institutordeation des soins infirmiers (IFSI)
montre une véritable prise en compte de la psydhidans les projets pédagogiques a des
degrés cependant tres divers, mais ces institutdleat surtout souvent manquer d’une
appréhension globale du champ de la santé mentale.

Il y a urgence a reconsidérer la formation desrsits de la psychiatrie: en chirurgie, selon
Bernard Durand : «on ne met pas dans les salles d'opération desmidis fraichement
émoulus de I'école, mais on exige d'eux une foomagpécialisée supplémentaire; il est
indispensable de I'exiger de ceux qui travailleminsl la pathologie du lien humain. La
formation permanente aurait pu répondre pour unet R ces besoins mais faute de
remplacants, les directions des soins des étalolisaés refusent souvent les formations
demandées. Et, osons le dire, les crédits de faomabnt utilisés de maniére prioritaire pour
ce qu'on appelle la "démarche qualité”, afin d'é&wnforme lors des visites de certification
de la H.A.S. ("Haute Autorité de Santé"). Cette a@me qualité, qui n'a plus aujourd'hui
pour objectif que de tendre vers le risque zéroheheureusement devenue une caricature
qui produit en fait conformisme, déresponsabilizatiet désinvestissement professionnel.
L'ensemble des procédures obligées et des prowcolesomment des tonnes de papiers et
des centaines d'heures de soignants qui sont degoyplus immobilisés devant des écrans a
rendre compte de ce qu'ils sont censés faire, audéfavoir le temps de le faire**°.

De son c6té, le Rapport Milbtt propose la création d’une spécialisation de niveaster en
psychiatrie pour les infirmiers.

(2) La réforme des études en soins infirmiers de 2010

L'arrété du 31 juillet 2008% modifie en profondeur le cursus de formation desliénts en
soins infirmiers en repensant le parcours de lié@ntdsur trois années universitaires. Selon
Martie-Ange Coudray, conseillere pédagogique nat®rdu ministere de la Santé et des
Sports, cette réforme était nécessaire pour étrdéguation a la fois avec la loi de 28582
instituant le répertoire national de certificatiprofessionnelle et la validation des acquis de

188 DGS (2002).Groupe de travail relatif & « I'évolution des mésieen santé mentale : Recommandations
relatives aux modalités de prise en charge de laffence psychique jusqu’au trouble mental carasts:
Rapport présenté au comité consultatif de santéaigedu 11 avril 2002. Direction générale de la&at de la
dosiété. Bureau de la santé mentale DGS/SD6C, 2001.

189 Circulaire DGS/DHOS n° 2003-366 du 10 juillet 206dative & la mise en ceuvre des enseignement
concernant la santé mentale prévus par l'arrét@@umars 1992 modifié relatif au programme des é&ude
conduisant au dipldme d’Etat infirmier.

10 Bernard Durand, président de la Fédération d'AiteeSanté Mentale Croix Marine. Article de Médidia—

20 mai 2010.

1 Milon, A. (2009).0p. cit..

192 Arrété du 31 juillet relatif au dipléme d’Etat dfirmier.

193 Loi n° 2002-73 du 17 janvier 2002 de modernisasioaiale.
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I'expérience, et avec les accords du processusottgBe d’harmonisation européenne. En ce
qui concerne la place de la psychiatrie et de téésmentale dans ce nouveau dipléme, elle
souligne gu’avec cette réforme, on passe d'unejlagpédagogique centrée sur des contenus
organisés sur un modele médical et basés sur thelpgies, a une logique d’ingénierie par
compétence. L'acquisition des savoirs se fait paocgssus avec pour objectif
comprendre/agir/transférer. 1l s'agit d’abord d’egaudre aux étudiants les mécanismes de la
pensée pour comprendre une situation, pour agiowt transférer les savoirs acquis dans une
situation, pour intervenir dans une autre. L’idés donc de se centrer sur certaines
pathologies et d’apprendre a I'étudiant a transfées savoir acquis sur d’autres situations en
cherchant lui-méme et en devenant plus acteur, @d devra faire toute sa vie
professionnelle. Comme on l'interrogeait sur la dade par une partie de la profession d’'une
spécialisation spécifique a la prise en chargeng@adies psychiques qui a disparu en 1992,
elle s’avoua favorable a la création de Masterssamé mentale accessibles a toutes les
professions paramédicales. Mais au sein d'un ssrvicécisait-elle, seuls un ou deux
soignants auront vocation a posseéder ce diplomepquila formation universitaire, validerait
certains acquis de I'expérience et permettrait shmge de travailler a autoriser une vraie
délégation de compétence des médecins vers lesiefs .

Une des orientations majeures et fondamentalesgttie riéforme des études infirmieres réside
dans le passage d’'un apprentissage du métierrdiieii en miroir du modele médical centré
sur des pathologies (des « troubles » en psyahiatrers un apprentissage plus spécifique
centré sur la prise en compte de la situation el'étalade et de souffrir. Or en psychiatrie, le
soin procéde trés souvent d’'une analyse situatitende sujet, de l'intégration du moment
pathologique dans un parcours de vie et de soglyant les liens entre le soigné et ses
aidants naturels ou professionnels. Ce passage dgique d’acquisition de connaissances
vers une logique d’acquisition de compétences apecendre et a analyser pourrait alors étre
considéré comme une évolution trés positive poprdgique du soin en psychiafrie

Citant les propos du Président de la Républiguegngla psychiatrie en crise, avec une
baisse attendue (-8%) de la densité de psychiameErance, aujourd’hui la plus élevéee
d’Europe, accompagnée d’'une demande de recourggytdiatrie qui se cesse de croitre,
Dominique Le Beedf®, président du Conseil national de I'Ordre desriniiers estime que
incompréhension dont cette spécialité souffreoplajue parfaitement a I'exercice infirmier
en psychiatrie et & son indispensable évolutiam exercice qui fait peu parler de lui, restant
tres hospitalo-centré, alors que la santé mentaleoranu une restructuration et une
désinstitutionalisation sans précédent, avec desif® de santé exponentiels ; un exercice
souvent incompris des jeunes qui s’engagent damsol@ssion infirmiere, en raison de la
marginalisation de son enseignement ; un exeraice kexpertise clinique et la spécificité
sont rarement reconnus.

Avec la réforme de la formation initiale en 1992eetlipldme unique pour les infirmiers en
soins généraux et les infirmiers en psychiatriegeactére propre de I'infirmier en psychiatrie
a perdu toute visibilité. Il a perdu de trés nomses heures d’enseignement psychiatrique
théorie et pratique, au profit d’'une formation gise a mettre sur le marché un professionnel
polyvalent, capable d’assurer les gestes infirmiechniques de base. Ainsi, les infirmiers
voyaient leurs heures de formation et de stagesgohpatrie tomber de 1.600 a 206 heures.
Cette remise en cause de I'expertise en psychiguids ont tres mal vécue, perdure, puisque

% pluriels (2010). Interview de Marie-Ange CoudrBjuriels n° 82, Mai 2010, 4-5.

19 Dosser, J.M., & Meyer, P. (2010). La réforme désdés en soins infirmiers. Il Le point de vue de
professionnels de la psychiatrie. Regard croisdastéforme Pluriels, n° 83, Juin 2010, 1-3.

19| e Beeuf, D. (2010). Les conséquences de « l'usitaisation » du dipléme d'infirmiePluriels n° 82, mai
2010, 9-12.
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certains d’entre eux ne sont toujours pas reconomsne des « infirmiers a part entiere ». Le
clivage se poursuit entre une pratique polyvalgimgée noble, reconnue, et une pratique en
psychiatrie obsoléte, en voie de disparition. gt de la DGS sur I'évolution des métiers
en santé mentale établi en 286U2 confirme cette disparition de I'expertise clingyet
médicale de I'infirmier. S'il souligne ke rdle central de l'infirmier de secteur de ps\athie

en matiere d’accueil et d’'acces aux soins spé@abs il insiste sur la nécessaire adaptation a
'emploi des personnels qui doivent l'assurer p@arder la capacité d’'une mobilité
professionnelle utile au point de vue statutairénsh la pratique en santé mentale de
l'infirmier ne peut étre qu’«ne fonction non exclusive, I'infirmier ayant besdiancrer sa
fonction d’accueil dans une pratiqgue de soins riégal». Sa formation doit le préparer « a
des modalités de travail diversifiées et a des éemges polyvalentes pour un exercice dans
des discipline médicales diverses.

Des notes de cadrag@ou circulaire® prénent une formation nécessairpour faciliter
l'adaptation a cet exercice pour les infirmiers dimés d’Etat qui integrent ce champ
professionnel et organiser une prise de fonctiotinogle dans les services Le rapport
Couty’® plaidait lui aussi, comme le rapport Mif8hpour un enseignement spécialisé.

La spécialisation a posteriori ne fait pas queatkptes. Avant de parler des bienfaits d’une
spécialisation en soins psychiatriques, je croisildiaut s’arréter sur le paradoxe qui
consiste a réduire I'enseignement initial de psgtie pour se poser seulement ensuite, et
dans un calendrier non défini, la question du biendé d’'une spécialisation. C’est en tout
les cas I'aveu d’un manque a compenser et je smuaarette idée. Il est a noter que depuis le
programme de 1992, les établissements ont étéaintirde mettre en place des formations
pour enrichir les connaissances des jeunes prafeasis en psychiatrie. Si cette réforme
accentue la réflexion dans ce domaine, c’est taatxy surtout si cela aboutit a reconnaitre
la psychiatrie de facto comme étant une pratiquecgigue, qui nécessite un complément de
formation»*%2

(3) Ou s'observent encore les différences de cursus

Il faut, selon certains auteurs, des mois et dagesmpour savoir repérer des signes d'angoisse
de dépersonnalisation, trouver les gestes qui mmgeet rassurent, disposer des mots qui
soulagent cette angoisse. Aujourd’'hui, cette ali@ide la relation au quotidien ne serait plus
le fait que de certains vieux infirmiers qui patteus a la retraite sans que leur soient donnés
les moyens de la transmission. Les professionr@semment formés seraient démunis et
vivraient dans la crainte d'une violence qu'ilsowgént, leur propre inquiétude n'ayant pour
effet que de faciliter la montée de l'angoisse cleszpatients qui prélude aux réactions

97 DGS (2002)L’évolution des métiers en santé mentale : Recordatams relatives aux modalités de prise
en charge de la souffrance psychique jusqu’au timuaiental caractériséRapport du groupe de travail DGS sur
la formation des infirmiers exergant en psychiatigection générale de la Santé, avril 2002.

19 Note de cadrage DGS-SD6C/DHOS-P2 n° 234 du 8fudlD04 relative & la mise en place, dé 2004, d’'un
dispositif régional d’appui a la conception et arlsse en ceuvre de la formation hospitaliére paogtvisant la

« consolidation et intégration des savoirs et desiques en soins pour I'exercice infirmier en pegtrie » et
son annexe relative aux travaux menés par le grolgpé&ravail de la DGS sur la formation des infirsie
exercant en psychiatrie (janvier 2004).

199 Circulaire DHOS/P2/02DGS/6C n° 2006-21 du 16 jand006 relative & la mise en ceuvre du tutorat pour
les nouveaux infirmiers exercant en psychiatrie.

20 Couty, E., & Cecchi-Tenerini, R. (avec Broudic,8PNoire, D.) (2009) Missions et organisation de la santé
mentale et de la psychiatiRapport présenté a Madame Roselyne BACHELOT-NARQ Winistre de la santé

et des sports, janvier 2009.

201 Milon, A. (2009).0p. cit..

22 posser, J.M., & Meyer, P. (2010). Op. cit. .
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agressives et violentes. « Ce véritable cercleeuviciconduit au fait que I'on n'a jamais autant
utilisé les prescriptions de contention et les da® d'isolement qu'aujourd'hd™: Ce qui
serait pour le moins paradoxal.

Ceci aboutit a une sorte de clivage des pratigeel®n la nature de la formation initiale.
Ainsi, selon un cadre de santé ayant une longuérexqze en psychiatrie, les infirmiers qui
participent aux Conseils locaux de santé mentatd sssentiellement des infirmiers de
I'extrahospitalier. Ce sont pour la plupart desrimfers psychiatriques ancienne formule.
Cela tient a I'évolution personnelle : il faut dav@ge d’expérience pour I'extrahospitalier (un
minimum de 3 ans est demandé) et en méme tempplissfacile. Ceci dit, les infirmiers de
l'intra sont de plus en plus sollicités pour sortisites a domicile ou activités en ville. Méme
les pavillons d’admission sont amenés a des agsivtl'extérieur. Il a aussi fallu réintroduire
des activités thérapeutiques qui avaient totalendinparu: seuls les entretiens, les
ergothérapies et les traitements, restaient. Ontraduit le chant, puis la cuisine, et les
infirmiers ont pu ainsi voir les capacités des mefa Puis on a prévu des activités a
I'extérieur : sport, piscine, culturel (Louvre)ufnées mer, cinéma.?%.

(4) Voies divergentesLe constat de carence n'astgartagé par tous. Ainsi Guy Gozlan,
psychiatre a I'hdpital Sainte-Anne et responsahleréseau Prépsy, a fait valoir que les
patients ne semblent pas étre moins bien soigmssdgu’ils le sont par des infirmiers ayant
recu une formation généraliste qui permet la pese charge des comorbidités et des
pathologies associées aux troubles mentaux. Il nésthmoins important d'assurer la
transmission du corpus de savoir spécialisé coaoétas soins infirmiers en psychiatrie, sans
doute aprés le tronc commun d’enseigneRiant

b) Ou 'absence de moyens pourrait générer des solu  tions

L’heure n’est plus a la revendication de davantgenoyens pour I'hépital. Des déclarations
dans ce sens paraissent a beaucoup comme des satigratre-garde peu soutenus, voire
insoutenables, car en contradiction avec le sengragres tel qu'il est assez unanimement
considéré. Par contre, les contraintes budgétampesées par les coupes sombres dont est
victime la psychiatrie dans son ensemble peuventr gour conséquence de l'obliger a
rechercher des solutions en dehors de son chamgsgdensabilité et donc a s’ouvrir a des
partenariats.

(1) La fermeture des hépitaux psychiatriques

Certains psychiatres appellent & la fermeture des h ~ 6pitaux
psychiatriques a I'instar de ce qui se déroule dans d’autres pays,
notamment en Italie et au Royaume-Uni. «  Nous postulons méme
que le véritable développement du médicosocial etd  es liens de la
psychiatrie avec les partenaires ne peut réellement se mettre en
place et exister qu'a la seule condition d’une poli tique
franchement affichée et déterminée. Il y a une quin  zaine d’années
dans un éditorial, nous appelions a la fermeture de s hopitaux
psychiatriques en I'an 2000 (ce qui aurait laissé | e temps
nécessaire a I'organisation ...), nous ne pouvons auj  ourd’hui que
nous répéter : et si I'on décrétait la fermeture de s hbpitaux

23 Bernard Durand, président de la Fédération d'AitleSanté Mentale Croix Marine. Article de Médidia—
20 mai 2010.

204 cadre de santé, Secteur psychiatrique, entretiawilB2010
205 Milon, A. (2009).0p. cit..
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psychiatriques en 2015, peut-étre qu’une impulsion décisive
serait donnée a une politique ambitieuse !~ »*°®. L’auteur insiste
sur la nécessité d’avoir le temps de prévoirtoutc e donton a
besoin dans le modéle communautaire et en particuli er
s'organiser pour nouer des liens étroits avec les a utres
institutions, notamment médico-sociales et sociales .c) La
douloureuse question de I'évaluation

L’inclusion de la psychiatrie dans le champ généalla médecine a conduit a poser la

qguestion de la similitude ou de la spécificité desdalités d’évaluation propres a cette
spécialité par rapport a celles utilisées en MCO.

Le rapport Milo®’ insiste ainsi sur la nécessité de I'évaluatiote Bbit porter sur tous les
aspects de la prise en charge : les structuresadegités et les pratiques. Les données
exploitées dans ce rapport montrent que la Fraecsitse dans les pays a fort taux de
dépenses de santé mentale au sein des dépensedéle s

(1) Des résistances a la normalisation gestionnaire

Le 7 juillet 2006, un arrété ministéri&l a généralisé I'obligation pour chaque établissemen
d’adresser aux ARH, chaque trimestre, un recuaim&é d’informations médicalisées
décrivant les séjours et les actes réalisés parsdesces de psychiatrie, appelé RIM-P
(Relevé d’information médicale en psychiatrie). Arfy de cette collecte de données, les
travaux de commission ad hoc doivent aboutir a P\(Valorisation de l'activité en
psychiatrie), qui est une forme de tarification gy aux établissements ayant une activité
psychiatrique. Cette publication a été ensuite détép par une note de la DREES, le 3
novembre 2008° & lattention des DARH et des directeurs d'é&ggiments ayant une
activité en psychiatrie. Elle précise les donnéesiosdémographiques qualifiees de
complémentaires a ce recueil. Cette obligationalenfr des données socio-économiques a
suscité de nombreuses réactions au sein de laip8yelpublique, et notamment un appel au
boycott du RIM-P le 7 septembre 2006. Une parte a#iques tient a la faisabilité, compte
tenu de la faiblesse du recueil de certaines dennéme autre partie tient a I'état de
'informatisation des établissements et servicesluant I'état de I'équipement, le manque de
personnel et de formation du personnel. De mémgrit® en compte des diagnostics est
considérée comme trop étroite et basée sur dds datdescription inadaptés.

Ce refus fait écho a celui qui avait abouti a urpehpau boycott en mai 2001 de
I'expérimentation du PMSI en psychiafi& En effet, dés les premiers travaux consacrés au
systeme d’information en psychiatrie au début desas 1990, les objectifs de la profession
et ceux des pouvoirs publics regardaient dans destions divergentes. La profession
souhaitait le développement d’'un dossier médidakmatisé permettant le suivi des patients,
des études épidémiologiques ou dautres recherclled)HOS et la mission PMSI
souhaitaient I'application rapide d’un PMSI a laygsatrie, si possible en s’inspirant du

2% \/idon, G. (2007). La fermeture des hopitaux psgtfgues : et si on en reparlait ..L& lettre de Reh@b’
n° 6, janvier/mars 2007, 5.

27 Milon, A. (2009).0Op. cit..

208 Arrété du 29 juin 2006 relatif au recueil et aaitement des données d’activité médicale des ésaftients
de santé publics ou privés ayant une activité emhpatrie et a la transmission d’informations issue ce
traitement.

209 Note DREES-OSAM n° 06/35 du 3 novembre 2006, iadat la mise en place du RIM-P, données
démographiques complémentaires.

#%\Wagenaar, G., Chomette, E., Festa, C., JuhataRnas, S., Lepoutre, R., Veber, A., & Massé, G06).
Pour en finir avec le malaise en santé mentale fadénformation médico-économiqueRluriels n° 63,
Décembre 2006, 1-8
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PMSI MCO. Le souhait d’'une approche spécifiquelardée des 1994, reposait, lui, sur le fait
gue dans le domaine de la santé mentale, la grduitéétat n’est pas indépendante, comme
elle I'est dans les cas somatiques, de ses ré@apogsou de ses causes sociales. Le trouble
mental perturbe presque toujours le comportemeatidjan, modifiant parfois durablement
les relations avec les proches, le milieu de ttaedidans certains cas l'ordre public. On
assiste ainsi souvent a un retrait de la persoensod fonctionnement social antérieur, ou a
un rejet social en étroite relation avec la naties troubles. De méme, lorsque les soins sont
prodigués de facon prolongée, ils ne guérissentppas autant le regard des autres sur la
personne soignée. C’est pourquoi le modéle frarglaist attaché depuis les années 1960 a
« traiter » la personne malade et son contextecdbprend alors pourquoi la profession tend
a rejeter un systeme d’information qui cloisonnédacription de son activité a I'individu et
ne souligne pas suffisamment la reconnaissance<dems indirects ». « .pour avancer
avec plus de sérénité dans la voie d'une valomsatie I'activité acceptable et équitable, il
faut parvenir a absoudre les « sept péchés capitady PMSI Psychiatrie ou du RIM-P en
traitant : (1) le diagnostic ; (2) I'évaluation dé& gravité des troubles ; (3) I'hospitalo-
centrisme latent; (4) la fiabilité incertaine et Ireflet insuffisant de la réalité pour les
données recueillies; (5) linadaptation des moyedeshniques; (6) linsuffisance de
formation ; (7) le manque de « visibilité » sur Iépercussions budgétaires™”.

(2) Quoi évaluer ?
Bernard Pachoud tente d’élargir les modalités digateon de la situation des bénéficiaires de
la réhabilitation psychosociale &n France ou la réhabilitation reste principalemenitse en
ceuvre par des cliniciens, les champs disciplinairds référence demeurent la
psychopathologie et, depuis quelques années, laropsychologie cognitive (pour
I'évaluation des déficits et la mise en place dibéques de remédiation). Il ne s’agit pas de
remettre en cause la pertinence de ces dimensioais, sont-elles suffisantes ? L'expérience
clinique en premier lieu, mais aussi des travauxreleherche sur les déterminants de la
réinsertion professionnelle, suggérent que d’auttiesensions seraient a prendre en compte.
Commeg}zappréhender ces dimensions et quels chdmpiplinaires pourraient nous y
aider ?»7,

Lors d’'une audition publique de I'HAS (Haute autérile santé) et de la Fédération Francaise
de Psychiatrie sur le theme de l'expertise psydhize pénale en janvier 2007, des
recommandations ont été élaborées par un jury édaistes, et notamment la mise en ceuvre
plus rigoureuse de la démarche expertale, pournmser les divergences d’appréciation, et
un recours plus systématique au regard cliniqguatdaasentence, pour éviter de sur-pénaliser
les malades®

5) Droits des patients et de leurs familles

La France s’est engagée, depuis soixante ans,déanshangements extrémement importants
et positifs de son appareil de soins psychiatriq@=tte modernisation a transformé les
pratigues, humanisé I'accueil, ouvert les portdle permet a 80% des personnes malades
traitées de vivre chez elles, dans la communaus@tes de leurs proches. Pour autant, en
2010, que peut-on dire du sort, sous l'angle destd(celui d’aller et de venir, celui de

Zl\Wagenaar, G., et al. . (2006). Op. cit.

%12 pachoud B. (2008). De l'intérét des sciences &iaomme arriére-plan théorique pour la réhabiita
psychosociale. Réflexion a partir d'un exemple ntgion de confiance en sdia lettre de Reh@b'n® 9,
février/mars 2008, 7.

213 eguay, D. (2007). L’expertise psychiatriqle. lettre de Reh@bh® 6, janvier/mars 2007, 2.
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concerner une vie familiale et sociale, sans méankepd’une vie citoyenne), des 20% qui
passent — ou restent parfois — a I'hépital, paresquels, faut-il le rappeler, 10% en
hospitalisation & la demande d'un tiers (HDT) et@¥hospitalisation d’office (HOY?

a) Les situations liminales

L'une des spécificités de la psychiatrie, ce quifahla difficulté de sa pratique est que le

malade est trés souvent dans le déni de son é@atjuc peut mettre le médecin dans

I'obligation de passer outre a son consentement lpoprodiguer des soins. En conséquence,
il y a davantage de risque d’abus dans cette djtéaiaédicale que dans toute autre, et donc
un besoin particulier de controle.

(1) Les restrictions des droits en cours d’hospitalisation

Les différentes restrictions observées concerresvisites, I'accés au téléphone, la liberté
d’aller et venir, rarement le courrier. Elles stmijours présentées dans I'intérét des malades.
Les politiques dans ce domaine sont extrémemeetrsieg, y compris d’'un service a l'autre.
Les restrictions a la liberté d’aller et venir soimmbreuses. Elles sont avant tout liées aux
modalités organisationnelles des services. La alesssituations sont tres hétérogénes, avec
des services qui vont de totalement fermés a to&ie ouverts, alors méme qu’ils hébergent
des malades en HO et en HBT

Quant aux malades en hospitalisation libre (HL9, nke sont en théorie soumis a aucune
restriction de liberté a laquelle ils n'aient pamsenti. Ceci pose souvent des difficultés aux
établissements, qui, dans certains cas, font sigoer patients des accords pour étre
hospitalisés dans des unités fermées. Il est desdé douter de la solidité juridique d’'une
telle pratique lorsqu’elle aboutit au refus de isodemandée par le patient au regard du droit
de I'expression du consentement, tel qu’il résdéie dispositions de la loi du 4 mars 2002. En
général lorsqu’'une admission a l'isolement doit grononcée et dure plus d’'une journée,
une HDT ou une HO remplace I'HL, conformément atirgpes en vigueur. Néanmoins, ont
été vus par les délégués du Contréleur généragbriletions de liberté (CGLPL) des malades
toujours juridiguement en HL et maintenus a l'isoént depuis plusieurs jours, et méme
plusieurs semaines, contre leurgté

La tracabilité individuelle des mises a lisolemesst assurée dans les dossiers médicaux,
méme si les modalités de surveillance des patigois parfois plus difficiles a suivre et
surtout plus hétérogénes, allant des la survedlansuelle constante a la vidéosurveillance,
en passant par des visites d’'une périodicité de legiquarts d’heure a toutes les heures. Les
pratigues de mise a l'isolement different considiénament d’un secteur a l'autre : certains n'y
recourent quasiment jamais, alors que d’autresjusdu’a trois chambres constamment
occupées, pour des capacités et une file activdlabies. Ces différences sont en général
rapportées par les équipes comme dues aux effestifa I'expérience des personnels
soignants. La tracabilité institutionnelle des plaents a l'isolement est habituellement
absente, méme si le développement récent des sstéfimformation en psychiatrie
commence a développer le recueil a I'échelle dakli6sements des passages en isolement.
De méme, le développement des pratiques profesdlesnimpulsé entre autres par la
démarche de certification des hoépitaux, conduibseover que beaucoup d’EPSM font des
pratiques de recours a l'isolement I'une des thi&muas de leur EPP (évaluation des pratiques

Z4Kannas, S. (2010). Le Contrdleur général des laruprivation de libertd&luriels n° 84, Septembre 2010, 1.
215 Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Interview de M@ur Jean-Marie Delarue, Contrdleur général desli
de privation de liberté&luriels n° 84, Septembre 2010, 2-8.

Z®Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Op. cit. .
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psychiatriques). De fagcon complémentaire a la raisésolement, le recours a la contention
est toujours prescrit, en cas de besoin, maisrtegples de prescription sont beaucoup plus
inconstants a I'échelle des établissements, certaiusant méme d’en établir afin de ne pas
faire apparaitre la contention comme une modaliéé soins légitime. Sa tracabilité
institutionnelle est toujours absente. Les équipesnt le plus souvent ce recours comme un
moment difficile, voire un échec, frequemment rappa des insuffisances de personnel ou a
'inexpérience. Les recours a la sédation médicaeuse — « contention chimique » - ne font
guant a eux l'objet d’aucun suivi d’ensemble etsoat en général méme pas rapportés
spontanément comme appartenant & des pratiquesigmtors"’.

(2) Le traitement sans consentement éclairé

L’'une des questions fondamentales en matiére dé dke personnes, et peu facile a régler,
est celle de I'application d'un traitement a unespane trop profondément perturbée pour
donner son consentement éclairé, comme le stipalgourd’hui la plupart des législations
des pays comparables au nétre. Selon une étudeeraen@oyaume-Uni, la grande majorité
des patients a qui un traitement avait été applajoés qu’ils étaient dans I'incapacité d'y
souscrire réellement, admettent sa légitimité et sfficacité une fois leurs capacités de
décision revenué¥ Toutefois, en France, le Rapport Mifbha recommandé de limiter le
recours a la contrainte dans la thérapie.

b) Sur les échanges encore inégaux entre patients et soignants

Bien que beaucoup ait été fait pour remédier &geés, notamment en affirmant les droits

des patients, il faut bien convenir qu’en psyciedi rapport entre patients et soignants reste
encore trop souvent déséquilibré.D« haut de nos chaires professionnelles, nous
fonctionnons trop souvent comme si nos interlogatétaient en dette a notre égard, nous

devaient des informationsexplique un pédopsychiatfé

Cette condescendance fréequemment rapportée, ttpwetaitrouve encore semble-t-il, sa
source, voire sa justification, dans le fait quermpde nombreux psychiatres, explicitement ou
implicitement, on peut attribuer a la famille taut partie de l'origine des troubles de leur
patient. Ceci dit, méme les psychiatres conscidetges attitudes ou pratiques d’'un autre
temps soulignent qu’ils ne sont pas la pour farprbces de leurs collegues.

(1) Une progressive prise de conscience des pr@gigise En ce qui concerne le respect des
droits des patients, en France, le tableau estd@tre idyllique : «es usagers ont subi le
dispositif de soin pendant plusieurs siecles, &msscours a des pratiques de soins parfois
barbares et déshumanisantes. Le recueil et la fbsaizon des attentes des usagers ont émerge
par le biais des familles, au sein d’associatioffs.

Le rapport Favard d'avril 206& proposait de renforcer la protection de la persoam I'y
associant. Pour éviter les abus, il suggérait dedifioations profondes dans la nature, la mise
en ceuvre, le financement et le contrble des mestivdss et sociales de protection des

27 Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Op. cit. .

28 Owen, G.S., David, A.S., Hayward, P., Richard€®n, Szmukler, G., & Hotopf, M. (2009). Retrospeetiv
views of psychiatric in-patients regaining mentgbacity.The British Journal of Psychiatry 95, 403-407.

29 Milon, A. (2009).0p. cit..

220 pmétraux, J.C. (2009). Nos paroles a I'aune du cenem équitableRhizomen® 36, octobre 2009, p. 11.

221 samson, S. (2005)mage de la santé mentale dans la pratique de niéele@nérale, a partir d'une enquéte
en population généraleUniversité d’Angers, Thése pour le diplome d’Ets docteur en médecine, 23
novembre 2005.

222 Favard, J. (2000Rapport définitif du groupe de travail interminiggd sur le dispositif de protection des
majeurs Avril 2000.
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majeurs. Il envisageait de supprimer ou de rendecepmionnelle, la saisine d'office du juge et
d'organiser en amont une évaluation médico-socide la situation par une équipe
pluridisciplinaire. Il appelait également a la ¢réa d’'une « mesure de gestion budgétaire et
sociale », afin d’assurer un accompagnement saclpersonnes en difficulté mais qui ne
présentent pas d'altération de leurs facultés peedtes les empéchant de pourvoir seules a
leurs intéréts. Il recommandait donc de revoirtexialités et le financement des mesures de
protection.

Le Rapport Lopez de mai 2088 est encore une fois initié dans un contexte taraé par la
progression du nombre des mesures d’hospitalisatois contrainte, et le recours toujours
plus important aux procédures d’'urgence. Apresragnidié la situation et I'évolution des
deux dispositifs d’hospitalisation sous contraintes auteurs notent que les garanties
reconnues aux personnes atteintes de troubles nxeotd une effectivité relative, y compris
pour les CDHP (Commissions départementales des ithlisgtions psychiatriques).
Finalement, malgré la forte attente d’'une reforstéicale, la mission propose de maintenir
I'architecture de la loi du 27 juin 1990, les dysftonnements constatés tenant, selon les
rédacteurs, davantage aux conditions de la migeweme du texte qu’a I'équilibre global qu'il
définit, mais préconise une profonde modernisaties différentes procédures selon trois
principes directeurs : (1) un rdle de contrdle aquar le juge ; (2) le maintien de la dualité
des procédures d'office et a la demande d’'un t@us adapté ; (3) reconnaitre que dissocier
I'obligation de soins de la modalité du soin estehérence avec I'évolution des possibilités
de prise en charge en psychiatrie. Par ailleunsiiggion préconise de renforcer le pilotage de
la politique menée a I'égard des malades mentdusast les soins. Cela exigerait néanmoins
de développer les études épidémiologiques, la relsbeclinique. La situation des personnes
en obligation de soins et les modalités de prisehamge devraient faire I'objet d’'un examen
périodique au sein du conseil régional de santéaten

Méme aujourd’hui, en France, en matiere de notiicades modalités d’hospitalisation, la
situation n’est pas satisfaisante. Elle est trégbike selon les établissements, et repose dans
la grande majorité des cas sur les soignantsuke sguvent les personnels infirmiers, parfois
accompagnés des médecins. Les personnels sorfeepaf formés a la dimension juridique
de cette activité qui apparait plus comme une pla@ administrative que comme un
élément constitutif de la prise en charge. Desémores existent parfois, avec signature des
malades a la réception des documents de placemeid, dans de nombreux cas, selon le
Contréleur général des lieux de privation de liéedlles ont peu de sens avec une signature
de deux soignants, attestant de la remise, a & ples malades. Au vu des premiers constats,
une difféerence semble exister entre les catégdiéablissements, les EPSM (Etablissements
publics de santé mentale) étant globalement phlsilsiéisés a cette dimension que les centres
hospitaliers généraé¥. Par ailleurs, I'information laissée aux malades ks voies de
recours a leur disposition est constamment rédigés un langage juridique précis, mais non
explicité, totalement incompréhensible pour 'immeemnajorité des patients.

(2) La pression de I'Union Européenne
Le contexte international influence également legigues dans notre pays. Avec I'adoption,

de la Convention de 'ONU sur les droits des pemesnhandicapées adoptée en décembre
2006 et entrée en vigueur en mai 2008, le respeccteds droits devient une obligation supra-

23| opez, A., Yéni, |, Valdes-Boulouque, M., & CastilF. (2005)Propositions de réforme de la loi du 27 juin
1990 relative aux droits et a la protection desgmemes hospitalisées en raison de troubles merghaxeurs
conditions d’hospitalisationRapport présenté par I'lnspection générale dizgra$ sociales et de I'Inspection
générales des services judiciaires, mai 2005.

#24Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Op. cit. .
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légale. La France ayant signé la Convention en 2@03 et le protocole en septembre 2008,
et ratifiés les deux en février 2010, va donc, allessi, étre obligée de regarder si son
dispositif 1égal est suffisant pour assurer que pessonnes ne seront victimes d’aucune
discrimination ou d’abus. Cette Convention de 'OMNiSt en parfaite harmonie avec les
efforts déployés par la Commission Européenne etdaseil de I'Europe. Citons, pour
'Union Européenne : I&tratégie européenne en matiere de handicap (200832 le Plan
d’action européen en matiére de handicap (2003-201€Pacte européen sur le handicap
(2011-2021} et surtout le Livre vert Améliorer la santé mentale de la population. Vars u
stratégie sur la santé mentale pour I'Union eurap#e> (COM(2005)484 ; lePacte
européen pour la santé mentale et le bien-Etneé lors de la Conférence de haut niveau des
12-13 juin 2008 a Bruxelles et Résolution du Parlement européen du 19 février Z109a
santé mental¢2008/2209(INI). Pour le Conseil de 'EuropeRacommandatioRec(2004)10

du Comité des Ministres aux Etats membndative a la protection des droits de ’lhomme et
de la dignité des personnes atteintes de troublesntamx; la Recommandation
CM/Rec(2009)3 du Comité des Ministres aux Etats bressur le suivi de la protection des
droits de I'homme et de la dignité des personndsirdes de troubles mentauxa
RecommandatiorRec(2006)5 du Comité des Ministres aux Etats membur le Plan
d’action du Conseil de I'Europe pour la promotioesddroits et de la pleine participation des
personnes handicapées a la société : améliorerui@it® de vie des personnes handicapées
en Europe 2006-2015

Le Conseil Economique et Social frangais constate, gontrairement a ce qui se fait
régulierement dans d’autres paysJla détresse psychique des familles de malacagaux

ou de personnes souffrant de troubles psychiquagegrn’est, en France, que trop rarement
prévenue, prise en compte et soignééCeite Assemblée« qui a déja préconisé le
développement de lits de nuit et de week-end pulager les familles, suggére que la prise
en charge de cette détresse soit clairement irescldins les missions du secteur et que des

représentants des familles soient prévus dansoleseils de secteur??.

¢) Les nouvelles dispositions légales

« Les pratiques de soins sont actuellement enelgiatation, notamment en psychiatrie. Le
réle central donné au malade comme sujet inforné&jddnt et agissant, représente un
changement initié depuis longtemps mais de pluples nettement affirmé. Ce changement
correspond a la fois a une évolution de nos saciété un impératif d’efficacité des soins.
Cependant, ces nouvelles pratiques doivent enrantétjautres concernant I'action sur la
motivation des malades, sous peine de manqueblguCes changements ne seront pas sans
créer guelques difficultés liées a des adaptati@tessaires des soignants et sans poser les
problémes éthiques sous un autre anffié »

(1) Le Contrbleur général des lieux de privation de liberté

(CGLPL)
Le Contréleur général des lieux de privation derié (CGLPL), autorité indépendante, est né
de la loi du 30 octobre 2007. Destiné a constittemécanisme de nature préventive des
atteintes aux droits fondamentaux des personneégwxide liberté par une autorité publique,
son action se déploie depuis le mois de septentlfl@ gar des contréles (y compris inopinés,

22 Joly, P. (1997). Prévention et soins des malatiestales : Bilan et perspectives. Extrait de I'adspté par
le Conseil économique et social au cours de saceédes 1 et 2 juillet 97. Journal officiel de la République
1997n°14 — jeudi 24 juillet 1997.

226 Hodé, Y. (2009). Op. cit..
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dans un ensemble de lieux tres variés, hépitaugoms ... Les ministres concernés a qui il
remet un rapport de visite, doivent indiquer enoréggg comment ils comptent prendre en
compte les observations qu’ils contiennent. Le ClGpRut décider de la publication de ces
rapports ou de recommandations.

Dans le domaine hospitalier, les contréles posenies modalités d’information des patients
ainsi gqu'aux possibilités d’exercice concret derdedroits. Sont notamment analysés les
éléments suivants : I'information des malades aadetvée et I'explicitation de leurs voies de

recours ; les restrictions des droits en coursspitalisation ; la situation des hospitalisés en
hospitalisation libre (HL) ; le recours a l'isolente les pratiques de contention ; la situation
des détenus hospitalisés en hospitalisation d®ffidO) ; les sorties d’essai et les levées
d’'HO ; I'acces a leur dossier par les patientss; riggistres de la loi et les contrdle qui sont
opéreés.

(2) Le droit a la qualité de la prise en charge

Le rapport 2008 du Controleur général des lieuxpdeation de liberté met I'accent sur
linsuffisance des activités proposées aux patikaspitalisés en psychiatfié Trop souvent,

le CGLPL constate que des patients n’ont pour tpuieosition que regarder la télévision ou
fumer a I'extérieur. Trop d’ateliers ou d’animat®oant semble-t-il cessé, faute de personnel
ou de conviction sur leur intérét. Trop de patiartent, désceuvrés, dans les vestibules. Il est
parfois évoqué la formation initiale des infirmiergui ne valoriserait plus assez
'accompagnement des patients relevant de troupdghiques. L'objectif d’'une bonne
thérapeutique et, en toute hypothése, le respactiahts de la personne, impliquent que les
soins soient inséparables de conditions d’existanssi normales que possible.

Selon Jean-Marie Delarueles équipes (d’hépital psychiatrique) rencontréast<elles qui
prennent en charge les patients en hospitalisatomplete, patients parmi lesquels se
trouvent les personnes hospitalisées sans leurecwesent. Elles percoivent sans aucun
doute d’abord I'hépital comme un lieu de soin, mal®xpérience, savent gérer la
privatisation de liberté nécessaire pour certairgi@nts, ou dans certaines unités (acces
limités, restrictions de visites ou de communiaaiaecours a I'isolementf?

Les CDHP, dont la composition est précisée en éé\2D05%°, serviront au controle des
droits des personnes handicapées, notamment eartaaetes aux informations personnelles
recueillies dans le cadre d’'une hospitalisatiors smmsentement (HDT ou HO).

227 Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Op. cit. .

228 Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Op. cit. .

22 Circulaire DGS/SD6 C n° 2005-88 du 14 février 20@fative a la commission départementale des
hospitalisations psychiatriques (CDHP).
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(3) L’éducation thérapeutique
Liée au relatif consensus de nos sociétés demgeeatiautour de la primauté accrue des
droits de l'individu, et notamment le droit de d#ami lui-méme des choix qui concernent sa
propre vie, I'éducation thérapeutique est une guatiqui se généralise. En effet, la liberté de
choix pour soi suppose la possibilité d'exercerct®ix, que ce soit physiqguement ou
intellectuellemerft®

La loi dite « Hopital, patients, santé et terrigomu HPST 3! | dans son titre VI encadre
désormais cette activité, notamment pour évitdaoes abus.

(4) L'acces des patients a leurs dossiers

Les droits a l'information et a 'accés au dosglarpatient, ainsi que le consentement aux
soins tels que prévus dans la loi de 2002 ne péwexercer que dans un dialogue et une
attention renouvelée et trés personnalisée etmeipe soignante et les patiéts

L’'accés des patients a leur dossier médical, a temande, est partout organisé, en
application des dispositions de la loi du 4 mar®20Aucune difficulté particuliere d’est
observée a ce sujet, les établissements reconniadadleurs que les craintes qui avaient pu
exister lors de I'entrée en vigueur de la loi setswérées largement infondées. Le nombre de
demandes d’acceés au dossier est trés limité e¢pasde pas quelques dizaines par an dans les
plus grands établissemefits

(5) La reconnaissance effective des droits et besoins des

patients et de leurs familles
Bien qu’il ne soit donc pas slOr que tous les p#tida ressentent ainsi, de nombreux
témoignages affirment néanmoins que les relatioriee des équipes de soignants et les
familles y compris les patients eux-mémes ont fnentent évolué.

On peut faire I'hnypothése que la prise en compte liksoins des usagers tient également a
'évolution des pratiques en santé mentale ellesy@®® Comme le suggerent Pachoud,
Leplége et Plagndl®, I'importance donnée désormais & la dimensioniekpérience, au vécu

du handicap et au projet de vie, requiert une gwstraction du savoir sur cette question avec
'usager, dont le point de vue en premier lieuiagispensable. # est possible que cette
contrainte épistémologique soit parmi les raisons rdtard dans le développement et la
reconnaissance académique de ces approches, encd-ran particulier, voire de la
résistance (passive) qu’'elles suscitent

La famille prend désormais une place tres par@ecaldans la réhabilitation et la conception des
soins extrahospitaliers de patients souffrant aeibles psychiques, en ce qu’elle constitue
souvent une passerelle essentielle entre le sujatseciété. De cause probable de troubles, elle
devient partenaire dans la cure.

20 Hodé, Y. (2009). Op. cit. .

%L Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme I'hopital et relative aux patients, a la sagitéaux
territoires.

232 Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Op. cit. .

23 Brahmy, B., & Obrecht, O. (2010). Op. cit. .

%4 pachoud, B., Leplége, A., & Plagnol, A. (2009). peoblématique de linsertion professionnelle des
personnes présentant un handicap psychique :ffésedites dimensions a prendre en comBievue Francaise
des Affaires Sociale§3 ™ année, 257-277.
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La Charte de l'usager en santé mentale FNAPSY/Cené@ Nationale des Présidents de
CME des centres hospitaliers spéciafi¥éadoptée en décembre 2000, insiste sur le respect
dd a la personne qui souffre de troubles mentawtanmment en termes de secret
professionnel et de qualité des soins, de drom&information adaptée, claire et loyale, de
prise en compte, pour les actes thérapeutiquessede choix, conditionnée par son
consentement et son adhésion, et a défaut de sdradecours. La personne doit désormais
étre envisagée dans son interaction avec son @ménoent socio-familial et professionnel,
lequel peut étre impliqué, avec son accord, dampsdeessus de traitement. La mise en place
et la participation des représentants des usagersmt étre soutenues.

Une autre face de cette évolution est moins glegelomme lindique le rapport du CNEH
(Centre national de I'expertise hospitaliere), asupprimé en France entre 1985 et 2005, pres de
mille lits et places en psychiatrie afin de perneettux malades de conserver autant que possible
une vie sociale. Mais, ce faisant, on a transfaréhlarge de I'accompagnement des structures
hospitalieres vers les proches. Or peu de moyemsmsis a la disposition des proches pour les
aider dans leur tach&

(6) La lutte contre la maltraitance dans les établissements

médico-sociaux
Parallelement, depuis 2002, les autorités porteet attention croissante a la lutte contre la
maltraitance a I'égard des personnes vulnérablesmpris dans le cadre des établissements
et services qui les accueillent. Notons le renforeet des fonctions de surveillance par la loi
du 2 janvier 2002, le lancement aff janvier de la méme année, par la DGAS, d'un
programme pluriannuel d’inspection des risques ddtraitance dans les établissements
sociaux et médico-sociati, et enfin la Circulaire du 3 mai 2082 qui, partant du probléme
rencontré chez les personnes agées, étend la poévedans ce domaine aux adultes
vulnérables, instituant une cellule interinstitutielle de traitement et de suivi des
signalements, et promeut la création et le dévaommt d’antennes d’appel et de recueil
téléphonique des signalements de maltraitanceex@rple du réseau Alma France). Notons
aussi I'édition conjointe, en juillet 2002, par Ministére de la santé, de la famille et des
personnes handicapées et le Ministere des affedr@ales, du travail et de la solidarité, d’'un
Guide de repérage des risques de maltraitance efalence dans les établissements sociaux
et médico-sociaux_e rapport rédigé par Paul Blanc et Jean-Marthdid pour le Sénat en
2003 invita & aller au-dela de ces premiers dispssitibtamment en donnant de réels
pouvoir de sanction aux autorités départementaledtagiques, pouvant aller jusqu'a la
fermeture des établissements incriminés.

Tres certainement sous l'influence des textes @dopar la communauté internationale et
notamment I'Union Européenne, le gouvernement amna rédigé un nouveau projet de loi

%35 ENAPSY & Conférence nationale des Présidents desmissions médicales d’établissement des centres
hospitaliers. (2000)0p. cit.

2% Milon, A. (2009).0p. cit..

%37 programme pluriannuel 2002-2006 de repérage et gméun des risques de maltraitance institutionnelle
dans les établissements sociaux et médico-saciaux

238 Circulaire DGAS/SD2 n° 2002-280 du 3 mai 2002 iigkag la prévention et a la lutte contre la malteaice
envers les adultes vulnérables, et notamment lsopees agées

239 Blanc, P., & Juilhard, J.-M. (2003Rapport de la commission d’enquéte sur la maltraita envers les
personnes handicapées accueillies en établissereéstyvices sociaux et médico-sociaux et les nsogerles
prévenir, créée en vertu d’'une résolution adoptgéel@ Sénat le 12 décembre 2002. Tome | ; rapp®dme Il :
auditiors. Partis : Sénat de France.
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visant & protéger les usagers de la psychfatri€e texte vise a réformer les conditions de
prise en charge des personnes jusqu’alors « hbispéa sans consentement » soit a la suite
d’'une demande faite par un tiers, soit sur décipigfectorale prononcée d'office en cas de
menace a kordre public ou a la sécurité des personnesll y a aujourd’hui urgence,
puisque pendant le temps des travaux préparaticegrojet, le Conseil constitutionnel avait
mis en cause les procédures suivies dans le cadria dbi de 1990 en vigueur en la
matiéré*’.. La notion de « soins sans consentement » y emamlelle d’ hospitalisation sans
consentement, ouvrant ainsi la possibilité de ptec@ussi bien a I'hospitalisation du patient
considéré comme incapable de donner son consernteu&nsa prise en charge en soins
ambulatoires, y compris par des « psychiatres e »#*2 Si ses concepteurs défendent ce
qui leur semble une avancée vers la désinstituigaten, en accord en cela avec les
représentants des familles de malades, c’est, lesgarofessionnels et les intellectuels, a une
véritable levée de bouclier que I'on assisteNon seulement il est question dans ce texte «
maniére récurrente de l'atteinte a l'ordre publiorame si la maladie mentale induisait
inéluctablement ce type de problématique alors cquuaun moment il n’est question de la
souffrance psychique des personnes concernéesletirdiamille», ce qui est profondément
stigmatisant pour les usagers de la psychiatriés eracore, 4 propose un changement de
paradigme dont le législateur n'a pas pris la mesen substituant la contrainte liée au fait
d’étre hospitalisé contre son gré au fait que catsiorénavant les soins eux-mémes qui se
feront sous contrainte, en prévoyant que cetteraorie puisse s’exercer jusqu’au domicile
personnel du patient ce qui est, selon les psychiatres, en contiadietvec I'éthique du soin

« qui impose la recherche d’'une confiance, le resge l'intimité du patient et des garanties
de liberté de prescription des actes thérapeutighessis par le psychiatre et son équipe en
accord avec le patient lui-méme et le cas échéarfamille ... $**Par ailleurs, le texte
prévoit la mise en place a l'arrivée d’'un maladé€hapital psychiatrique, d’'une période
d’observation de 72 heures maximum., a I'issueadadlle il sera décidé s’il peut rentrer chez
lui, s’il sort avec I'obligation de se soigner dil sst hospitalisé, avec ou sans consentement.
Ses opposants pointent I'absence de contréle piticiet ainsi « il maintient I'exception
francaise en Europe d’une loi spécifique pour &tément sous contrainte en psychiatrie,
sans qu'un juge intervienne dans lautorisation aite privation de liberté’s. Les
psychiatres s’inquietent en outre de voir impopeyr des raisons sécuritaires, des soins sans
consentement sur longue période par les préfetsuipent les sorties. Il craignent aussi que
les traitements médicamenteux I'emportent sur i sierapeutique.

B) Les tendances thérapeutiques actuelles

La schizophrénie se définit classiquement par dgmp®mes cliniques positifs
(hallucinations, délires ...) et/ou négatifs (émous=et affectif, repli sur soi ...). Cette

240 projet de loi relatif aux droits et & la protentides personnes faisant I'objet de soins psychiss et aux
modalités de leur prise en charge, présenté audeoM. Francois Fillon, Premier ministre, par MmesBlgne
Bachelot-Narquin, ministre de la santé et des spAgsemblée nationale.

%41 e Monde - Service France (2010). Le juge devratréter l'internement psychiatriqué.e Monde 27
novembre 2010.

242 \/ie-Publique (2011). Projet de loi relatif aux iisoet & la protection des personnes faisant ltotigesoins
psychiatriques et aux modalités de leur prise emgehVie-Publique Actualité27.01.2011.

23 Dusseaulx, A.-C. (2011). Soins psychiatriquesprajet de loi contestéeJDD.fr, 28 février 2011.

244 EASM Croix Marine (2011)Communiqué de pressParis le 8 mars 2011. Fédération d’aide a laésant
mentale — Croix Marine.

23> Clavreul, L. (2011). Un impact sur la réforme eéparationLe Monde 27 novembre 2010.
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pathologie, parce gu’elle est multifactorielle,peut pas étre cernée uniquement au travers de
la seule symptomatologie clinique. En effet, aladeés symptémes, on observe chez les
patients des déficits d’'une part fonctionnels -raytaait aux habiletés sociales et techniques,
se caractérisant par des difficultés dans lesioelinterpersonnelles et une perte progressive
de l'autonomie sociale-, d’autre part cognitifsrégents chez plus de 70% des patients et
touchant principalement les fonctions cognitivespliquées dans le traitement des
informations de base (attention soutenue, mémaréralail et fonctions exécutives). Les
déficits cognitifs ont été longtemps délaissés lear cliniciens, du fait, a la fois, de la
difficulté a les évaluer finement et des autresenogs thérapeutiques auxquelles les
thérapeutes ont été confrontés. L’introduction,cvglus d’'une décennie, des nouvelles
thérapeutiques médicamenteuses a globalement péamigssion pour les patients a une
bien meilleure stabilisation de leur état clinigaeec un effet non négligeable sur les
symptémes positifs et négatifs de la maladie. @Gesnpéche cependant pasa«constitution
progressive d’'un handicap psychique souvent loundragnant pour les patients des
difficultés d’insertion socioprofessionnelle et umealité de vie peu satisfaisant&®. C’est
celui-ci qu'il faut désormais « traiter »

1) La Réhabilitation psychosociale

bY

Parallelement a [I'évolution des traitements médmateux, se sont développés des
programmes de réhabilitation (soins de réadaptati@nsertion) dans I'objectif de réduire

voire de compenser les déficits fonctionnels jugd%rigine du handicap psychique. Ces
programmes qui peuvent différer d’'une équipe a aumee, associent, selon Cochet et ses
collegues, des méthodes psychoéducatives, a laotké@pie ou la réadaptation

socioprofessionnelle, la psychothérapie et less@mments aux habiletés sociafés

Trés largement inspirée des pratiques nord-am@égsaicette approche s’appuie sur des
procédures et des programmes extrémement strucfires, le programme d’entrainement
aux habiletés sociales (EHS) inspiré des travausédaipe du Docteur Liberman deJCLA,
repose sur une premiere étape dévaluation du gsasede résolution de problémes
interpersonnels (EPRPI), traduction francaise I'dssessment of Interpersonal Problem
Solving Skills(AIPSS qui permet d’apprécier, a partir de 13 scenegojides habiletés
réceptives (percevoir, comprendre), les habiletsstnnelles (choisir une réponse, étudier
les alternatives) et les habiletés émettrices {(gi@t, explication, comportement). A I'issue
de cette évaluation, le programme offre différantsdules qui visent a aider les patients a
acquérir des aptitudes a la résolution des proldéamsociés a la vie quotidienne (notamment
la gestion des médicaments, I'identification dgmes avant-coureurs de rechute), a 'emploi,
aux loisirs et aux relations interpersonnelles. @exlules se présentent sous la forme de
vidéo-cassettes ou de DVD a présenter a des gralgdsa 8 participants a raison de deux
séances hebdomadaires d’1h30 sur une période deb4mais. L'EHS recourt a des
procédures de définition d’objectifs clairementéfx I'enseignement d’'une méthode de
résolution de problémes, la présentation de modd&els, la mise en place et le déroulement
du feedback vidéo et oral dans un climat convivaprescription de taches a faire entre les
séances pour favoriser les processus de généralisdtusage systématique du renforcement

246 Cochet, A., Saoud, M., Guyon, M., Senn, M., BorBtunelin, J., & d’Amato, T. (2007). Les Thérapide
Remédiation Cognitives en pratigue de Réhabilitatitans la Schizophrénid.a lettre de Reh@b’'n® 6,
janvier/mars 2007, 3-4.

247 Cochet, A., Saoud, M., Guyon, M., Senn, M., BarBiunelin, J., & d’Amato, T. (2007). Op. cit..
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positif »**%. 'adaptation francophone a été faite sur un tegjisidique plus aisé & mettre en
ceuvre.

L'essor de la réhabilitation psychosociale a étélfide a celui du courant naissant (en
France) des thérapies cognitives et comportemen{aleC). Beaucoup des techniques de
prise en charge de réhabilitation psychosocialesw# appuyées sur des principes et des
modeles issus des TCC. Les prises en charge eapitbéognitive et comportementale vont
consister a mettre en ceuvre des méthodes qui mbugtce cognitives, émotionnelles et
comportementales. @eci dans le but de rompre les systemes de remhame qui font
perdurer le probleme et d’assouplir les schémadamygtionnels notamment par la mise en
lumiére et la critique des biais cognitié*. La diffusion de cette pratique est relativement
récente, puisque les premiéres rencontres du CRERife francais de la réhabilitation

psychosociale) se sont tenues en décembre#¥998

Trés schématiquement — estiment Pachoud et seéggef’ - la réhabilitation psychosociale
est définie comme un processus facilitant le ré&abiment d’'un individu a un niveau optimal
de fonctionnement autonome dans la communauténtgtedonc I'accent sur l'intégrité et sur
les forces de I'individu plutét que sur sa maladies principes qui fondent cette approche
sont, selon eux : la priorité donnée au développerat a I'optimisation des capacités de
l'individu ; 'apprentissage d’habiletés élémengair, I'autodétermination ; la valeur du travail
comme vecteur d’intégration et comme lieu de ratbs de soi.

a) Vers une réhabilitation du réle du patient

La réhabilitation psychosociale est aussi un supgortravers duquel la personne pourra se
reconstruire de facon globale en intégrant la mealad son histoire de vie. La relation
thérapeutique pourra étre envisagée comme undaboddtion scientifique ». Le patient ne
sera pas un éleve mais un expert. Cette collabaratira pour but de vérifier les hypotheses
formulées sur les difficultés du patient et de miéfdes stratégies pour y faire face. Entre
chaque séance, il sera demandé au patient d'edfectas tdches d’observation ou de
vérification pratique de ce qui a été dit en séaAassi la démarche psychothérapeutique peut
étre vue comme un accompagnement ou le thérapaide ¢ patient dans sa démarche de
soin$>% «La réhabilitation psychosociale peut se concevomme I'ensemble des modalités
de réponses aux divers besoins des patients tam¢ @lan psychique que sur celui de la vie
guotidienne (logement, alimentation, ressourceanimeres, déplacement, communication,
travail ...). En conséquence, si I'on s’intéressééadluation de la situation de handicap, il
faut prendre en compte I'ensemble de ces domaihe® gas se cantonner a un aspect
(clinique ou social) en associant dans un partesiaactif le patient, le sanitaire, le champ
social, la famille, la prise en compte de I'envinement»*>3

b) Le cadre d'efficience de cette approche

Pour certains, ce type d’intervention repose s certaine conception de l'origine de la
schizophrénie. ke modele stress-vulnérabilité pose les bases itpdes des modalités de

28 Rebelle, S. (2007). L’Entrainement aux Habiletési&les : une Intervention Thérapeutique en Réitatiiin
PsychiatriquelLa lettre de Reh@bh°® 7, avril/juin 2007, 3-4.

249 Marcel, M., & Bouvard, M. (2010). Thérapies cogrés et comportementales : des techniques de erise
charge du handicap psychique en réhabilitationpssacialeLa lettre de Reh@bmars 2010, 4-6.

%0 Cochet, A. (2003). Rencontres Réhabilitation pegclsiale (Angers, 3-4 avril 2003).’Information
Psychiatrique Volume 79, Numéro 6, 521-523, juin 2003.

Slpachoud, B., Leplége, A., & Plagnol, A. (2009).. Git. .

%2 Marcel, M., & Bouvard, M. (2010). Op. cit..

3Roussel, C. (2007). Op. cit..
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prise en charge en réhabilitation psychosocialestipule que I'’émergence ou les phases de
rechute de la schizophrénie sont favorisées pax gamametres : d’une part la vulnérabilité
bio-psychosociale et d’autre part I'exposition asdstress socio-environnementaux. Ainsi
chaque individu aura une vulnérabilité propre antiérgence de la schizophrénie, trait
individuel durable qui pourra s’exprimer en cas E@iement stressant. Le seuil de stress
nécessaire a déclencher des symptomes psychotujtfésent pour chaque personne, étant
particuliéerement bas pour les patients schizophsehéaxe principal de la prise en charge
consiste donc a améliorer les capacités de l'idliva faire face au stress pour éviter les
rechutes et I'invalidité qui en résulsé>*

Mais la Réhabilitation Psychosociale ne concerne ggulement les psychiatres. D’autres
professionnels peuvent intervenir de plein droites€ le cas d'ergothérapeutes les
assistant(e)s sociaux(les)L& réhabilitation ne doit pas se fondre dans latfimae générale
de la psychiatrie ni dans la psychiatrie généralee! sanitaire est loin d’étre le seul maitre
d'ceuvre de cette entreprise qui replace l'usager aentre d'une démarche

interdisciplinaire»2°°

Cela passe par I'évaluation aussi compléte quelpesie la situatioft’, c’est-a-dire :

(1) la santé, avec (a) I'étude de I'impact émot@rades symptdmes des passages a I'acte, des
hospitalisations..., (b) I'étude du traitement, sdficacité, ses effets secondaires et leurs
retentissements, son observance..., (c) I'évaluatemstratégies de santé (prise en charge de
la gestion de sa santé) ;

(2) la cognition, avec la prise en compte des tiesiloognitifs, leur retentissement sur les
apprentissages, leur part dans les échecs en dearsymptébmes ou des comportements
individuels, la qualité de vie, le fonctionnemehdlml, I'intégration dans la communauté ;

(3) les ressources personnelles, avec (a) I'adaptaux rythmes de vie usuels, (b) I'impact
des évenements de vie, (c) I'estime de soi, (d@ddience, (e) le soutien social ;

(4) le soutien familial, avec (a) qui est impliqui€b) qui porte le fardeau de la situation et du
soin ? quel est le degré de disponibilité ou lewagement affectif ? les besoins de soutien ? ;

(5) les habiletés sociales, avec (a) 'autonomigsda vie quotidienne (hygiene, présentation
et tenue, alimentation, I'aptitude a rencontrer@uta se déplacer, a utiliser I'argent et les
moyens de communication ...), (b) le domaine de Engbment (famille, hébergement
autonome ordinaire, avec ou sans soutien, hébergerobectif protége ?), (c) les habiletés
sociales (communication et habiletés sociales stige des situations interpersonnelles
difficiles) ;

(6) les aptitudes professionnelles, avec les ctmet 'insertion au travail (retour en milieu
de travail ordinaire ? réponses spécialisées pernas ? reconnaissance de I'impossibilité de
travailler et maintien d’'une qualité de vie accéfda;

(7) 'engagement dans le projet, avec (a) ses d&@gad’insight (perspicacité), (b) les roles
sociaux et I'insertion sociale (place, réle, saifisibn...), (c) capacité a demander de I'aide.

L’intérét d’outils permettant une autoévaluatiorr pasager mais également une évaluation
conjointe avec les intervenants est primordialerenforcement du partenariat actif. Les

%4 Marcel, M., & Bouvard, M. (2010). Op. cit. .

%5 Ben Slimane, C., Houpin, F., Racin, C., & RodMdr, (2009). Réhabilitation psychosociale et ergaipér
dans un service de psychiatrie de seclemtettre de Reh@bOctobre 2009, 3.

#%Giraud-Baro, E. (2007). Une place pour les équifeea réhabilitation psychosociala lettre de Reh@bh®
6, janvier/mars 2007, 2.

7Roussel, C. (2007). Op. cit. .
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évaluations dites ‘écologiques’ de mise en situmasont celles qui répondent le mieux aux
objectifs de renforcement du fonctionnement autamor@es évaluation doivent étre
reproduites au long cours aussi souvent que lesaideela réalisation du projet de vie et
doivent participer au renforcement positif de landéche, d’ou I'intérét de la valorisation des
« point forts et points d’effort 35°

On voit bien ici que I'ensemble de ces taches nd peposer uniquement sur I'équipe du
secteur, mais induit I'implication d’un réseau difyse, d’intervention et de soutien.

Selon la plupart des psychiatres qui pratiquentlabilitation psychosociale, I'évaluation
doit conduire a I'élaboration d’'un plan d’aide pdar réalisation du projet de vie de la
personne.

Certains préconisent des «réseaux de santé meptale sécuriser les parcours de
réhabilitation qui suscitent l'intervention de nambx acteurs issus de champs divers
(sanitaire, meédico-social, associatif ...) dont l@dijf commun est I'émergence et la
réalisation du projet de vie de la personne. Ceasformaliserait la coordination des
interventions de nature sanitaire, médico-socidlesaxial, par diffusion de protocoles
partagés, la connaissance approfondie des sitgatmtividuelles. Le réseau serait un lieu
ressource pour la personne handicapée psychiqueerstourage et tous les intervenants,
permettant un acces élargi aux prestations de ilitaaibn psychosociafe®.

c) Les limites de la réhabilitation psychosociale

Les programmes de réhabilitation, bien qu’ayant effet bénéfique sur les déficits
fonctionnels, ont connu des succes inconstants sgljn les partisans de la remédiation
cognitive, pourraient s’expliquer en partie pardéfaut de prise en compte systématique des
déficits cognitifs, ou du moins le fait qu'ils neslciblent pas spécifiquemé&fit

Selon Pachoud, Leplége et Plagnol, dans le couaagto-saxon de la Réhabilitation
psychosociale, ou l'accent est mis non sur lesbtesurésiduels de la personne ou ses
déficiences, mais sur des ressources pour surmesteonséquences de la maladie, on insiste
cependant moins sur les déterminants situationprelgres a I'environnement, que sur les
ressources de l'individu pour surmonter ses difféiquelle gu’en soit I'origine. A ce titre,
cette approche privilégie les déterminants indieldude la réinsertion plutdét que les
déterminants environnementaux : autrement dit, relleve encore d’un modeéle individualiste

du handicap plus que d’'un modéle social tel quesH@vons défini»?®*

«Connue, reconnue, mais pratiquée souvent en « saupge » dans un secteur ou un
établissement ou une association, la réhabilitaji@ychosociale n’est pas encore organisée
ni lisible en France comme elle peut I'étre en Bag@u en Amérique du nosd®?

Pour autant, la diffusion de la réhabilitation gsysociale n’est pas aussi évidente que cela.
«Les programmes de réhabilitation psychosociale anjourd’hui largement fait la

démonstration de leur intérét thérapeutique, mastent malheureusement peu appliqués car
nécessitent la mise en place de stratégies instinelles spécifiques et ambitieuses ainsi

28 Roussel, C. (2007). Op. cit. .

9 Roussel, C. (2007). Op. cit. .

0 Cochet, A., et al. . (2007). Op. cit. .

%1 pachoud, B., Leplége, A., & Plagnol, A. (2009).. Gip .
#2Giraud-Baro, E. (2007). Op. cit. .
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gu'une formation ciblée et adaptée (c’'est-a-direaet compte duzggntexte particulier de

l'institution, de son histoire ...) de I'équipe pldisciplinaire de soins™".

Les conditions sociales sont jugées peu favorablés réalisation de ses objectifsLes
forces économiques de la globalisation ont été déées par 'ensemble des professionnels,
des familles, des usagers, comme défavorabledR® & (Réhabilitation psychosociale), dans
la mesure ou la limitation des dépenses de sami¢eli'acces aux soins des plus vulnérables
et entrave le financement de structures socialéésfrensables pour éviter I'exclusion de
patients dépendants et vulnérabie$*

2) La remédiation cognitive

Les avancées de ces dix derniéres années en nagigredicaments antipsychotiques sont
considérés comme ayant eu un effet indéniable aswgyinptomatologie conduisant a une
meilleure stabilisation de I'état clinique des menses ayant un syndrome schizophrénique.
L’'impact des stratégies thérapeutiques exclusivémedicamenteuses reste toutefois limité
en ce qui concerne la réduction des déficits fonctéls des patients schizophrénes, qui ont
des conséquences sur leurs chances de réinsestimp®fessionnelle. Les programmes de
réhabilitation constituent donc un complément ipdissable. Cependant, méme combinant
différentes méthodes, ces programmes sont considgsé certains thérapeutes comme
insuffisants parce qu’ils ne prennent pas en conipte incidences des perturbations
cognitives. D’'oll émergence d’une nouvelle formethirapie, la remédiation cognitfié
Susan McGurk et ses collégé®suggeérent d’ailleurs que les programmes de rétethih,
notamment en matiére de rééducation professionrkdlment de meilleurs résultats couplés
avec des interventions visant a améliorer le fomctement cognitif des patients. Ceci
d’autant plus que les déficits cognitifs sont fréais dans la schizophrénie.

Ainsi, les déficits cognitifs se manifestent géterent sous la forme de troubles de
I'attention, de la mémoire et des fonctions exé@gi(responsables de la capacité a organiser
ses actions et son discours). Dans certaines mealadientales, des déficits cognitifs
spécifigues s’y associent. Il s’agit en particulides troubles de la cognition sociale
(empéchant les patients de comprendre les intenties désirs et les émotions d’autrui).

Quels qu’ils soient, les troubles cognitifs nuiseites fortement a [linsertion
socioprofessionnelle des personnes qui en solmtate

Présentant pour beaucoup une caractéristique @dentde la schizophrénie, ils

constitueraient les meilleurs indices prédictifsfoluctionnement, et sont une cible potentielle
pour le traitement. Rajji et ses collegues ontiétlas liens entre les déficits cognitifs et I'age
d’apparition de la maladie. Bien gu'ils releveneda littérature scientifique ne permet pas de
trouver des différences significatives dans ledilsraognitifs des individus avec des dates
d’apparition précoces ou au contraire tardives alenbladie, ces auteurs trouvent que les
individus qui ont eu une schizophrénie jeunes antsélveres déficits cognitifs, tandis que

23 Cochet, A. (2007). Réhabilitation psychosociale pratique c’est maintenarita lettre de Reh@b'n® 8,
septembre/octobre 2007, 1.

#Dubuis, J. (2007). Neuvieme congrés de I'Assoaiafidondiale pour la Réhabilitation Psychosocidle.
lettre de Reh@b'n® 6, janvier/mars 2007, 2.

#Cochet, A., et al. . (2007). Op. cit. .

%% McGurk, S.R., Mueser, K.T., DeRosa, T.J., Wolfe, (R009). Work, Recovery, and Comorbidity in
SchizophreniaSchizophrenia BulletirtMarch 5, 2009; sbn182v1, 1-15.
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ceux qui ont eu une apparition tardive de leur dialaont plutdét des fonctions cognitives
préservées’.

Pour d’autres : d est désormais établi, méme si les liens étreitre déficits cognitifs et
fonctionnels sont loin d’étre encore précises, lgekiste une corrélation forte entre troubles
cognitifs et troubles fonctionnels (Green et aDP@). Ainsi, alors que jusqu’a présent les
déficits cognitifs ne constituaient qu’une ciblec@sdaire dans les thérapeutiques de
réhabilitation, ils vont faire I'objet d’études apyfondies dans la perspective de venir
compléter les thérapies déja existant dans le¢raént de la schizophrénié®®

a) Le regne des protocoles

La remédiation cognitive prend la forme d’un traient rééducatif — pratiqué sous forme
d’exercices ludiques — destiné a améliorer le foncement attentionnel, mnésique,
langagier et/ou exécutif. Une action indirecte kg déficits fonctionnels affectant la vie
guotidienne est attendue, ce qui peut contribuerandéliorer l'insertion sociale et
professionnelle des patients traités. La remédiatimgnitive n'est pas destinée a remplacer
des traitements médicamenteux ou certaines psyatapiies mais a compléter leurs effets.
«Les meédicaments psychotropes agissent sur certafitepteurs cérébraux et la
psychothérapie agit sur les représentations dugpdtialors que la remédiation cognitive agit
sur le traitement de I'information. ... Les progransnaetuels de remédiation cognitive ont
pour objectif d’étre le plus ergonomiques possitlele s’intégrer au plus pres des difficultés
et préoccupations propres de la personne. Ceci smiend une prise en compte d’une
dimension sociale et affectivé™.

La prise en charge s’articule autour de 2 techrsquiacipales. L'une consiste a entrainer ces
fonctions cérébrales au moyen d’exercices répparmettant de travailler spécifiguement le
ou les niveaux déficitaires d’une fonction cogretiiPar exemple, entrainement a I'encodage
d’une information par la répétition des données).p@rle alors de restauration de la fonction
déficitaire. On peut également procéder a la rédtthic en s’appuyant sur les
fonctionnements cognitifs préservés. Dans ce eapatient est encouragé a développer des
stratégies pour traiter I'information (Par exempde, propose de mémoriser une liste de
course en utilisant une image mentale constituée diéérents ingrédients). Deux méta-
analyses attesteraient de son efficacité daniacgghrénié’,

D'autres auteufé! distinguent deux types de remédiation cognitiven qu'ils qualifient de

« Thérapie d’Adaptation Cognitive (TAC) et qui nablerait les déficits cognitifs
gu’indirectement au travers d’'interventions jugémsnpensatoires ou « orthopédiques »,
visant a modifier I'environnement du patient et p@rmettre ainsi de contourner ses déficits,
et l'autre, auquel ils adhérent et qu’ils nommeiith€rapie de Remédiation Cognitive (TRC)
ou les déficits cognitifs sont directement la cibletraitement au travers d’exercices cognitifs
répétés. Par ailleurs, tandis que certaines thesaga basent sur le principe de généralisation
et ne considerent qu’une fonction (ou tache) cogmitia plus déficitaire généralement, ces
auteurs supposent qu’en raison de I'indépendariaéves des fonctions cognitives, seul un

%7 Raijji, T.K., Ismail, Z., & Mulsant, B.H. (2009).de at onset and cognition in schizophrenia: metdyars.
The British Journal of Psychiatryt 95, 286-293.

28Cochet, A., et al. . (20070p. cit. .

29 Marcel, M., & Bouvard, M. (2010). Op. cit. .

20 Roder, V., Mueller, D.R., Mueser, K.T., & Brennét,D. (2006). Integrated Psychological Therapy {IR5F
schizophrenia: Is it effectiveSchizophrenia Bulletir2006, 35, S81-S93. McGurk, S.R., Twamley, E.Vitzes,
D.l., McHugo, G.J., & Mueser, K.T. (2007). A metaadysis of cognitive remediation in schizophrenia.
American Journal of Psychiatrg007, 164, 1791-1802.

#Cochet, A., et al. . (2007). Op. cit. .
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entrainement portant sur plusieurs fonctions peutirades conséquences fonctionnelles
bénéfiques et durables. L’Entrainement aux Halsle&bciales (EHS) (méthode de
réhabilitation psychosociale présentée plus had}essitant des capacités d’assimilation et
de rétention de l'information et des habiletés @msEes, verrait son efficacité renforcée par
I'optimisation du fonctionnement cognitif. « De mépnil apparait nécessaire d’étendre des
techniques couramment utilisées dans la remédiatgnitive, tel que I'apprentissage sans
erreur, aux interventions de réhabilitation psychie % '2L'EHS permet de pallier la
pauvreté des schémas d’action et de perceptionledgi

b) Les limites de la remédiation cognitive

La remédiation cognitive ne peut étre employée ahez les patients dont I'état clinique est
stable et qui sont aptes a s’investir activememsdane prise en charge. De nombreuses
études montrent, selon Sandrine Rebelle, que latignede la généralisation des effets du
réentrainement cognitif et donc du transfert deguigdions vers les situations de la vie
guotidienne restent posée. Afin de favoriser cgéeéralisation et de s’approcher au mieux
du monde réel, il est proposé d'utiliser des emnements virtuefé* Il existe en effet
aujourd’hui des programme informatisés de remémhatognitive, telle par exemple la
thérapie de remédiation cognitive par entrainerh@rarchisé assisté par ordinateur (TRC-
EHAO) par REHACOM®, logiciel initialement développéur la rééducation neurocognitive
de patients cérébro-16$&%

Les approches qui seraient seulement soucieusda deduction des symptémes (par le
traitement psychotrope) et d'une compensation ééisits cognitifs resteront insuffisantes —
nous disent Pachoud, Leplége et Plagffielfaute de prendre en compte des paramétres qui
pourraient bien, dans certains cas au moins, £aués plus décisifs au plan fonctionnel.

« Cette remarque vaut en particulier au moment ouddeeloppement des techniques de
réhabilitation psychosociale s’appuient, semblé-tprioritairement sur des outils de
remédiation cognitive. Il est d’ailleurs tout a ffaiossible que I'efficacité des méthodes de
réhabilitation cognitive, ne tiennent pas seulemania restauration ou au renforcement
d’une fonction instrumentale, mais a des effets gllobaux tels que le renforcement de la
confiance en soi, d’'un sentiment d’efficacité

272 Rebelle, S. (2007). Op. cit. .

23 Marcel, M., & Bouvard, M. (2010). Op. cit. .

2% Rebelle, S. (2008). Evaluation neuropsychologigtieremédiation cognitive : nécessité d’'une approche
« écologique »La lettre de Reh@bn® 9, février/mars 2008, 7.

2> Cochet, A., et al. . (2007). Op. cit. .

?® pachoud, B., Leplége, A., & Plagnol, A. (2009).. Gt .
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c) Vers la compatibilité des approches thérapeutiqu es
La thérapie de remédiation cognitive (TRC) peutsa@sre associée a des psychothérapies
d’inspiration psychanalytique. C’est en tout casgjue laisse penser une recherche menée en
France courant 2008-2009.Ce que cette recherche a enseigné, par le travadl gous y
avons fait avec les patients, c’est avant tout U8 RC ne saurait se limiter a un patient
devant un écran pour y faire des exercices. Elfeegbour le praticien et le patient, par
l'alliance thérapeutique forte qu’elle permet d’ebir, un espace de travail ludique, et
d’élaboration psychique. Nous avons par ailleursliag la TRC comme un outil de
remédiation dans la relation avec les patients. pessonnes souffrant de schizophrénie sont
souvent, de par leurs troubles (hallucinations, gg&s ou raisonnements hermétiques,
néologismes, stéréotypies, ruminations) enfermémss dune sorte de régression a un
narcissisme primaire. Elles se coupent de la relatobjectale. Pour cela nous concevons
aussi la TRC comme un moyen d’entrer en relaticet d® patient par un espace partagé de
travail créatif. En adoptant au cours des séances position d’'observation clinique active,
nous pouvons parfois comprendre comment le papietede pour répondre aux problemes
posés, et I'encourager, ou le conseiller. Cela parmhe lui signifier d’'une part que nous
travaillons en temps réel avec lui pour suivre $@vail, et d’autre part que nous sommes
impliqués dans ce qu’il fait. Cela renforce l'altiee thérapeutique. (...). Suite a ce travalil,
nous pensons que la thérapie de remédiation cagnitie devrait pas se limiter a une
approche strictement cognitive. Elle permet une rogpe plurielle, et n’est pas
contradictoire avec d’autres approches — d’inspioat psychanalytique par exemple. Elle
peut étre considérée comme une thérapie breve,anas, par I'alliance thérapeutique forte
gu’elle permet d’obtenir, comme un moyen de trémadvec d’autres approches a partir des
nombreux éléments cliniques apportés par les pigtian cours des séances. Nous pensons
gue dans la prise en charge des troubles schizoydués, un clinicien peut pratiquer la TRC
avec les patients avant de leur proposer un trapajichothérapique sur un plus long terme,
et pourquoi pas, d’orientation psychodynamique.aQetrmet de conserver le lien avec un
méme thérapeute et de soutenir, renforcer lesseffet cette thérapie cognitive de facon
durable. Cette pratique combinant deux approchésiég utilisée localement (A . Cochet).
Elle semble prometteuse pour la réhabilitation gedients schizophrenes et fera I'objet
d’approfondissement méthodologiques et évaluafifs

3) Le dépistage précoce une pour réhabilitation pré  coce

Le rapport d’Alain Milorf’® a remarqué que plutét que d’accéder directement@sychiatre,
les malades ou leur entourage se tournent versé@eomn geénéraliste. Or les médecins
généralistes ne sont pas suffisamment formés étértibn des troubles psychiatriques. C’est
ce que nous ont confirmé a la fois les équipes eldesr, notamment en structures
extrahospitalieres, et certains parents.

Le réseau de santé Prépsy, par exemple, a pouomids faciliter le repérage précoce et le
suivi des troubles psychiques émergents chez letesubnts et les jeunes adultes: en
complémentarité avec les structures hospitalietdsdiques et privées, la médecine de ville,
les médecins et les infirmiéres scolaires, lesesutéseaux, et les services médico-sociaux.
Agréé au niveau régional (lle-de-France), il digpdaun financement multipolaire. Il passe
des conventions avec difféerents hopitaux, diff@@eradministrations et les associations de

277 pillet, B. (2010). Thérapie de remédiation cogmeitiet psychothérapie : passer de handicapé a
« handicapable *.a lettre de Reh@bmars 2010, 3.
2’8 Milon, A. (2009).0p. cit..
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malades et de familles concernées. La coordinatiédicale du réseau organise des réunions
de concertation pluridisciplinaires afin d’assulersuivi actif des patients (via son systeme
d’'information) et de limiter les ‘perdus de vue’'el@ a permis de mieux identifier la
symptomatologie, d’en limiter I'extension et deuéd le handicap psychique associé. Des un
premier épisode psychotique, le patient bénéfitia test de la vulnérabilité psychique, d'un
bilan biologique et d’'un examen IRM cérébral. Uraléation du handicap et de la qualité de
vie est associée. Le tout permet de mettre en plesstratégies de suivi attit

4) Le Packing

Le packing s’inscrit dans une longue tradition roéli. Cette technique consiste en un
enveloppement humide d’environ une heure et exige grande mobilisation des équipes
pluridisciplinaires qui accompagnent attentivemenpatient pendant les séances. Elle a pour
but de l'aider a retrouver une image corporelleisgrdae en privilégiant ses vécus sensoriels
et émotionnels. Le packing entre dans le cadre g@hojet de soins individualisés. Il est
toujours pratiqué en lien étroit avec la famillenla jamais lieu quand il est refusé par le
patient. Ce recours thérapeutique n’est jamaissétién premiére intention. Il s’avére trés
précieux dans des indications précises (les plasegnent malades, ou qui présentent des
troubles graves du comportement) pour soulagermdésnts dans des moments de grande
détresse ou lintensité des troubles du comportén{agperactivité, instabilité grave,
agressivite, stéréotypies envahissantes, voirenaut@tion) ne permet plus d’assurer le
soutien d’'une relation et la prise en charge éiweguotidienne. «e packing s’integre donc

a un dispositif qui associe des soins a des apm®ckducatives et pédagogiques

adaptées*®.

5) Le Case Management

Transféré dans le systéme francais, le Case Marageest présenté comme le chainon
manquant entre le dispositif sanitaire de soinglpisyies et de réhabilitation psychosociale ,
et les services proposés a la personne. Ce sarsiihce de coordination et de garantie de la
dynamique du processus de réhabilitation que l'oorgit nommer « Centre Ressource
Handicap Psychique ». Les principaux éléments dlé€ase Management sont : évaluation
des besoins, planification de services globauxamigation de la mise a disposition de ces
services, évaluation et suivi de ces mémes sefiices

Selon le rapport Milon, le case management estdegssus par lequel on obtient, coordonne
et assure ['utilisation par les personnes qui @ idcapacités psychiatriques des services qui
les aideront & satisfaire leurs besoins multiplas)e facon a la fois efficace et efficiefite Il

vise a aider les sujets vulnérables a mainteniameéliorer leurs compétences dans leur
environnement habituel. L'intervention a pour olifedte développement des aptitudes
individuelles avec le soutien d’'un intervenant pjvgui coordonne les services, établit les
liens auprés de la personne traitée et assureprésence sans offrir directement I'ensemble
des prestations. Toute intervention est fondéeuserrelation de confiance mutuelle et un

partage de responsabilité dans une perspectivetod@mmisation de lindividu et de sa

2% Gozian, G., & Acef, S. (2007). Dépistage précooarpréhabilitation précocd.a lettre de Reh@b'n® 6,
janvier/mars 2007, 6. OU GOLZAN ?

280 A S.M. croix-Marine, 15 juin 2009, Dr Bernard DBRD, Président; Dr Patrick ALARY, Vice-Président.
%! Giraud-Baro, E, Duprez, M., & Roussel, C.. (2008jois concept a I'ceuvre dans la Réhabilitation
Psychosociald.a lettre de Reh@bh® 9, février/mars 2008, 2.

22| e rapporteur cite ici le Professeur Eric Latirdans une conférence organisée par le réseau Prépsy.
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capacité a agir. Le case management facilite I|ades usagers et de leurs proches a la prise
en charge, tout en leur offrant la garantie degesibnnels qualifiés, I'évaluation réguliére de
I'efficacité et de I'efficience des méthodologiamnmoyées et la promotion des programmes
de santé permettant la large diffusion des recordataoms et guides de bonnes pratigties

6) Le concept de recovery (rétablissement)

Le recovery, concept récent (rétablissement ercéiah s’avere I'objet de débats importants
dans la mesure ou sa définition reste encore dspreenais suscite un intérét majeur pour
beaucoup, presqu’exclusivement anglo-saxon ou éerodu nord, professionnels ou usagers.
Ces derniers le considerent comme un processuar@pssement et de développement
personnel : «e rétablissement n'est pas un cadeau octroyé par rhédecins mais la
responsabilité de chacun d’entre nowsqui vise a une adaptation positive aux effetdad
maladie avec reprise d’'un contrdle sur sa vie. Datte acception, le recovery devient un
processus, « étre en recovery », c'est-a-dire gagogressivement du terrain sur la maladie
et ses effets négatifs. Ce modele suggére quevboapprendre a vivre avec sa maladie, a
« faire avec », étant entendu que c’est 'usagemBme — qui sait mieux que quiconque ce
gu’il doit accomplir pour se rétablir — qui a désais un rble majeur a jouer dans son
recovery ; le recovery dépendrait davantage de dilaboration avec des mouvements
d’entraide que du fait d’étre traité. Ce qui amane redéfinition fondamentale des rdles : les
soignants habitués a décider et a protéger lesmatsont invités a les laisser choisir ce qui
leur parait bon pour eux. (...) Le recovery c’esgeelque sorte la philosophie de la « partie
saine » de la personnalité dont il faut s’occuger,« partie malade » se trouvant en
rémissio’®”,

L’enjeu consiste, estime le rapport Milon, au-ddi la gestion de la maladie et de ses
conséquences, a favoriser le rétablissement poupesonne, son entourage et la
communauté. Le concept de rétablissement est dadtian du terme anglais recovery. |l
s’agit d’'un processus de changement, singulierrefopdément personnel, des attitudes,
valeurs, sentiments, buts, habiletés et rbéles wisarvivre une existence satisfaisante,
contributive et ouverte sur I'avenir, malgré lestraintes causées par la maladie. Cette notion
est fondamentale dans les stratégies innovantesameté mentale et va au-dela du simple
processus d’amélioration de I'état de santé commené admis.

C) Elargissement des compétences : diversité, parte  nariat ou
désorganisation ?

Au cours de la rédaction de son rapport, Alain Kffda trouvé insuffisant d’aborder la prise
en charge des troubles mentaux sous l'angle undguda psychiatrie. « La complexité
croissante de notre société, engagée dans un puscege changement culturel, social et
économique de plus en plus rapide, favorise I'éemrg des pathologies ou syndromes
nécessitant une prise en charge coordonnée ensieyls secteurs (meédical, médico-social et
social) et rend obsoléte I'approche uniqguement oadeli

23 Milon, A. (2009).0p. cit..
24vjidon, G. (2010). Vous avez dit recovery & lettre de Reh@bmars 2010, 1.
2 Milon, A. (2009).0p. cit..
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1) Des dimensions déconnectées

La mission d’appui en santé mentale proposait, @aboe 2006 six recommandations pour
ameliorer la prise en charge des handicapés psyehigfaisant une large place au
développement de la coopération avec le secteurcoi8dcial : (1) la nécessité de trouver
des opérateurs capables d’assumer un projet dewiiit notamment du manque de culture
médico-sociale des établissements de santé (quseariement ouvert des structures pour
répondre a leurs propres besoins internes ...) la(2)¥¢cessité d’'une psychiatrie de liaison
pour travailler en réseau a l'intention des strregumeédico-sociales et en lien avec les
établissements de santé ; (3) La nécessité d'wta@nce de régulation repérable, permettant la
liaison du sanitaire et du médico-social ; (4) liseren place entre les secteurs de psychiatrie
d’'une unité de réhabilitation intersectorielle espondant a la rééducation et placée en
position intermédiaire entre les secteurs psydhiats et le médico-social ; (5) le besoin
d'une analyse prospective sur le nombre de plaéesssaires dans les années a venir en
tenant compte du vieillissement des populationsigiiies ; (6) une meilleure identification
des établissements accueillant des handicapésigagehi®

Si les nombreux rapports produits pour traiter 'deehir de la psychiatrie et de la santé
mentale mettent désormais en avant la nécessitduabde coopérer avec des services ou des
institutions appartenant aux secteurs social ouico&bcial, I'observation montre que,
lorsque cela est effectivement fait, cela tienpligs souvent a des liens interpersonnels ou a
des considérations budgétaires, plutét qu’'a ungigued diment concertée.

a) La prise de conscience que la place de la psychi  atrie a changé

L’émergence d'une politique de santé mentale emderaa conduit les psychiatres a
s’interroger sur le réle qu'ils auraient désorn@jsuer. lls reperent une sorte de tension entre
une réponse sanitaire et sociale a l'individu eé ugponse a la société en termes de
populations et d’éducation pour la santé. lls $esent a opposer ces deux conceptions qui
doivent étre percues en complémentarité. Mais cBaugvolutions ont également une
incidence « Les différents rapports commandés par les megssuccessifs, le plus souvent &
des hommes de l'art, ouvrent cette problématiqueeepsychiatrie et santé mentale, se
conjuguant souvent dans un rattachement renforéé@ dimension médicale d’'une part et
dans l'inscription communautaire de l'autre. Il ytaujours cette hésitation entre la réponse
technique, rapide et courte a la pathologie dangpé&aode aigué et le reflux dans le social de
la chronicité, se justifiant par le communautaitéésitation également entre la prise en
compte de la souffrance psychique dans une défingociale ou sanitaire. La chronicité en
psychiatrie impose une réflexion d’autant plus imi@ate que le statut d’handicapé est de
toute autre nature que celui de malade. Ces dearpl sont, en théorie, croisés et ne sont
plus exclusifs grace a la classification de Woodpé&hdant nous constatons, dans la réalité,
un acces différent au dispositif de soin psychyaiei suivant la trajectoire prise par la
personne en fonction de son statut de malade candicapé. L’influence du glissement vers
le médico-social ou le social est considérable. h@&ndicap classifie et permet un
ordonnancement qui facilite les prévisions de caidsme leur transfert (de I'assurance
maladie vers le champ de la dépendance, de I'Eded la Région). La souffrance psychique
considérée dans une dimension sociale évite aossintégration dans le systeme sanitaire,
|égitime nombre d'acteurs du champ social, met arvree une politique de réseau a
coordination sociale et organise plus aisément pré&vention sous forme d’éducation a la

#%/idon, G. (2007). Six recommandations pour amélidaeprise en charge des handicapés psychidies.
lettre de Reh@b'n® 6, janvier/mars 2007, 2.
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santé ou de dépistage de facteurs de risquer (léoren majoritairement sociaux ou
comportementauxy™".

Les opportunités et contraintes développées plusg, Hiant prendre conscience a certains
psychiatres que leur role a changd.a«xmise en place récente de plusieurs conventiens d
partenariat entre notre équipe de secteur et desctires sociales et médico-sociales des
communes desservies, nous a fait réfléchir surchemngements induits dans la prise en
charge, dans le cadre de la Psychiatrie de sectaaur ces nouvelles logiques mises en ceuvre.
Notre place se (re)situe du coup, beaucoup pluc@eé de I'évaluation diagnostique, du
traitement de la crise et de la prévention de Ifhitadisation par la mise en place d'un
traitement chimio et psychothérapeutique avec ldeti@ généraliste « en premiere ligne ».
Dans le cadre de ce « réseau », la ré-adaptatida ethabilitation psychosociale trouve plus
naturellement sa place en aidant les personneslesylan social. (...). Il serait bon de
réfléechir sur les changements que cela suppose lesumissions habituellement dévolues au
secteur psychiatrique. Cela suppose une convergeacales entre les acteurs de terrain et
les logiques institutionnelles « en jeu ». D’oumjortance de I'histoire institutionnelle, et la
mise en place de ces réseaux préexistants avdnnhdgonner en partenariat®®®,

Le besoin de mutations s’exprime également danseifple de la création, dans une
perspective expérimentale, d’'une équipe mobile ggchuatrie de liaison intersectorielle
proposant une prestation de soins psychiatriqudssapersonnes handicapées psychiques
résidant dans des structures d’accueil a oriematieédico-sociales : foyer de vie, foyer long
séjour, foyer d’accueil médicalisé et établissem@ihigbergement pour personnes agees
dépendanté’

b) La psychiatrie et les médecins généralistes

Selon le rapport Milon, les problémes de santé alertonstituent un tiers des pathologies
rencontrées par les généralistes, qui sont ausglls grands prescripteurs de psychotropes
(80% des psychotropes), mais aussi ceux qui samutl@s en premiere instance par les
patients souffrant de tels troubles. Cependantradecins estiment avoir trop peu de temps
et trop peu de formation pour traiter correctemesd cas. De plus, dans notre pays; les
généralistes se plaignent des délais trés longbtatiion de consultation auprés d'un
psychiatre, quel que soit le secteur : public auéorls y voient la principale difficulté dans
l'articulation des soins et l'organisation du pan® des patients. lls s’adresseraient
préférentiellement aux psychiatres prives, lesctiines et acteurs du systeme public étant
vécus comme trop complexes. Mais les médecins gkstés se plaignent également de
'absence de retour d’informations de la part dgghiatres sur la prise en charge des patients
gu'ils leur ont adressés, et, plus généralemerntadsmmmunication a sens unique avec les
psychiatres.

Ce mal-étre semble généralles médecins généralistes sont confrontés dansda en charge

de patients souffrant de troubles psychiques, &vetivi au long cours de patients chroniques,
des situations d’urgence, ou la gestion de neut@eps, a étre contraint d’assurer des soins
sans pouvoir en référer. Le médecin généralisteaegérer des hospitalisations en urgence,
avec cette difficulté de décider d’'un placementirestitution, sans étre le spécialiste de cette

27 Allilaire, J.F., Garret-Gloanec, N., & Thurin, J.N2003). Politique de santé mentale en Franceelhivre
Blanc de la Fédération Francaise de Psychiatrie

288 Bantman, P. (2007). Convention et Réhabilitatiome mutation pour la psychiatrie de secteua?ettre de
Reh@b, n° 8, septembre/octobre 2007, 6.

29 Charteau, S. (2007). Equipe mobile de psychialidiaison : un outil au servie de la réhabilitatiba lettre
de Reh@h'n® 8, septembre/octobre 2007, 7.
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qguestion, et simultanément en perdant le controle sbin du patient, tout en restant
linterlocuteur d’'une famille en attente de rensegnent. En effet, les rapports entre les
psychiatres et les médecins généralistes demearahigus et distanciés. Cette situation est la
résultante de plusieurs facteurs qui s’associentrgdoeiner un travail plus articulé autour des
troubles psychiques, qui aurait comme objectif mnajme prise en charge optimale des troubles
psychiques. Les psychiatres, comme les médecigsagjstes défendent peut étre une notion de
territoire de compétence et d’appartenance du patepii peut freiner une communication ou un
travail en partenariat. Les propositions de travaih réseau et autour de partenariat ont été
soutenues mais le médecin généraliste se retromvieanté a sa position centrale et globale qui
peut 'amener a faire partie de tous les réseauxceonés par chaque spécialité. De plus, on peut
citer des différences d’appréhension des deux positioignantes : les notions de défaut de
reconnaissance du médecin généraliste et la postt® marginalisation du psychiatre, la notion
de volonté de démarche de soin du sujet soutenlepasychiatre et I'obligation de soin vécue
par le médecin généraliste, les références de ldecide générale inscrite dans une référence
organique et de régulation sociale, et la référemsychiatrique inscrite dans une référence
distanciée du discours médico-technig®.

¢) La coopération avec le médico-social

La loi d’orientation du 30 juin 1975 en faveur desrsonnes handicapées avait, malgré les
ressources minimales qu'elle assurait aux person@esplus gravement atteintes, fait
« toussef*» la psychiatrie : stigmatisation irréversible depkrsonne, incurabilité, bénéfices
secondaires... La loi du 11 février 2005 prolongaraplifie la question de la citoyenneté et
des droits des personnes handicapées dans laésediétitant expressément le « handicap
d’'origine psychique ». Aborder la question sousndle d’'un «diagnostic partagé » a
construire suppose un changement radical de regaraulture, de pratiques, de posture,
portant simultanément sur un nombre élevé d’actddwsjour au lendemain, c’est mission
guasi-impossible. Au mieux, il s'agira d'un proagsgres lent et trés progressif avant qu'il
puisse se généraliser suffisamment. Ces insuffesapeuvent déja entrainer des déceptions et
des revendications, en particulier de la part dawipaux intéressés, les usagers. Pour les
professionnels, certaines des questions éthiqueepan 1975 ne sont pas résolues.

(1) Un passage obligé au multidimensionnel

L’évolution des conceptions concernant les incigsndes troubles psychiques et leurs
répercussions amene les professionnels de la pégier accepter de concevoir la nature des
réponses a apporter au patient au-dela de leuresplséelle de compétence :Les troubles
mentaux doivent étre percus dans une dimensionieplyr ou les déterminants
environnementaux relevent de quasiment tous lestéries. Ils s’inscrivent dans un contexte
social, professionnel et familial. lls ne peuverdspse résoudre dans une démarche
thérapeutique unidirectionnelle. 1l semble indispainie de développer des liens au niveau
local entre les services de santé mentale et lesrsliorganismes communautaires, pour
permettre aux patients souffrant de troubles psyods de bénéficier d’aides aux logements,
d’aides au travail, d’allocations et autres afin éditer I'exclusion et la précarité. La
psychiatrie ne peut pas s’enquérir de tous lessaans la prise en charge des troubles
psychigques. Un travail en partenariat se concoie@ua justice, I'éducation, le milieu
professionnel et la protection sociale. Ce travenl partenariat doit également éviter une
psychiatrisation de la souffrance sociale en petamdtla création et le développement de

29035amson, S. (2005Qp. cit..
1 Kannas, S. (2010). Evaluation et handicap psyehida coordination des acteuRduriels n° 81, Avril 2010,
1.
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lieux et moyens pour entendre et accompagner lesaddes liés a des problématiques

sociales»”?

(2) Un bilan décevant

En 2006, la Mission Nationale d’Appui en Santé Mdmta souhaité connaitre les conditions
de fonctionnement des structures sociales et méwdiciales qui prennent en charge les
personnes atteintes de handicaps psychiques, eorsdele I'accueil des établissements
spécialisés en psychiatrie. Il s’agissait de fairebilan de la situation dix ans apres que
I'ordonnance de 1998° ait autorisé les établissements de santé & ceéspe de structure,
mais aussi de répondre aux critigues émanant sbdesnréquipes de secteur estimant que le
social ou le médico-social offraient des « sousgwien charge » enfermant tout autant sinon
plus dans des lieux de vie, parfois qualifies deowveaux ghettos ». Notons que le Plan
psychiatrie et santé mentale affichait pour la peeenfois la volonté de prendre en charge la
personne souffrante dans sa globalité : I'hndpitalsnaussi les structures d’hébergement ; le
soin mais aussi le retour dans la cité, avec leldppement des GEM. Le Plan prévoyait
aussi, dans le cadre du décret du 11 mars®2t)as renforcement des moyens au bénéfice
des formes alternatives de prise en charge, etateies prévus tout au long de la trajectoire
de vie du patient (SAMSAH ou SAVS...). Une enquétedonc réalisée pour objectiver la
situation.

Or il apparait que ces structures avaient été mises place essentiellement par
I'établissement, mais essentiellement par manqueotigion adaptée ou par linsuffisance
des places correspondantes.

Plus intéressant encore, sont les réponses suaiksns de l'orientation des patients du
sanitaire vers ces structures. Elles seraient d(#esa la nécessité d’une meilleure adaptation
de I'environnement au trouble et a la déficiencepdtient (86% des cas) ; (2) au constat que
le besoin de prise en charge est arrivé a son t€88%) ; (3) au constat presque définitif du
primat de la déficience sur le trouble (51%) ;d4)caractére prévisible de I'état de santé et de
la qualité de vie du patient (54%) ; (5) au constanpasse thérapeutique (46%) ; (6) au
vieillissement des personnes prises en charge (47%)

De méme est-il utile d’analyser réponses concerlentaisons de la détérioration de I'état
des résidents. Elles seraient dans I'ordre : (B imadaptation d’'une prise en charge ou le
soin n'est pas central ; (2) la difficulté du reoaux professionnels de la psychiatrie ; (3) la
situation de locaux « moins contenants » ; (4) teog plein » de stimulations éducatives et
sociales ; et enfin (5) une gestion difficile deltions avec I'environnement familial Gest
'incompatibilité de cultures trop différentes gest ici dénoncée, incompatibilité devenue
plus apparente depuis le changement de paradigma gsychiatrie comme souveraine des
soins, a la santé mentale comme revendication dapdb trouver les procédures qui
préviennent ou permettent de sortir, au-dela degémce, du moment de la crise ; depuis que
le soin n'est plus central de facon continue ; depgue I'hospitalisation a cessé d’étre
'alpha et 'oméga des réponses apportées aux hesei aux situations ; depuis aussi que
s’est produite I'émergence des familles et desep&di eux-mémes comme parties prenantes
des processus de prise en chasge

292 5amson, S. (2005Qp. cit..

293 Article 51 de I'ordonnance 96-346 du 24 avril 19®6tant réforme de I'hospitalisation publique Bve.

294 Décret n° 2005-223 du 11 mars 2005 relatif awdi@ns d’organisation et de fonctionnement desises
d’accompagnement a la vie sociale et des servieesampagnement médico-social pour adultes hanégap

2% Coldefy, M., & Juhan, P. (2007). Psychiatrie etdiaap : entre sanitaire et médico-social. Lesignsenents
d’un questionnaireRluriels n° 64, Janvier 2007, 1-8.
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L’enquéte révele les nombreux blocages qui, matgtés les efforts d’accroissement en

capacité d’hébergement et d’efficacité, et lesaives d’harmonisation des liaisons entre le
sanitaire et le médico-social, continuent de frelaemise en ceuvre de trajectoires de vie qui
demandent une continuelle adaptation. Le manqupedsonnels, les failles en matiére de
formation, sont exprimés par la majorité des répsnsc’est ce qui contraint les équipes a
mettre en ceuvre la politigue de prise en chargeua portée plutdt que celle quelles

désireraient promouvait®.

(3) Les conditions d’un succes

Il apparait difficile aux équipes soignantes d’gtee de remettre en cause la primauté de leur
intervention sur celle des autres partenaires,ligg'®nt trop souvent tendance a reléguer au
rang de l'accessoire, voire du superflu. Or il b'eas inutile ici de souligner que les
coopérations fonctionnelles ne réussissent a lenge que lorsqu’elles reposent sur des
eéchanges équilibrés ou les compétences de chaoumesmnnues pour ce gu’elles sont, de
facon a priori égalitaire. Ceci se prépare, ceci se négocie’agcueil des personnes
présentant des troubles psychiques ne peut étiéfppsa plusieurs conditions : il doit étre
négocié entre les structures sanitaires et médimates et non pas impose, il doit étre
supporté d’emblée par un projet de vie de la pengoqui ne soit pas uniguement un projet de
soins, il doit faire I'objet d’'une convention enties deux structures pour que I'établissement
médico-social dispose du soutien et du savoir-fdeda structure sanitaire (y compris dans
le cadre de bréves hospitalisation « de rupture nécessaire), il doit étre pris en compte
pour renforcer la qualification du personnel det#iblissement médico-social (prestation
suffisante de psychiatrie et meilleure qualificatidu personnel éducatif (moins d’AMP, plus
d’éducateurs spécialisésy”".

d) La coopération avec les élus et les autorités lo  cales

Les élus locaux peuvent aussi contribuer a éclégepsychiatres et la direction hospitaliere
sur I'évolution socio-démographique de la populatigproduire des données éclairantes sur
les besoins, différenciés selon les différents tigrar A ce titre, les diagnostics préalables a la
mise en place des Ateliers Santé Ville sur lestténes les plus fragiles, ou encore I'enquéte
«Santé mentale en population générale : Images &itéé » réalisée par les villes et le
Centre Collaborateur OMS pour la Santé mentale, quanimi d’autres, de bons outils de
connaissance partagée, de mobilisation synergifjde eonviction des décideurs Partant

de ces analyses convergentes, le maire peut @&cllimplantation d’'un CMP la ou, d’un
commun accord, le besoin est le plus criant et éatipence la plus grande, mettre a
disposition des locaux bien situés, accessiblestegaet adaptés, dans un environnement de
services qui facilitera les collaborations indisgables»™®. Les élus peuvent enfin jouer un
réle majeur dans la dé-stigmatisation des maladestaux et des personnes handicapées,
faciliter, au quotidien, leur acces aux biens etises de la cité, réduire les obstacles a leur
insertion, soutenir la création de structures needumciales, de travail protégé, accueillir
favorablement un GEM... et contribuer ainsi indirevtat & rendre leur vie plus facile et
donc le traitement plus opérant.

Mais l'implication aupres du public en difficultéest pas toujours facile. Une assistante
sociale confrontée a I'application de la loi DAL@m une grande ville de France lorsque
Jean Furtos lui demande si elle a remarqué desagadifférentes dans le diagnostic que les

29 Coldefy, M., & Juhan, P. (2007). Op. cit. .

297 | e témoignage d’un établissement ayant créé daststes médico-sociales, in Coldefy, M., & JuhBn,
(2007). Op. cit. .

2% E| Ghozi, L. (2007). Le CMP : partenaire des éRlsriels n° 68, Octobre 2007, 6-8.
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AS sont amener a faire pour affiner la demande ansde temps d’attente d’'un logement,
répond : «Quelquefois oui : comme on n'est pas dans uneioglad’accompagnement, les
gens peuvent nous identifier a la non réponseret #uvent au bord du passage a l'acte,
agressifs. Il m'arrive d’avoir peur 2*°

2) La psychiatrie ballottée d’une mission a l'autre

Compte tenu de la réduction des moyens dont ilpodent, les professionnels de la
psychiatrie ne voient pas l'avenir avec sérénitén®la multiplication des sollicitation dont
elle fait I'objet pour traiter ou prévenir des plaines jadis qualifiés de sociaux ou de
sécurité, ils voient des possibilités d’'une déepgendide l'efficacité de leur intervention sur
leur cceur de métier, le soin aux personnes atteidie troubles mentaux. Dans la
réorganisation des structures sanitaires, ils semigla perte du principe de proximité induite
par la notion de secteur.

a) Les risques de dilution

« Les guestions de politique de santé qui se pgemntla psychiatrie refletent finalement un
malaise bien plus profond qui touche toute la sant§énéral. £e malaise est peut-étre né il
y a quelques années du fameux principe de précgutiais également de I'évolution d’'une
société ou doit préner I'excellence et ou chacuut veut et de préférence tout de suite. Ainsi
nous craignons la déqualification de I'offre derspiour répondre a la demande inflationniste
qui concerne souvent des maux bénins et sociaws dlaignons tout autant la restriction de
I'offre par des moyens dissuasifs qui risquenté&edctionner les malades par leurs moyens et
non par la gravité de leurs troubles, excepté pre-ceux qui touchent I'ordre sociaf®.

(1) Thérapie par contrainte et contrdle social

Il est de plus en plus demandé a la psychiatrie« tiaiter » les conduites déviantes et
répréhensibles tout en maintenant ses principasvditure. dl n'est question pour l'instant
gue de la réforme de la loi de 1990 sur l'internem®n veut remplacer I'hospitalisation
sous contrainte par la notion d'obligation de seigscompris en ambulatoire. Si une telle
proposition peut paraitre de prime abord séduisanieire progressiste, on n'a pas
suffisamment percu les effets pervers qui risqdeat résulter dans une société dont on ne
cesse d'instrumentaliser la peur. Nous pointionssphaut qu'il fallait du temps pour
construire le lien de confiance indispensable aoxs Or, si les mouvements négatifs du
patient se traduisent par un signalement du psymhiaux autorités qui pourront exiger du
patient qu'il se soigne, nous ne sommes plus daedagique de soins, mais dans celle d'un
contrdle social et la place méme des soignantststeive radicalement interrogée. On peut
comprendre que les représentants des famillesnggouhaitent pas que leur proche puisse
étre traité comme nous l'a montré ce reportage isagent favorablement ces soins sous
contrainte en ambulatoire. Mais ils n‘ont pas plasmesure des effets pervers qui risquent
d'en résulter et comment le temps essentiel damgdgement des soins n'est pas la
contrainte (méme si l'on ne peut parfois I'évitemais la possibilité de permettre une

29 Assistante sociale (propos recueillis par JeatoBu(2009). Refus d’une posture de guicRétizome N°35,
Juillet 2009, p.3.
300 Allilaire, J.F., Garret-Gloanec, N., & Thurin, J.N2003). Op. cit. .

104



rencontre entre celui qui est consumé par le désedp perte de son identité ou la peur des
autres et un soignant capable de I'écouter dansnsalfeur» 3

(2) La nécessité de résister a la dictature de I'actualité

«Par ailleurs, le risque de prises de position séaines existe. Il suffit d'un accident
médiatisé pour créer des réactions qui ne sont phisonnées. Il faut donc impérativement
gue les élus et tous les services sociaux, admatifst(MDPH) et de police, soient informés
autrement. Pour TUNAFAM, les acteurs de I'accompaigpent des personnes souffrant de
troubles psychiques, doivent proposer, ensemldanfermations, les dispositifs et solutions
qu'ils préconisens**2

Les mesures de sureté imposées aux établissensesténd en application de la circulaire de

janvier 2009 publiée en urgence apres les injonstdu président de la République a Antony,

le 2 décembre 2008 ont eu pour résultats que ladgranajorité des personnes hospitalisées
de leur propre chef doivent désormais subir lagés de grillages et de caméras vidéo qui
induisent une ambiance de surveillance aux dépens @ttention soignant&.

« Par extension, la stigmatisation dans le champ rdatadies mentales c’est la constitution
d’opinions précongues ou de préjugés portés sumakdes mentaux et qui recouvrent au
moins deux choses a la fois : la représentatiodadfolie mais aussi celle des institutions
psychiatriqgues et de ses soignants. (...). L'image ‘fdu’ reste encore entachée de
représentations fausses et inadaptées : la folimeaguérit pas, les fous sont dangereux, la
schizophrénie est contagieuse, le seul traitemessiple c’est I'asile etc. Ces considérations
négatives risquent de retarder I'acces aux soinpezturbent gravement la vie quotidienne
des personnes. Par ailleurs, les préjugés vis-ades malades mentaux pourront évoluer si
les pratiques de soins évoluent : a titre d’exemplest évident que des médicaments sans
effets secondaire génant ou visible, que des utistits propres et accueillantes, que du
personnel respectueux et gu’enfin la délivrancenfdiimations adaptées sont de nature a
améliorer la représentation que se fait le grandlmi des institutions psychiatriques. De
méme, un travail d’information, de dédramatisatianpres de nos partenaires ne peut
gu'améliorer les choses en ‘banalisant’ la santéntake... Restent I'action politique ainsi
que d’éventuelles campagnes de sensibilisatith

Cette pression de I'actualité peut néanmoins séavéénéfique. &i ce débat des rapports de
la psychiatrie avec la justice est fondamentataat étre tranché, rappelons que les questions
d’avenir se situent plutét sur les themes qui ieséent les 90% de patients non concernés par
ces questions de dangerosité et dobligation. Dengouvre, et c’est tant mieux sur le
progrés fantastique de I'accés au diagnostic efidéormation sur la maladie, de I'alliance
thérapeutique, de la prévention, du souci des ¢mrdi, d’existence de malades qui ont si
longtemps été relégués dans des lieux d’exclusies,soins de réhabilitation, des objectifs
d’insertions et de citoyenneté, de la prise de cmmge sociétale de la souffrance psychique,
de la question gravissime de santé publique qustitoa le suicide, bref, de la modernisation

301 gernard Durand, président de la Fédération d'AiteSanté Mentale Croix Marine. Article de Médiagdar

— 20 mai 2010.

%92 Canneva, J. (2007). Congrés national de TUNAFANaavier 2007. Les actions et propositidres lettre de
Reh@b, n° 7, avril/juin 2007, 5.

303 EASM Croix Marine (2011)Communiqué de pressParis le 8 mars 2011. Fédération d’aide a laésant
mentale — Croix Marine.

304vidon, G. (2007). Stigmd.a lettre de Reh@bh® 7, avril/juin 2007, 6.
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de nos concepts, de nos discours, de nos pratifiesous trompons pas de priorités, ou la

discipline psychiatrique prendrait trente ans déeard ! »*°>.

(3) Psychiatrie et précarité
La Loi du 29 juillet 199%° fonde les nouveaux principes de la lutte contseebeclusions et
en fait un impératif national. L'accés a la préwemtet aux soins des personnes les plus
démunies constitue des lors un objectif prioritail@ la politique de santé. Elle met a
contribution autant les services sanitaires prigepublics que les institutions sociales et
médico-sociales.

La précarité n'est pas synonyme de troubles psyeligtoutes les catégories socio-
professionnelles sont atteintes de troubles psyelsigmais il est clairement démontré que la
précarité est un facteur de risque et un factegraagnt pour ceux-ci. ka psychiatrie doit se
positionner et se questionner, tout comme les resglales gouvernementaux, pour éviter une
psychiatrisation de sujets souffrant de misere aeciéviter une psychiatrisation de la
difficulté de vivre dans cette société. La répoase fondamentalement ailleurs, dans une
politique soutenant la prise en compte des inégmlitumaines pour éviter des situations de
misére dans un pays de richesse telle, que latstuaest inacceptable et abjecte. Sans
attendre une amélioration, il faut reconsidérer paise en charge de cette souffrance, y
répondre comme il se doit, mais 'aménager dansprise en charge globale de partenariat
psycho —social. La psychiatrie ne peut pas redorshersens a ce qui n'en a pas. Ce
partenariat qui se développe dans les réseaux aaissveut réfléchir le partenariat possible
de la psychiatrie dans ses dommages sociaux, topéemettant un meilleur acces au soin de
sujets en situation de précarité, qui souffrentrdacces au soin plus faible, dans un but de

prévention»*"’,

Dans le numéro de décembre 2008 de Rhizome, lehjagse Jean Furtos fait appel a la
notion de souffrance psychique d’origine socialarpssayer d'expliquer les particularités de
la mauvaise santé mentale des préc&iteBour cette population, la prise en charge méglical
est tres liee au facteur social et le succes diséovance du traitement dépendent
essentiellement des mécanismes de soutien et dgegmement mis en place. Les
pathologies habituellement associées a la précé@iépression, schizophrénie et autres
troubles psychotiques, troubles mentaux et du cotepent liés a I'abus d’alcool et autres
substances psychoactives) sont systématiquememéesrautour de la notion de perte : perte
de repére, perte de reconnaissance sociale, penie présentation partagée du mofitle

3) Territorialisation et/ou secteur ?
L’approche territoriale des politiques de santé&csesa I'évidence, un intérét d’aujourd’hui
renforcé. L’alignement de la psychiatrie sur la gr@phie sanitaire n’est pas sans poser
probleme.

Théoriquement les personnes devraient avoir latébde choix. En réalité c’est rarement
possible sauf a s’adresser a des cliniques priviéesr le service public la sectorisation

35 Leguay, D. (2007). Psychiatrie : ne nous tromp@as de priorité.La lettre de Reh@b’'n° 8,
septembre/octobre 2007, 2.

30%| 0i n° 98-657 du 29 juillet 1998 d'orientationatVe a la lutte contre les exclusions.

307 Samson, S. (2005Qp. cit..

3% Furtos, J. (2008). Un psychiatre et la précaRtsizomen® 33, décembre 2008, 58-62.

309 Milon, A. (2009).0p. cit..
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prévoit un suivi extrahospitalier, qui ne se fadspapres recours au privé. Lorsque le
psychiatre privé fait appel au secteur public (CRTgar exemple), le malade se voit attribuer
un référent public. Mais ceci est possible, il a’pas d’interdit.

a) Un rendez-vous manqué

Déja inscrite dans la notion de carte sanitain@htite par la loi hospitaliere du 31 décembre
1970"°, elle fonde I'idée du schéma régional d’organésasanitaire (SROS) instauré par la
loi du 31 juillet 199%'%. L'objet de la planification est devenu alors té\psion a cing ans de
I'évolution et de la répartition géographique, sarterritoire donné€, en I'occurrence la région,
de l'offre hospitaliere sur la base d’'une analyss Hesoins de la population. Pour autant,
'appropriation du territoire par les acteurs datéaeux-mémes a été lente, comme l'atteste,
trop souvent, le fait pour les établissements deésde se considérer comme une réalité en
soi, sans inscription réelle dans un environnergéatdémographique.

Or le champ de la psychiatrie a été longtemps Wk &e&viter cette relative indifférence des
acteurs de santé a la question territoriale, peigacisément la définition de la sectorisation
psychiatrique associant sa doctrine a des consiolésageographiques et démographiques,
affecte par la circulaire du 15 mars 1960 une dsimen « territoriale » a I'action en faveur
des malades mentauxPeu a peu, malheureusement, la jonction du contemectionnel, du
périmetre géographique et de I'approche démographig’est distendue au profit d’'une
idéation de la notion de secteur ou, au contrade,facon plus triviale, d’'une pratique de
féodalisation jalouse d’'une portion de surface es goouvoirs y afférant. (...) Une réflexion
nouvelle et élargie s'impose donc, afin que dégiméa notion de « découpage » sectoriel, le
secteur psychiatrique soit a nouveau appréhendénmmn territoire de santé et soit
configuré pour répondre de facon adaptée aux besdinne population aux caractéristiques
par essence spécifiques.

Aujourd’hui, « on assiste, en fait, a un changentmparadigme (de la psychiatrie vers la
santé mentale), a une entrée en lice irréversideudagers et des représentants de la famille,
et a une explosion des demandes. La circulaire @& 1960 relevait déja cette explosion
avec les termes de I'époque ak moment ou I'importance prise par les maladiestales
parmi les fléaux sociaux apparait chaque jour ppugoccupante ». Le mouvement de la
psychiatrie vers les autres dispositifs de soimsladmédecine en général, mais aussi vers le
meédico-social se confirme, avec la volonté d’organien commun des prises en charges
continues. Ces exigences de rapprochement appardisstuellement criantes dans certains
domaines comme celui des personnes ag&€sll serait donc pour le moins paradoxal que la
psychiatrie ne trouve pas sa place dans le mouvepéegéral de territorialisation de la santé.

Ainsi, le rapport Couti}* a porté son attention sur I'accés aux soins. @uement & ce qui
se passe pour les pathologies somatique, estimtdiemande n’est pas forcément formulée
ni bien formulée. Il faut donc aller au devant dedemande, dans la proximité. L’approche
territoriale doit étre plus resserrée que dansolmaine MCO : des territoires de I'ordre de
100.000 a 150.000 habitants seraient préférablestemtoires de santé MCO (350.00 a
400.000 habitants en moyenne). Plus récemment, Atin Milon®", il est possible de

310 0 70-1318 du 31 décembre 1970 portant réfornspitaliére.

311 0i 91-748 du 31 juillet 1991 portant réforme hiteiire.

¥2Massé, G., & Vigneron, E. (2006). Territorialitésanté mentald®luriels n° 60, juillet 2006, 1-8.

33 Massé, G., & Vigneron, E. (2006). Op. cit. .

314 Couty, E., & Cecchi-Tenerini, R. (avec Broudic,&Noire, D.) (2009)Missions et organisation de la santé
mentale et de la psychiatiRapport présenté a Madame Roselyne BACHELOT-NARQ Winistre de la santé
et des sports, janvier 2009.

31> Milon, A. (2009).0p. cit .
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s’inspirer de l'organisation mise en place par aieg réseaux de santé mentale pour
systématiser les liens fonctionnels entre partesapciaux, médico-sociaux et sanitaires. La
contractualisation d’objectifs a atteindre entre s&uctures et les ARS devrait permettre —
selon lui — d’'une part d’exercer un réel arbitragére la réponse sanitaire et médico-sociale,
et d’autre par, de procéder a des évaluationsgwgcies résultats obtenus.

b) Sentiment que les réformes vont détruire le sect  eur

D’une certaine maniere, I'adoption du secteur aggpbassurance que toutes les populations
sont pareillement couvertes. La taille (80.000 A.000) a fait ses preuves. Cependant, les
tendances actuelles inspirées par I'économie dsamdé portent aux regroupements ce qui
aboutirait, a terme, a la disparition du secteupenfit d'un intersecteur correspondant aux
objectifs de décloisonnement des territoires detésabdne telle évolution aurait pour
conséquence, selon de nombreux professionnelsatieuseune perte de la proximité et une
baisse de la qualité du suivi. C’est dé€ja le cas o médecine somatique, cela serait encore
pire pour la psychiatrie.

Un cadre de santé s’inquiete. Aujourd’hui le prajetloi tend a faire exploser le secteur. Cela
se traduira par une levée de boucliers de I'ensedd professionnels. En effet, si 'on casse
la régularité, souvent instaurée apres des anréssad la perte sera irremediable. Il faut par
exemple se rendre compte qu’avoir un seul CMP sutS™® équivaudrait a couvrir une
population équivalente a celle de Bordeaux. linéstessaire de maintenir la structure de base
du secteur. Quant a la place central de I'h6pitepuis les 10 dernieres années son influence
baissedans I'esprit des soignants et dans la plezmrdée par les administratifs.

En moyenne, de 100 lits on est passé a 54. Acmmelfieici il y a 46 lits. Depuis environ
guinze années le nombre de lits ne cesse de seeé@ala va quand et seulement si on peut
développer des alternatives : Hopital de jour, Apgraents thérapeutiques, Accueils
familiaux, foyers... (toutes les structures ditesvdln

La raison pour laquelle ces alternatives a I'hadigiéition ne se sont pas développées dans les
mémes proportions tient a la volonté des médedtiatsc

Actuellement le secteur ne crée plus de structuoeselles. Il a un projet de fermeture d’'une
ou deux unités d'intra-hospitalier pour créer upefo(qui mangue encoré)C.

D’autres plaident trés clairement pour une poliigd'équipements intersectoriels, qu'il
s’agisse de CMP, d’hépitaux de jour ou de CATTP

« Il est nécessaire de repenser cette pratigue deegea I'aune des nouveaux territoires de
santé prévus dans la loi H.P.S.T. ("Hopital, PatserSanté et Territoires") et de la loi de
février 2005 qui a reconnu que les personnes ptéserdes troubles psychiques au long
cours avaient également le droit de bénéficier amapensations que notre société reconnait
aux personnes en situation de handicap. Cette dexra permis des avancées comme cette
innovation fantastique des groupes d'entraide nilgu@s.E.M.) qui sont des espaces
d'accueil et de construction de liens sociaux, ggrar les usagers eux-mémes en dehors du
regard des soignants (ce dont doutent encore cestdientre eux) >*2

316 cadre de santé, Secteur psychiatrique, entretiawilg2010

317 Gouiffes, A. (2007). Mise en place d’'un Centrecdizeil et de soins psychiatriques a Rownriels n° 68,
Octobre 2007, 5-6. Caillault, P. (2007). Le CMPqgpigu secteur Pluriels n° 68, Octobre 2007, 1-5.

318 Bernard Durand, président de la Fédération d'AideSanté Mentale Croix Marine. Article de Médiagdar
— 20 mai 2010.
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La création des « territoires de santé », des espdlactivité » et le conventionnement de
« communautés hospitalieéres de territoire » péoildite « Hopital, patients, santé et territoire
ou HPST »*° aurait pour conséquence, en redécoupant ledieeritifféremment de ce que
permettait le texte de 1960, pourrait aboutir éntart du sectedf®. Il semble, sur ce dernier
point, qu’au moins en région lle-de-France, desirasges aient été données par le directeur
général de I'ARS, Claude Evin, qu’il pourrait y @&ve une territorialisation propre a la
psychiatrié®,

c¢) L'importance de la recherche et de la formation continue

- Le rapport Milorf?* met en avant deux conditions importantes pour siéuss
politiques de santé mentale a venir : d’une partetherche doit étre développée de
maniere extrémement volontariste, tant dans le dwrdes sciences humaines que
dans celui des neurosciences ; elle doit étre tsiéee particulierement au niveau
régional et national ;

- dautre part, la formation des médecins et desnmdirs doit étre revue. Le rapport
se prononce pour lintégration d’'un semestre obdiga en psychiatrie dans la
formation des médecins généralistes (internat). $péeialisation pour les infirmiers
doit étre créée, comme pour les puéricultricesepample. Des expérimentation de
délégation de taches doivent par ailleurs étred@s@our pouvoir étre généralisées
rapidement et dégager du temps médical.

«La formation spécifique du personnel au regardalpdthologie dont il a la responsabilité
m’apparait aujourd’hui fondamentale. Le choix desgjamismes de formation pour des
prestations de qualité est également incontournalidepense que nous nous situons a un
carrefour ou les enjeux de la personne atteinte pd¢hologies ou handicaps évoluent
fortement et aménent a repenser, ou du moins deanagner a repenser ce qui fonde les
actions des champs sanitaires et médico-sociauxs leens et leur continuité. L’inscription
de ces personnes dans I'environnement familiabetas s’avere incontournable notamment
guand il s’agit de situations de handicaps a ddf@ier des troubles purement
psychiatriques. Les dimensions d’accueil et d’ageagmement doivent se caractériser
davantage ainsi que la nature des plans de serwaigidualisés qui ne tiennent pas compte
des mémes parameétres car les besoins sont différees aspects éducatifs, rééducatifs ou
ergonomiques doivent s’allier aux modalités d’intmtion du champ thérapeutique et
inversement. Les approches d’accompagnement dastemtichir de pluralités de diversités
et lutter envers les clivages idéologiques en matie soins. Le soin et I'éducatif, le droit a
'apprentissage, aux loisirs sociaux et sportifsvéat constituer le socle d’'une approche
holistique de la personne dont 'état nécessiteaocompagnement. La démocratisation des
pouvoirs respectifs m’apparait comme un bon arbides liens existants entre les deux
champs sanitaires et médico-social. Les compétetmieent s’allier et ne plus entretenir les
antagonismes et les discontinuités. La personnerdevester au cceur d’'un dispositif

soucieux de qualité 3?3

319 | oi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme I'hdpital et relative aux patients, a la sastéux
territoires.

320 verzaux, A. (2010)Santé mentale, la réforme va de mal en pBgkchich Info, Enquéte, reportages &
dessous de table, 30 septembre 2010.

321 Dépéche APM du 6 octobre 2010 : Psychiatrie : ssage d’apaisement » de I'ARS lle-de-France, sel®n
psychiatres franciliens.

322 Milon, A. (2009).0p. cit.

323 | e témoignage d’un établissement ayant créé deststes médico-sociales, in Coldefy, M., & JuhBn,
(2007). Op ? cit. .
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Chapitre IV

L’acceés a I'emploi

1) L’accés a I'emploi

Selon certains des psychiatres interrogés, la ipmede I'emploi prend une place importante
dans la prise en compte du handicap psychique.c@boncrétement réalisé dés que
possible pour les plus optimistes, horizon éloigmeore a atteindre pratiguement pour
d’autres. Pour les associations de familles, @dgerun souhait respectable mais extrémement
difficile a concrétiser pour leur jeune : I'accesi véritable travail rémunéré est considére
comme illusoire dans beaucoup de cas, et pourigeparents ne peut qu’étre partiel.

A) Un état des lieux peu engageant

Quantitativement, I'accés a I'emploi des personpessentant un handicap psychique est
particulierement faible, davantage que pour d’autypes de handicap. Méme si ce domaine
reste I'un de ceux qui ouvre les meilleures perdpes de participation a la vie sociale, a la

fois par son impact sur les ressources et suetesocial, il n’est pas si sir que cette carte soit
jouée aussi systématiquement que possible pagleges soignantes, les travailleurs sociaux,
les familles y compris les personnes ayant un ktapddsychique elles-mémes.

1) Quelques données statistiques

Le désavantage des personnes souffrant de tropklshiques en matiere d’emploi est
largement établi. Une étude de la Direction destzherche, des études, de I'évaluation et des
statistigues (DREES) sur les personnes suivieslieéégment pour troubles psychiques ou
mentaux?*, constate qu’ €ntre 20 et 59 ans, prés des trois quarts des pee® qui ne sont
pas suivies pour des troubles psychiques ou merdgaescent une activité professionnelle,
alors qu’'elles sont seulement 40% parmi celles atéalt un suivi psychologique régulier
(35% des hommes, 43% des femmes)

Selon Chabanal®, cité par Claire Le Roy-Hatala, seuls 18,1% ddsarigs en milieu

ordinaire de travail atteints de psychoses gragpérées par la médecine du travail avaient
une reconnaissance de la qualité de travailleudibapé. En revanche, cette étude révele
malgré-tout la présence en milieu ordinaire deditad’'un certain nombre de personnes
atteintes de « pathologies mentales séveres s tglie les troubles bipolaires de 'humeur, la
schizophrénie, la psychose hallucinatoire chroniqaepsychose paranoiaque et les états
délirants aigus. L'auteur conclut a unénsertion professionnelle et durable de certains de
ces malades dans le milieu de travail dit « ordiaai. lls représenteraient d’apres cette étude

324 Anguis, M., & de Peretti, M. (2003). Les personrsesvies réguliérement pour troubles psychiques ou
mentaux Etudes et résultatl® 231, avril 2003.

32> Chabanais, J. (2008psertion professionnelle de salariés atteints @yrathologie mentale sévéfEhése de
médecine, Reims, 2006.
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en moyenne 1,46 salariés sur 1000, considérantagpeivalence des psychoses en général
est estimée entre 1,7% et 2,1% de la populatiordiate’®.

a) La situation selon I'enquéte H.1.D.

Les données de I'enquéte Handicap-Santé en mépegjaaires sont trop récentes pour avoir
donné lieu a des traitements portant spécifiquensemt 'insertion professionnelle des
personnes présentant des troubles psychiques,pargculier de celles qui sont en situation
de handicap du fait de ces troubles. En revanche,exploitation de I'enquéte Handicap-
Incapacités-Dépendance de 1999 avait été faitd®p&ousséf’. Ce travail, qui portait sur
'ensemble des personnes ayant déclaré des trom@etaux (intellectuels ou autres troubles
psychiques) mettait en évidence des restrictiontabies d'accés a I'emploi bien que le
groupe étudié soit allé bien au-dela de celui tiaainellement pris en compte par la notion de
handicap psychique, puisqu’il incluait plus de lions de personnes, dont un peu plus d’un
avait déclaré des déficiences intellectuelles.

La population ayant déclaré des limitations d'atdivtres probablement directement
imputables a leurs troubles mentaux (limitationactvité portant sur les domaines de la
mémoire, du comportement, des relations a autrui gg@mple) connaissait un acces a
'emploi bien plus restreint que celle, beaucoupsphombreuse, qui avait déclaré des
déficiences mentales sans avoir déclaré de limitatid’activité directement liees a ces
déficiences mentales. Ainsi, au sein de la popmriatle 20 a 59 ans, le taux d’emploi des
personnes ayant déclaré des troubles psychiques aavenoins une incapacité liée a ces
troubles était de 50%, alors qu'il était de 65% ml@s personnes ayant déclaré ces mémes
troubles sans que ceux-ci ne se manifestent pdimdiations d’activité spécifiques, de 70 %
pour les personnes ayant déclaré des déficientesciusion de déficiences mentales et de
78% pour les personnes n‘ayant déclaré aucune iglgde Ce faible taux d’emploi
s’expliquait pour certains cas de figure par urxtde chdmage plus élevé que celui observé
dans le reste de la population, mais aussi pamoitant retrait du marché du travail : on
observait un taux de 12% de personnes classablameo«autres inactifs> au sens de
'INSEE, c'est-a-dire le plus souvent des personnesnt d’allocations liées a leur état de
santé. Les modeles de régression logistique agdigoit pour expliquer le chémage, soit
pour expliquer simultanément les situations de cgemet celles de ces autres inactivités,
témoignaient d’un risque accru de 1,7 fois a 2i% di@s lors que les personnes avaient déclaré
des troubles psychiques, a age, sexe, niveau thrisE@omparable a celui des personnes ne
déclarant pas ces risques.

Encore faut-il souligner que ces estimations satisnent nécessairement I'importance de la
restriction de l'accés a I'emploi pour des pers@ndéclarant les troubles les plus graves,
puisque I'échantillon sur lequel des personnes deficiences psychiques et incapacites liées
a celles-ci sur lequel I'auteur avait travaillé negentait plus de 2 millions de personnes, ce
qui est tres au-dela du noyau dur du handicap jgyeh

3% | e Roy-Hatala, C. (2007).orsque les troubles psychiques deviennent un bapdile salarié et I'entreprise

a I'épreuve du maintien dans I'emploi. Le cas deqagrandes entreprises menant des politiques esufages
travailleurs handicapés : Air France, EDF, IBM, SN@t Total Thése pour obtenir le grade de Docteur de
I'Université, Sociologie (Direction Eliana Sampaieputenue le 27 mars 2007, & Paris : Conservaiatienal
des arts et métiers, Ecole doctorale du CNAM, Latwire Brigitte Frybourg pour l'insertion socialed
Personnes handicapées, p. 149.

327 Roussel, P. (2006) Quelle vie sociale et éconoenjgpur les personnes ayant des troubles mentame? U
exploitation de I'enquéte HID 1999, rapport ronéoté
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b) Un constat international

Les travaux internationaux montrent la méme tenelaboe étude multicentrique récetite
extraite de l&uropean Schizophrenia Cohppiortant sur une large population (1208 patients
schizophrénes selon le DSM IVR) en Allemagne, ayaRme-Uni et en France, montre que
le taux d’emploi chez ces patients, au sens lacgst-a-dire incluant 'emploi en milieu
protége, était de 11,5% en France, 12,9% au Roydinheet de 30,3% en Allemagne, a
comparer avec les taux respectifs de 62,2%, 711085,6% pour la population générale des
mémes pays. Selon cette étude, les principauxuiacteédictif d’'un acces a I'emploi pour les
patients sont : de vivre dans leur famille, de wiétan diplome ce qui implique aussi une
entrée plus tardive dans la maladie, de n’avoiffeduque d’'un seul épisode pathologique
suivi de rémission. Inversement, un taux d’emplhispbas est associé a une évolution
continue de la maladie, un score psychopathologpjug élevé a la PANSS¢sitive and
Negative Syndrome Sci€ un début plus précoce, la consommation de drogues
grandes différences de taux d’emploi (du simpledécuple) d’'un centre a l'autre, refletent
des différences régionales dans le niveau d’emgkms I'offre d’emplois peu qualifiés, et
dans les structures meédicosocialebléme si la plupart des patients de I'étude occupaim
emploi auparavant (sauf a Marseille), ils sont peumbreux a en retrouver un apres le début
des troubles ce qui peut indiquer qu’ils n‘ont pascouvré toutes leurs facultés
professionnelles, ou qu’ils ne parviennent pas arenouver. Dans un monde ou l'on
recherche des travailleurs qualifiés et productiésprobleme de I'emploi des schizophrenes
reste crucial, représente un co(t économique ingmbrtet est une source d’exclusion
sociale»*®.

Une autre étudé' qui compare trés sérieusement les sources siasistidisponibles en
Europe ne peut que constater une grande variamseles taux d’emploi, y compris dans un
méme pays, mais remarque qu'assez généralemetaibes’emploi des personnes atteintes
de schizophrénie sont sensiblement plus faiblescgua des personnes ayant d’autres types
de handicaps (lesquels sont eux-mémes défavorsé&s plan par rapport a la population en
age de travaliller), sauf pour le Danemark et idtaét sont méme plus faibles que les taux
d’emploi des personnes reconnues séverement hagdga

Le plus souvent, le taux d’acces pour des schizo@w a un emploi en milieu ordinaire serait
estimé, aux Etats-Unis et en Europe & moins de*¥0%elon Marcotte et Wilcox-Gok, il y
aurait chaque année aux Etats-Unis cing a sixanslide travailleurs de 16 a 54 ans qui
perdrait, ne parviendraient pas a cherche ou negient trouver un emploi en conséquence
d'une maladie mental®®. D’autres données, britanniques celles-la, maislés, montrent

3% Marhawa, S., Johnson, S., Beddington, P., e2a8DY). Rates and correlates of employment in peayité
schizophrenia in the UK, France and Germaitish Journal of PsychiatryN® 191, 30-37.

39 Kay, S.R., Fiszbein, A., & Opier, L.A. (1987). TiRositive and Negative Syndrome Scale (PANSS) for
SchizophreniaSchizophrenia Bulletinvol. 13, N° 2, 261-276.

3% Damon-Cohen, N. (2007). Emploi et schizophrébielettre de Reh@bh® 8, septembre/octobre 2007, 2.

31 Knapp, M., McDaid, D., Medeiros, H., Becker, Tohdson, S., Kilian, R., Salvador-Carulla, L., Simdn &
Tatar, M. (2008) Economics, mental health and policy : An overvi®MHEEN Il Policy Briefing 1, Report
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gue le taux de chdmage est tres élevé pour leompers ayant des probléemes de santé
mentale au long terme, et encore plus lorsqu'iis'de schizophrénfa®

¢) Un recensement impossible

Néanmoins, Claire Le Roy-Hatala affirme que « leerssement des personnes handicapées
psychiques dans I'emploi n'existe pas et n’exist@m@bablement jamais. Plusieurs raisons
justifient cette opacité. Tout d’abord la faiblesiilité quant a nature des handicaps dans le
monde du travail. En effet la Cotorep ... ne sigriaai aucun cas la nature du handicap. La
Commission des Droits et de I'autonomie (CDA) qeinplace désormais la Cotorep dans la
nouvelle loi Handicap du 11 février 2005 ne préwbits de catégories distinctes selon le type
de handicap. ... Par ailleurs, la RQTH est une détipiersonnelle, qui ne fait aucun cas
I'obligation d’'un signalement a I'employeur. Or, handicap psychique est dans une certaine
mesure invisible. En conséquence, il arrive que s#dariés aient obtenu la reconnaissance
administrative de leur handicap afin de bénéfid@aides financieres ou d’aides a I'emploi
sans pour autant en avoir informé I'entreprise gaur d’une stigmatisation, de pénalisation
ou d’exclusion. Inversement, le handicap psychigeeporte pas de marques corporelles
visibles qui pourraient donner accés a une apgrécianéme partielle de la part de la
population salariée concernée. Les entreprisesddont une vision partielle du nombre de
salariés handicapés présents dans leurs effegtits)e vision encore plus réduite du nombre
de salariés handicapés physiqué®»

2) Ou I'emploi devrait étre un élément crucial del a

participation
L’apparition formelle du handicap psychique dans digspositifs en faveur des personnes
handicapées marque un basculement du traitemelat ohaladie mentale d’'une logique de
soin eét%de rétablissement confiée au médical, a lagejue d’autonomie et d'insertion
sociale™.

a) Un remede a la marginalisation

Le travail socialement utile et rémunéré en consgge est I'un des domaines structurant de
la vie sociale, une condition d’appartenance dbest délicat d’étre écarté. Si 'on pouvait,
encore, au lendemain de la deuxieme guerre mond@eoser « employabilité » et
reconnaissance du handicap, I'évolution des cormeptlans ce domaine, comme la loi du 11
février 2005 l'atteste, tendent a favoriser au @irg un accés aussi complet que possible a
toute activité professionnelle, allant méme jusgstgprimer les exclusions de métiers du
champ de 'obligation, longtemps considérées conugigues.

Inclues dans I'ensemble des personnes handicapéties qui présentent des troubles
psychiques se voient donc reconnaitre un droit égahe vie professionnelle, si ce n’est,
guand leurs troubles psychiques s’atténuent, utebée devoir d'y accéder ou d’y retourner.
« Aujourd’hui, malgré la crise de I'emploi et ladigetion a I'inactivité, donc a linutilité
sociale, d’'un nombre croissant d’individus, le &ihvcontinue a cristalliser les rapports
sociaux et a définir les identités, se remettresdancircuit, celui du ‘citoyen travailleur’,

34 perkins, R., & Rinaldi, M. (2002). Unemploymenttest among patients with long-term mental health
problemsPsychiatric Bulletin 26, 295-298.

33 e Roy-Hatala, C. (2007Dp. cit

3% e Roy-Hatala, C. (2007)dem p. 69.
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voila a quoi ils aspirent. Se sentir en marge dsolciété et venir a I'hépital ou on peut se
plaire, mais en se demandant ‘Pourquoi je vis@laa quoi ils sont condamné¥%

Ainsi, si 'on admet que les personnes souffranteketroubles présentent un handicap, il est
légitime d’étudier les mesures qui, comme c’estcés pour d’autres types d’atteintes

fonctionnelles, leur permettraient d’accéder lespléquemment possible a un emploi

rémunérateur, emploi qui reste la meilleure factassiirer a ces personnes une pleine
participation a la vie économique et sociale, #la en raison des moyens financiers qu'il

génere et de par la multiplication des opportunitéscontacts sociaux qui constituent son
environnement direct ou indirect. Comme le noteegpien d’'autres, Claire Le Roy-Hatala :

« Le travail et 'emploi en tant qu'espaces de recssance, de construction identitaire et

de définition du statut social participent activerhau processus d’insertion sociale de fagon
générale»**® et ce serait vrai « pour les personnes handicapkesque pour d’autres®

b) L'apport « thérapeutique » indirect du travail

L’insertion professionnelle des personnes en sanade handicap psychique est considérée
comme un moyen d’améliorer leur qualité de vieeetdntribuer a la stabilisation de leur état
de sant&®.

Ainsi, un agent de I'ANPE interrogé par Ingrid Vigi&" explique : «Je ne discute pas le
diagnostic des professionnels du soin, mais jevieogu’ils sous-estiment I'apport, le bien-
étre que peut apporter une activité professionnalla santé mentale. Ce n’est pas quelque
chose de figé ! Il y a des allers-retours et & yles personnes qui, méme avec une maladie
mentale, vont fonctionner normalement

Cette valeur «thérapeutique » du travail est ma@onalement reconnue en raison d’effets
directs et indirect sur les personnes. « Le traastilvalorisé de la méme facon par les usagers
(consumers) et d’autres parties prenantes en deéwrque une contribution a la sociéte,
appelle un respect et offre un espoir de libéredger de la dépendance financiére d’autres et
ouvre la porte a des relations gratifiantes basgesla réciprocité et le partage des
responsabilités®?. De méme les témoignages de rétablissements @gdosemblent faire
écho a l'importance du travail en termes d’estireesdi, de connexion avec les autres, de
capacité a faire face a ses responsabilités, seagp a gérer le stress et pour atteindre
l'autosuffisanc&®®. Les régles particuliéres du milieu de travailuteétre par leurs rigidités,
sont parfois structurantes pour des personnesrguil@s problémes de personnalité, mieux,
peut-étre que les relations plus informelles deidaquotidienne ou, pire de la vie familiale.
Ainsi Pierre Maly, a partir de I'expérience du Jar@écheur, institut de rééducation pour
adolescents fortement perturbés qui fait tournerrestaurant de 120 couverts prés de
Périgueux, note « L’habit fait le moine. lls peuvasnipporter des propos faits au serveur
qu'ils n'auraient pas accepté s'ils s’adressaiesina s

337 Cario, E. (1997)Le Malade mental & I'épreuve de son retour dansoleiété Partis : L’Harmattan.

338 | e Roy-Hatala, C. (2007Dp. cit, p. 58.

339 e Roy-Hatala, C. (2007Dp. cit p. 59.

340 pjcard, J.L. (2009)Accompagner l'insertion professionnelle en miliedioaire de travail.Fiches Pratiques.
In Les « bien-faits » du travail pour les personhasdicapées psychiques. Les Rencontres d’AGAP&Ns,P
18 novembre 2009.

341 voléry, 1. (2009). Sens et usages de la difficpsgchique dans le secteur de l'insertion professitie. Le
cas toulousairRevue Francaise des Affaires Socia$™ année, 279-300.

342 McGurk, S.R., Mueser, K.T., DeRosa, T.J., Wolfe(#09). Op. cit.

33 McGurk, S.R., Mueser, K.T., DeRosa, T.J., Wolfe(Z09). Idem.

344 Maly, P. (2009)Le Jardin Pécheurlintervention orale aux Rencontres d’AGAPSY sus kebien-faits » du
travail pour les personnes handicapées psychifaess, 18 novembre 2009.
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Des travaux scientifigues avancent que beaucowgeae qui ont une maladie mentale disent
gu’ils veulent travailler et aimeraient faire le mé travail que les autres qui n’ont pas ce type
de probleme et que I'emploi a pour eux des effefsitiis en termes de qualité de vie ou
d’estime de soi. lls suggerent également que I'emg$t associé avec une réduction des
symptdmes et du nombre de fois que les personnmeshsspitalisé€s®. Selon une étude
portant sur des personnes présentant une maladiglmeéveére dans six pays europeéens,
aprés un suivi de 18 mois apres la fin d'un progngnvisant a comparer |'efficacité d’'un
programme d’emploi assisté (IPS: Individual Placeimand Support) a celui d'une
réadaptation professionnelle traditionnelle, ceux ant accédé a I'emploi ont un meilleur
fonctionnement clinique et social, moins de symm@émet moins de handicap a l'issue du
suivi**®. Par contre les données départagent difficilertesndeux techniques.

3) Un attrait néanmoins relatif, ambigu, complexe, pour
I'insertion professionnelle

Les nouvelles exigences des usagers et de leuitdamais aussi I'évolution des conceptions
en matiére de traitement des troubles psychiatsiqgiede leurs conséquences, permettent
désormais d’envisager la possibilité et l'intéréung insertion professionnelle ou d’'un
maintien en emploi en milieu ordinaire. L’accésraamploi rémunéré n’'est cependant pas
I'objectif principal que se donnent les équipesgbsgtriques, les patients eux-mémes ou leur
famille. Il semble hors d’atteinte dans la plupdes cas. Il est possible que ce scepticisme
prenne sa source dans I'examen des effets dultevdiétat strictement clinique du patient.
Des études auraient montré que son impact positifls maladie n’était pas totalement
significatif, bien que le volet «handicap » de déuation de la personne en bénéficie
largement*’.

Dans la vie des familles, il y a un moment ou [@gss permettent & nouveau de construire un
avenir, un projet de vie. Mais le travail est-ilsgible ? Travailler pourquoi ? Comment ? Un

mode pratique s’'impose, celui d’agir davantage aescpartenaires impliqués. Plusieurs

attitudes s’observent : soit une trop grande proégrarfois « ne prends pas trop de risques » ;
soit, inversement, une tendance a anticiper urblisé@ment encore fragile : « ¢ca y est c’est
passé, tu reprends tes études, ton travail ».sterde nombreuses interrogations pour les
proches. Quand les personnes sont au travail malgrdorte incidence de leur maladie, que

faire pour qu’ils recoivent le soutien pour s’y miainir ? Quant a ceux qui souhaitent

travailler, comment les aider a y accéder ? Cestpourraient travailler, mais ne le font pas :

quoi faire pour gu'ils le fassent réellemerit®?

Parmi les personnes rencontrées dans les GEM,fetn eés peu envisageaient de pouvoir
travailler a court et souvent a trés long termasAdans I'un d’eux, les deux personnes qui
sont intervenues sur le sujet ont le plus frequentrdé qu’il ne leur était pas possible de

travailler en milieu ordinaire : le rythme y esbgrélevé, I'éventail des taches demandé trop
large, les conditions physiques et psychologiquas dures, les exigences de rendement qui

34> Marwaha, S., & Johnson, S. (2005). Views and égpees of employment among people with psychosis: a
qualitative descriptive studinternational Journal of Social Psychiafryol 51(4), 302-316.

%% Burns, T., Catty, J., White, S., Becker, T., KsigM., Fioritti, A., Réssler, W., Tomov, T., varuBschbach,

J., Wiersma, D., & Lauber, C. (2009). The ImpactSafpported Employment and Working on Clinical and
Social Functioning: Results of an International dytwof Individual Placement and Suppo8chizophrenia
Bulletin, vol. 35, n° 5, 949-958.

37" McGurk, S.R., Mueser, K.T., DeRosa, T.J., Wolfe(#09). Op. Cit..

348 Gay, D. (2009)Du coté des famillesntervention orale aux Rencontres d’AGAPSY sus kebien-faits » du
travail pour les personnes handicapées psychifaess, 18 novembre 2009.
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sont trop élevées. De plus, le handicap psychigueparaissait toujours aussi stigmatisé par
les employeurs qui n'ont pas confiance, les comeiecomme peu fiables. Quant au statut de
travailleur handicapé, il était le plus souvent sidaré comme génant que comme
intéressarit®.

a) L’'emploi comme solution ? Une réalité controvers ée.

Un certain nombre de bénéfices pour les persorysed ane maladie mentale sont attribués a
'emploi rémunéré. Y accéder favoriserait, selonire autres, des études australiennes, la
confiance, I'estime de soi et le sentiment d’étredpctif et normal, procureraient un statut
social, une indépendance et une sécurité financierglraient a promouvoir l'interaction
sociale, la participation a la communauté et leetiypement personnel et professionnel,
assureraient une bonne utilisation du temps, swli#ent la santé mentale et provoqueraient
une stimulation et une satisfaction personnell@e@dant, selon Anne Honey, de Sydney, les
preuves empiriques de ces bénéfices ne sont pasmiéantes. Ainsi, le développement des
relations sociales ne serait pas expérimenté pgodesonnes handicapées, et des limites leur
seraient imposées en matiere d’heures travailléds g/pes de taches, tandis que les résultats
en termes d’estime de soi ne seraient pas attestés.

Néanmoins, des approches statistiques globalesémmgque les taux d’hospitalisation
seraient plus élevés durant les dépressions écqnemiique dans des économies de plein-
emploi. De plus, d'autres travaux montrent que ftdntage est mauvais pour la santé
mentalé’. Par ailleurs, ayant étudié six domaines de dana I'emploi, I'argent, I'activité
ayant du sens, le développement, la participatidiagpartenance, I'estime de soi et la santé
mentale, le méme auteur (Honey, 2004), a partisedepropres travaux, montre que le vécu
des malades mentaux est trés différent selon lseipees et leur histoire.

b) L'acces a I'emploi comme indicateur de guérison face ala

rareté des guérisons effectives
Dans les approches nouvelles de la maladie metieigploi est vécu comme un facteur de
normalisation, et méme un signe de guérison, sgeda maladie est mise a distance, permet
la restauration de I'image de soi et des relatemsaled®™. Pour des personnes en situation
de handicap psychique, qui souffrent de leur désiio® sociale, de leur isolement, de
I'absence d’identité ou de rdle social, et parfigda stigmatisation associée a leur maladie, la
réinserté%g professionnelle et la reconnaissandeatfeste de son succés sont un enjeu
essentiet”,

349 Recueilli lors d’entretiens avec les membres dMGEs neveux de Rameau.

%0 Honey, A. (2004). Benefits and Drawbacks of Empient: Perspectives of People with Mental lliness.
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%1 vidal-Naquet, P. (2009)aire avec ses troubles psychiques dans I'entrepries moments de I'insertion.
Intervention au Colloque organisé par I'’Agence Eptises & Handicap sur « L'entreprise face aux lites
psychiques », le 29 avril 2009, a Sciences Poria.Pa

2 Dejours, C. (2007)Contribution de la théorie de la reconnaissance lianneth) et de la psychodynamique
du travail a la réflexion sur l'insertion au tradades handicapés psychiquestervention au séminaire
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B) Particularité des difficultés rencontrées par la personne
elle-méme en raison de la nature de son handicap

L’état actuel des connaissances de la maladie heen&alaisse pas escompegerpriori de
guérison pour la plupart des cas (assertion néarmfoitement mise en cause récemriént

Les effets de cette maladie ont souvent un caeact&onique et évolutif qui rend sa gestion
difficile. S’expriment aussi des symptémes résidueui persistent malgré les traitements —
et d’autres provoqués par les traitements eux-méhiessemble de ces symptdmes limite
l'insertion. Les caractéristiques et les contrande notre organisation sociale sont aussi un
frein a l'insertion. Les personnes soignées pouadi@ mentale restent trés sensibles a toute
modification de leur environnemérft ce qui, on en conviendra peut poser de graves
problemes dans la vie professionnelle d’aujourd’hui

Cependant, selon Ingrid Voléry, les définitions de la difficulté psychique ettime de
réponses mises en ceuvre seraient moins marquésspdgbats ayant lieu dans le champ du
handicap, opposant des visions essentialistes adroenementalistes, des approches
favorisant la prise en charge spécialisée ou phtida contraire pour I'insertion en milieu
ordinaire, que par ceux entourant les dispositifnsdrtion socio-professionnelle.
Paradoxalement, souligne-t-elle, les structuressdiition ont mandat d’intervention sur les
demandeurs d’emploi mais bien peu de prise surefeployeurs. Les professionnels de
insertion ont donc largement pris lindividu powource des problemes rencontrés
('inemployabilité devient la cause du non-emplamgis aussi pour principale unité d’action :
recours au contrat d’engagement, apprentissagedasiques de construction de projet, mise
en valeur des aptitudes relationnelles, etc.

Dans un modéle individuel-médical du handicap, iagliiprévaut encore dans les milieux les
plus éloignés des nouvelles conceptions du handswaipla plupart des milieux de travail qui
n'ont qu’'une connaissance parcellaire de cettetmuede probléme c’est le malade et sa
maladie. Les réactions de rejet que provoquenttisides inconvenantes adoptées par ce
dernier, vont certes créer des restrictions danpastcipation a I'activité professionnelle,
voire son exclusion. Mais si la dimension persdengue, c’est plutét au détriment du
malade : les nuisances ne sont pas seulement spdmd®nvironnement professionnel du
malade (collégues de travail, hiérarchie, fournisseclients ...) mais d’abord par la personne
elle-méme. Les incidences de la maladie peuveatdétectes en ce qu’elles empéchent quasi-
physiquement la personne de tenir son poste daitrastamment en perturbant les capacités
d’action ou d’interaction de la personne atteinéetbubles psychiques, gu’il s’agisse de
symptémes positifs (agitation, agressivité verbaielence ...) ou négatifs (retrait, mutisme,
phobies...).

Elles peuvent étre générées par les effets segesdis médicaments nombreux et forts que
les personnes sont obligées de prendre pour apeisesouffrance. Méme si certains peuvent
étre corrigés par d’autres médicaments, ces incaterestent souvent importantes et génantes

353 Chompi, L., Harding, C.M., & Lehtinen, K. (201@eep ConcerrSchizophrenia Bulletinvol. 36, n°3, 437-
439.

%4 Arrive, D., Colombo, C., & Leroux, M. (2004).es besoins spécifiques des personnes en situdéon
handicap psychique au regard de I'empldote rédigée pour le réseau GALAXIE, Clermontreed, 7
décembre 2004.

#5voléry, 1. (2009). Op. Cit..
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dans la vie quotidienne, donc sources de handicapleur et tremblements, somnolence,

prise de poids 3%,

Mais, plus encore, I'ensemble de la personnalit@fscté. Ainsi, 4e travailleur handicapé
par une maladie psychique doit faire face a undeséfeffondrements : des études, des
carriéres, du couple, des amis, de la famille™".

1) L’emploi et la confiance en soi : un cercle vici  eux auquel il
est rare d’échapper sans soutien

Dans la mesure ou, dans nos sociétés, le travaiplwét I'activité professionnelle, est un
elément déterminant de lidentité, le fait d’engavacces a un emploi a pour conséquence
d’affaiblir les capacités sociales des maladegjuiex son tour réduit les chances de trouver,
de garder un emploi ou d’'y retournerLa question des représentations. C’est la un frein
majeur. On a beau dire et faire, les préjugés stddréotypes sont récurrents, dévalorisant
les capacités de travail des personnes handicap€esi vaut au maximum pour les
personnes avec des troubles psychigdes Les blocages internes reflétent généralement une
faible estime de soi, la perte de motivation etdeptation de I'inactivit&®.

Pour les personnes en situation de handicap psyehigbsence d’insertion professionnelle
(et la difficulté d’y parvenir) a d’'emblée pour c@guence un déficit de reconnaissance dans
au moins une des sphéres de la sociabilité. Oefieitcde reconnaissance ne peut qu’affecter
'estime de soi, c'est-a-dire le sentiment de sapp valeur, apprécié sur la base de sa
contribution aux taches collectives. La théoridaleeconnaissance proposeée par Christophe
Dejours® suggére qu'il existe une sorte de complémentavioire de « suppléance » ou
d’étayage entre les niveaux de reconnaissanceatienp qui manque d’assurance parce qu'il
n'a pas dexpérience de la reconnaissance surde gu travail, pourra compter sur la
reconnaissance qu'’il obtient dans la sphere dériité (de sa vie amoureuse ou familiale),
alors qu’un autre patient « socialement isolé pm@ra pas méme compter sur cette forme de
soutien, et sera de ce fait plus vulnérable, pamuhi d’'un capital qui apparait nécessaire au
départ pour s’engager toute action social®n«a sans doute la un élément d’explication du
constat que le succes de la réinsertion professibmrdépend des possibilités d'étayage
affectif, sur les proches (la famille), mais au$gtayage sur les pairs, au sein du collectif de
travail »*°*,

De plus, méme lorsqu’ils se révelent capables deaiiter, certains malades stabilisés
parviennent & trouver des petits boulots, mais toeg*®>

36 Charzat, M. (2002)Pour mieux identifier les difficultés des personeessituation de handicap du fait de
troubles psychiques et les moyens d’améliorer {éaret celle de leurs procheRapport & Madame Ségoléne
Royal, Ministre déléguée a la famille, a I'enfamte@ux personnes handicapées, mars 2002.
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Les témoignages obtenus dans les réunions de GHEMI, gque ceux apparaissant dans les
comptes-rendus d’entretiens avec des malades, embrque les efforts déployés par ces
derniers pour retrouver une vie professionnelleycaccéder, sont peu payés en retour en
matiere de reconnaissance sociale. Les postess queilviennent a obtenir sont rarement
valorisants et, on le verra, souvent bien au desdedeur niveau de formation initiale, quand
ce n'est pas le résultat d'une embauche de corapleés obtenue grace aux relations de la
famille, et donc sans rapport avec les compétentgestives du jeune.

Inversement, en termes de valorisation des roleiaso, on peut définir des lieux, des types
de postes, qui permettent de donner une nouvediatitd professionnelle et de changer les
etiquettes en remplacant celle de handicapé payelgr celle de serveur ou blanchisseur par
exemplé®®. C’est I'objectif que poursuivent les travailleurandicapés des ESAT lorsqu'ils
insistent pour faire disparaitre de la dénominatiten leur établissement toute référence
possible au monde du handicap et ne garder qu’om ¢ société neutre ou ayant du sens
dans le secteur d’activité qui est le leur.

2) Des problemes de sociabilité

Pour tout autre type de handicap, de probleme ifmmaotl devrait-on dire, les difficultés
rencontrées sur les lieux de travail peuvent adfedes mouvements, la force, la
communication, la compréhension des consignes dbipaen marge, des problemes
d’ajustement aux autres, notamment en raison ddisi@rsion dans les relations dues aux
représentations du handicap et des personnes hpadi: Dans ce cas, la source du probleme
se trouve dans I'environnement, dans I'absencecdssibilité ou dans I'attitude des collegues
de travail ou de la hiérarchie qui interprétentstdes comportements de la personne
handicapée d’abord au travers de ce gu’ils imagiéga les conséquences du handicap, avant
méme de se demander si ce n'est pas la persond@ligir collégue qui s’exprime ainsi. Les
ameénagements physiques peuvent apporter des sslutéerminantes, quelques discussions
pouvant par ailleurs ramener a des considératidnectives I'évaluation des incapacités
résiduelles et tordre le coup aux préjugés. Dartasedes personnes présentant un handicap
psychique, c’est chez la personne elle-méme cauil @’'abord rechercher la principale source
du probleme, dans sa difficulté de gérer la cortfition a un autre, pire encore a un groupe,
voire a une foule. Ceci n'implique pas pour autgue les distorsions dues aux représentations
sont absentes ou sans effet ; au contraire, allgstes importantes, notamment en raison de
la peur suscitée par la folie, ravivée en permamgrar les commentaires démagogiques de
certains faits divers, mais elles ne font que rélppie plus souvent a une distorsion de la
relation qui s’origine chez la personne elle-médas sa difficulté majeure a communiquer
avec autrui - de se faire comprendre ou de déamalegui lui est signifié -, dans I'expression
de malaise ou d’angoisse dont les causes ne seritigatifiées par d’autres qu’elle, le cas
échéant dans la production de comportements deegiiat qui apparaitront
incompréhensibles, inadaptés, malsains, voire sifgedes lors, faire les aménagements
nécessaires consisterait surtout chercher a leemsog’atténuer les effets de cette double
déviance dans la relation : en recherchant lesuxaeles modes de communication les plus
faciles a gérer par la personne ayant un handisgghpue et en réduisant les occasions de
stress ; en élucidant pour les collégues et lesopees présentes dans son environnement de
travail les stratégies suivies par elle pour maintan minimum d’intégrité dans ce qui est
pour elle adversité.

33 pluss, M. (2009)Entreprises sociales d’insertion par I'économiquen modéle ?Intervention orale aux
Rencontres d’AGAPSY sur Les « bienfaits » du tripaiur les personnes handicapées psychiques. R&ris,
novembre 2009.
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Ce sont d’abord les relations interpersonnelles squit affectées, sans que des solutions
techniques puissent les résoudre aisément (lesaayadrents de postes se posent autrement),
avec la particularité que bien souvent la persauorEernée n'a pas conscience de que ses
comportements ou ses paroles peuvent avoir undeince sur la fagon dont les autres, ses
supérieurs hiérarchiques, ses collegues, les glienpublic, peuvent les interpréter. Il est vrai
gue certains handicaps physiques spectaculairegepeangendrer des distorsions dans les
relations selon les phobies et les peurs masquéss imterlocuteurs. La déficience
intellectuelle, surtout marquée de stigmates phlsig(trisomie 21 par exemple), est, elle
aussi, source de malaises, vite surmontés parttiesles paternalistes assez peu légitimes.
Mais rien n’est plus déstabilisant que les fludtreg propres aux troubles psychiques ou
guelgu’un qui durant de long mois se comporte coneseautres, est aussi performant que
d’autres, présente tout dun coup des comportemenis des paroles agressives,
incompréhensibles, voire déstabilisants auxquelappparait le plus souvent que méme
'encadrement ne peut répondre de facon adéquatie. €3t d’'autant plus fréquent qu’un
grand nombre de personnes ont des besoins de somgouverts ou couverts de fagon
insatisfaisant&®”. Il s’ensuit pour elles une forte fluctuation @en état psychique et physique
qui rend incertaine leur capacité a faire face axigences de la vie professionnelle gu'il
s’agisse d’actes concrets a réaliser dans un tdomp® avec un niveau de précision normeé ou
d’interagir avec des collegues par la parole ouggeste.

3) L'impact des déficits cognitifs sur les chances d’obtenir ou
garder un emploi

Assez longtemps, les professionnels de la psyéhiait estimé que les effets du traitement
gu'’ils prodiguaient, s'ils parvenaient a réduirs &dfets de la maladie, ouvriraient la porte a la
réinsertion professionnelle de leurs patients. @strpas si simple, apparemment. C’est ce
que rappelle un responsable de Mission Locale té Ingrid Voléry°®: «Pendant trés
longtemps on a pensé que si une personne avairitas minimum dégagé, elle pouvait
consacrer toutes ses capacités a aller vers depleinMais il y a des gens qui sont dans ces
souffrances telles que cela les empéche de seisenlsil

L’entrée des troubles du psychisme dans la sprete psychiatrie est pour une grande partie
due a la reconnaissance par de plus en plus desnpes concernées, qu'il s’agisse de
professionnels, de parents ou des malades eux-mé&mesnon seulement les troubles
peuvent perdurer malgré les soins, mais égalemgits génerent des déficits cognitifs qui
entraveront fortement et durablement I'acces aarehmeuses activités et de nombreux roles
sociaux ordinaires. Or, la plupart des taches peid@nelles font appel a des ressources
cognitives assez ciblées, souvent méconnues, ehajgortent de I'implicite que dans la
conception de tests d’embauche ou lorsque I'unked’éit gravement défaut.

Une étude a montré des effets directs de la negnitton sur les résultats en matiere de
réhabilitation et des effets indirects médiatisés |p cognition sociale et I'inconfort social.
Les résultats suggerent que la neurocognition tafflaeccognition sociale et qu’'une mauvaise

%4 Boulon, Y. (2009).Les enjeux de I'évaluation posés par la CNBAervention au Colloque organisé par
I’Agence Entreprises & Handicap sur « L'entrepiidee aux troubles psychiques », le 29 avril 200S¢i@nces
Po, a Paris.

35 voléry, 1. (2009). Op. Cit..
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cognition sociale méne a un inconfort social awdilaqui a son tour méne a de mauvais
résultats en matiére de réhabilitafith

Néanmoins, la connaissance exacte du type de raatkmit la personne souffre n'est que
d’'une importance relative pour les spécialisteséilesertion professionnelle. Ainsi un agent
de Cap emploi remarque :Gn est pas psychiatre. Donc on n’a pas a aller V@imaladie.
Ce qu’on a a mesurer, c’est la ou en est la perscaujourd’hui de sa relation au handicap
au handicap, du retentissement de celui-ci sur garcours professionnel. C'est ce qui va
nous permettre de voir ce que I'on peut constrairec ellex*®’.

Une revue de littérature rapide réalisée par Pathbeplége et Plagndf montre que la
conception selon laquelle le retentissement fonokb de la maladie serait déterminé par les
symptémes, dont I'évaluation quantitative seraiteltet de la gravité de la pathologie, et par
des troubles cognitifs, dont la quantification #etan autre indicateur de la sévérité de la
maladie, se révele un préjuge largement invaligéuad’hui. Selon eux, pour ce qui concerne
la schizophrénie, en matiére d’insertion professidle, il se dégagerait des études les plus
récentes que seuls la symptomatologie négativertdins des troubles cognitifs (la mémaoire
verbale et les fonctions exécutives) constituestfdeteurs prédictifs de I'aptitude au travail.
En revanche d’autres facteurs qui ne sont ni despgmes ni des déficits cognitifs, se
révélent des déterminants importants des possibitie réinsertion professionnelle, comme le
niveau de formation scolaire et professionnelle@aatr a la maladie, ainsi que I'expérience
acquise en milieu professionnel avant la maladieeg\facteurs liés a la dimension du travail,
ces auteurs ajoutent des parametres de motival@reconnaissance sociale et les aptitudes
relationnelles

4) Les contradictions dues a I'implication de la pe rsonne
dans un projet professionnel

La question de I'emploi des personnes ayant unibapdosychique appelle une série de
contradictions difficilement réductibles qui explent en partie le faible degré de réussite de
ce type de participation

«Le maintien dans I'emploi de travailleurs handicager un probleme de santé mentale se
situe a la rencontre de cette double problématiglzeprise en compte de la santé mentale
des salariés dans l'entreprise et la politique emvelur de I'emploi de travailleurs

handicapés»*°

De plus, étant donné que les représentations ddideanne sont pas encore, de maniere
générale, passées du modele médical individuel@lela social dans le grand public, il reste
fréequent de constater que les difficultés d’'un eyplou d'un candidat a un emploi qui
présente des atteintes fonctionnelles sont davantags comme les problemes d'une
personne handicapée que comme défauts d’aménagedeeritenvironnement, méme
lorsqu’une simple observation permettrait de cdestgue la réside la solution. On recherche
un reméde du co6té du probléme de santé de la persennon du c6té des situations de
handicap liées aux conditions de travail non ad=pté

3% Bell, M., Tsang, H.W.H., Creig, T.C., & Bryson, J5(2009). Neurocognition, Social Cognition, Peredi
Social Discomfort, and Vocational Outcomes in SepfreniaSchizophrenia Bulletinvol. 35, n°4, 738-747.
%7\/oléry, 1. (2009). Op. Cit..

¥¥pachoud, B., Leplége, A., & Plagnol, A. (2009).drablématique de I'insertion professionnelle despenes
présentant un handicap psychique : les différediesensions a prendre en compRevue Francaise des
Affaires Sociales63 ™ année, 257-277.

39 e Roy-Hatala, C. (2007Dp. Cit, p. 20.
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Dans I'’économie psychique de ces malades ou ancmalades, I'accés ou le retour a
'emploi ne va pas de soi. Le travail peut étreald®, I'adaptation se révélant moins facile
gue prévu ou au dela des capacités objectives bjecdives de la personne. Il peut étre
surtout craint, car source de frustration ou detreamtes insupportables et ce d’autant plus
gue I'on s’est éloigné de lui plus longtemps.

a) Un décalage entre l'attendu et le réel

L’écart entre les attentes des personnes ayanamidap psychique et la réalité de ce que le
monde du travail a a leur proposer est bien plysomant que celui que vivent aussi les
chémeurs de longue durée ou les personnes qui mjohin handicap physique. Non
seulement on observe une distorsion entre lesgeptations des apports et des contraintes de
la vie professionnelle due a un éloignement durdblea réalité, mais I'un des effets de la
maladie mentale étant d’interférer négativementsdbes rapports a autrui et avec la
construction ou de la permanence de l'identité@ ekt jamais sdr, pour la personne, qu'elle

occupe la place gu’elle imagine occuper.

b) Les frustrations dues a une efficience au travai | bien éloignée
du niveau d’étude affiche

Autre spécificité de cette population par rappdd enajorité des autres groupes de personnes
handicapées (motrices, sensorielles ou intelldes)el les personnes ayant un handicap
psychique ont souvent un niveau de formation plegééque la moyenne de ces autres et qui
contraste assez souvent avec I'expression de apacités et aptitudes professionnelles
effectives. «e contraste entre les potentialités de la persofsm& niveau de qualification
avant sa maladie, éventuellement), et son actieide, son apragmatisme, sa fatigabilité ou
sa lenteur, déconcertent les personnes non aveltgemployeurs, notamment, de telle facon
gu’elles peuvent étre amenées a un jugement trgatinéur la « bonne volonté » de la
personne handicapée par des troubles psychigt/@s

Cette population invite trés certainement & chateyeranagement de la performatice

Il est remarquable que certaines professions cérésd comme étant a portée des personnes
présentant un handicap psychique soient, en faityent incompatibles avec les capacités
objectives de ces personnesO« ne peut pas assure un agent de Cap empléeés-mettre

en permanence sur des métiers fortement relatisrmeimontant tres vite en charge mentale.
Et on peut trouver cela sur des métiers par exerdpl&a restauration — le coup de feu — on
retombe sur les contre-indications ! Aprés les maux métiers de télé service c’est pareil
[...]. C'est aussi I'évolution du monde du travail) i faut &tre performant, productif’

« Je ne comprends pas pourguoi les orientatiofiengdoujours vers des métiers de presse,
cuisine, livraisons. Pourquoi propose-t-on d’ing¥gine cuisine ? Ces individus ne savent pas
gérer la presse, l'urgence. lls sont formidablesearanche dans I'accueil du public, dans

I'aide a la personne. Car ils savent prendre lgternmterroger. lls savent s’adresser a ce qui
souffre dans I'autre, ce que notre société oullizent 3'>.

370 Charzat, M. (2002)0p. Cit.

371 Besseyre des Horts, C.-H. (2009)ne question de responsabilité sociale et de dépelment durable.
Intervention au Colloque organisé par I'’Agence Eptises & Handicap sur « L'entreprise face aux lites
psychiques », le 29 avril 2009, a Sciences Poyia.Pa

372\/oléry, 1. (2009). Op. Cit..

37 Finkelstein, C. (2009). Comment repenser la pldeda personne handicapée psychique par rappat a s
situation dans I'emploi ? Ibh’entreprise face aux troubles psychiques. Comriientreprise peut-elle aborder

123



¢) Comment se mobiliser réellement pour une réinser  tion

aboutissant a un déclassement ?
La volonté de travailler correspond souvent a ue ¥eux devenir invisible ». Mais on sous-
estime I'ampleur de la tache, 'effort fait poutaerner & 'emploi pour ces personifés

L’'une des difficultés qu’elles rencontrent avechamdicap psychique est de devoir, aprés une
ou plusieurs hospitalisations, retrouver un emgioine peut plus correspondre a leur emploi
antérieur ou aux espérances qu’'elles pouvaient &oitermes de carriere professionnelle.
Parvenir a rassembler ses forces dans de tell@htioms est particulierement douloureux car
la perspective n’a rien de mobilisateur.

Dans la plupart des cas, en effet, aprés plus@igss séveres et hospitalisations, la personne
atteinte de troubles psychiques doit prendre launeede son handicap et faire le deuil de sa
vie professionnelle antérieure, si elle a eu lepetien avoir une, ce qui n’est pas toujours le
cas chez les schizophrénes. Lorsqu’aucune expérigast disponible, c’est 'image de soi,
avec ses espoirs, qui sont atteints. Il lui faotsafaire d’énormes efforts pour affronter de
nouveau les autres, les rythmes et rites socidux,da se réinsérer s'il le peut. Mais ces
efforts, il devra les réaliser, non pour regagreplace d’avant les épisodes de maladie, mais
pour obtenir une place, dans son ancienne enteeptsson ancien service, ou bien ailleurs,
qui n'est généralement pas de méme niveau de rsabitite que celle qu’'il assumait
auparavant.

d) Dire ou ne pas dire ?
Une autre contradiction apparait dans les témoemates schizophréenes qui souhaitent
travailler ou qui travaillent effectivement : ilg woudraient pas informer leurs employeurs de
leur maladie parce qu’ils craignent une discrimoratiu cours du processus de sélection des
candidats, mais croient que, si leur employeursisat, cela augmenterait leurs chances de
conserver leur empldr.

e) Les risques que représentent un environnement de stress pour

la personne ayant un handicap psychique
Certains troubles psychiatriques, comme la dépresprtent en eux des risques de suicide y
compris dans le cadre professionnel, lorsque @@laemporte des matériaux ou des objets
propres a étre utilisés a cette fin. Les risquescadent du travail sont parallélement
importants. €A I'encontre des idées recues, il faut insister kufait que la personne qui
souffre de troubles psychiques court avinit un danger pour elle-méme : en raison d'idées
de mort et de suicide, dont il a été rappelé defrel préoccupants, mais aussi du fait de
lindifférence de la personne pour sa propre vi@, @u sentiment de dévalorisation, des
troubles de I'alimentation ou du sommeil, de la rdégtion de I'état physique ; elle se met
frequemment aussi en danger socialement, par exepgl une soudaine démission au
travail, ou des dépenses inconsidérées’’ Devant ce risque, il est évident que
'encadrement, les collégues, I'entreprise dans esmsemble chercheront a se prémunir, au
prix, le plus souvent de I'exclusion de la persoanhde son renvoi vers des structures de soin
ou le domicile, dans le cadre, toutefois, de laalié§ en respectant les procédures et le

la question de la santé mentale ? Actes de collo@9eavril 2009, Sciences-Po Par{80-31), L’Agence
Entreprise et Handicap.

37 Picard, J.L. (20090p. Cit.

3> Marwaha, S., & Johnson, S. (2005). Op. Cit..

37® Charzat, M. (2002)0p. Cit.
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contrble et généralement I'accord de la médecingalail. Méme si les choses s’améliorent,
cette derniére peut prononcer des limitations dtiage médical&’”.

C) Problemes patrticuliers rencontrés par les employ  eurs

Les problemes posés par l'accés a, et la préseans, dentreprise ou l'administration
publigue de personnes ayant un handicap psychigoeassez sensiblement différents de
ceux que I'on doit résoudre pour favoriser l'ingert des personnes ayant d’autres types de
handicaps. Pourtant, a tout bien considérer, com@itel des incidences des troubles
psychiatriques, toute entreprise importante peettéuchée directement ou indirecteniéht

La particularité tient aussi a la non reconnaissgmer une partie importante des personnes
atteintes de troubles psychique de leur handicap ldasphére sociale et plus particulierement
'emploi. S’ajoute la méconnaissance de cette quegiar le milieu professionnel qui reste
tres démuni pour comprendre, chercher et trouvesdiitions.

Alain Blanc reléve de nombreux « écarts » entrallaocés a I'emploi pour les travailleurs
handicapés par la maladie mentalepour les travailleurs handicapés, I'écart existamtre
les capacités réelles de travail et les aspiratipg@cart entre une lenteur maintes fois
signalée et l'activité productive attendue par Esployeurs et les collegues de travail ; a
propos des colléegues de travail : la capacité darement, d’aide proposée aux travailleurs
handicapés et I'absence de formation qu’ils regnett en ce qui concerne les employeurs :
la volonté d'étre maitre du recrutement des sakrét la demande d'aide auprées de
professionnels compétents connaissant la spécifidiés travailleurs handicapés par la
maladie mentale®”®.

1) Quand les préjugés surpassent les injonctions de la loi

Les représentations autour de la maladie mentathi dtandicap psychique sont telles que
dans le monde du travail elles sont trés certainémavantage déterminantes que la réalité
des difficultés rencontrées dans leur vie socialprefessionnelle par les personnes qui en
souffrent «Notre principal probléme- note un agent de Cap emploce, sont les préjugés et
les craintes des employeurs. Jusqu’alors, on ctlageaux gens de taire leur handicap.
Depuis peu, on a changé de ligne en essayant tspa@ence. Donc il y a la loi (de 2005) qui
soutient cette démarche [...] on va voir mais je seiptiques>®".

377 Ait-Ali, B., & Lesieur, G. (2006).Maladies psychiques et vie sociale. Réflexion &mploi. Cinergie,
Toulouse : Octares Editions.

378 Bailly, J.-P. (2009)Les colits des problémes de santé mentale dansepeise : du visible a l'invisible.
Introduction Intervention au Colloque organisé par I’Agencdréprises & Handicap sur « L'entreprise face
aux troubles psychiques », le 29 avril 2009, argse Po, a Paris.

39 Blenc, A. (1996). Les conditions de I'insertiorofessionnelle en milieu ordinaire de travail desailleurs
handicapés par la maladie ment@gasme 1996, n°1, 19-34.

30\/0léry, 1. (2009). Op. Cit..
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a) La peur et la méfiance que des comportements aty  piques

suscitent chez les colléegues de travail, 'encadrem  ent,

I'employeur
Selon I'un des professionnels rencontrés, on parna& maintien dans I'emploi seulement
dans le secteur public. Dans le privé, la persautét quelques hospitalisations, et, pour elle,
c’est le licenciement. L’employeur réagit au regpatr les collegues, qui considerent que le
malade peut étre dangereux pour son environnemefliltne sera pas capable d’assumer ses
obligations professionnelles, qu’'il deviendra urulled pour eux et les empéchera d’atteindre
les objectifs déja trop contraignants qu’on fixeur équipe.

En fait, le plus important de ce qui joue sur lesgibilités d’insertion, ce n’est pas la capacité
des malades en matiére professionnelle, mais Wigmme de représentatidt.

Claire Le Roy dégage quatre spécificités du hapdpsychique, qui font que I'entreprise a
tendance a mettre a I'écart les personnes ayartaigses psychiques :

- la dimension invisible du handicap psychique quwiofése les ‘fantasmes’ sur la
personne ;

- un handicap incertain et discontinu ;

- un handicap globalisant, touchant I'ensemble dédade la personne : dans quelle
mesure I'entreprise doit-elle se positionner s agpects ?

- un handicap porteur de représentations négatives préjugés immensés

S’ensuit une sorte de cercle vicieux ou les malgtégent a priori au milieu de travail des
attitudes de rejet elles-mémes, quand elles sailesé sont issues d’'une représentation
négative de leur comportement. Ceci semble un psaseassez général, y compris au plan
international. Ainsi des personnes présentant dmsbles mentaux séveres interrogées au
Royaume-Uni rapportent que, selon elles, les employeurs sigignt & propos d’un certain
nombre de risques, comprenant la violence, desésontaladie excessifs, et le fait que ces

personnes puissent exercer une influence pertigbatur leur environnement de travail, y
compris leurs collégues.

381 Cadre de santé, Paris, Secteur psychiatrique tiemyr8 avril 2010

32 1n Compte rendu de la journée Fil Rouge — Collégepératif de Bretagne du 23 janvier 2007 au Chdenp

Mars : « maintien en emploi et insertion professile des personnes ayant des troubles psychioquaslle
place pour les entreprises ?

¥3Marwaha, S., & Johnson, S. (2005). Op. Cit..
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b) Une incompréhension des causes de la crise quia  utorise le

milieu de travail a penser qu'il peut étre responsa  ble
Devant les premieres manifestations du troubleceant le délitement des relations de travail
dans leur équipe, estime Gérard Lefranc de la Blissisertion de Thalés, les chefs de service
se demandent gu’est-ce que j'ai fait de mal pour que cela ne om&r pas? ». Mais les
réponses ne sont généralement pas disponibleslaeg®h Ce sentiment de culpabilité,
lorsqu’il se développe, est de nature a embarragsiee décourager, ceux des employeurs ou
des cadres qui se seraient autrement montrés fdwidtables au malade.L.e maintien dans
I'emploi pose des lors la question de la résolutilenla tension entre la reconnaissance d’'une

singularité et la dimension collective nécessaigaincipe d'entreprise> >

2) L'imprévisibilité de I'expression de la maladie face aux
besoins de continuité du poste de travall

Les employeurs se retrouvent parfois devant unatégquimpossible qui est celle d’organiser
le fonctionnement de leurs structures de productivec un travailleur sur lequel ils ne
peuvent compter que de facon intermittente et inipitle en raison de la maladie dont il
souffre.

a) Une irrégularité impossible a gérer
En conséquence, les personnes malades en reché&raiheemploi se heurtent souvent
d’emblée a l'incompréhension et a la crainte depleyeurs. «des difficultés au travail
résultent de l'interaction entre les problemes daté des personnes, leurs conséquences sur
les aptitudes aux relations sociales, et le mondaéralvail : I'irrégularité des performances,
la fatigabilité, I'alternance de phases sans prob&et de périodes de crise sont d’autant plus
mal recues que l'organisation su travail est seiett les rythmes élevés et que la charge pour
les collégues de travail est alourdie ; 'aménagatndu temps et des rythmes de travail, la
souplesse d’organisation seraient nécessaires waig difficiles a réaliser ; la nature des
taches demande a étre adaptée. De plus, les mé&ddweitravail méconnaissent généralement
ces problémes*®®

Dans un document (Maladie mentale et emploi) pytdie’ AGEFIPH en 1999, on peut lire :

« Le principal inconvénient posé par 'embauche d'peesonne atteinte de maladie mentale
est, selon les employeurs, lincertitude quant afighilité, la nécessité d’'une attention
spéciale de la part de I'encadrement et leur craipiar rapport a la productivité et aux
délais. lls se montrent réticents quant a 'emples personnes atteintes de maladie mentale,
s’appuyant souvent sur la difficulté d’évaluatiomr deurs capacités, par rapport aux
personnes qui sont atteintes d'un handicap physiqueslques entreprises ont invoqué la
difficulté de les aider et de les encadrer étannrdd la diversité des problémes et
comportements®®’.

%4 Lefranc, G. (2009). Intervention au Colloque oiganpar I'Agence Entreprises & Handicap sur
« L'entreprise face aux troubles psychiques »9la&il 2009, a Sciences Po, a Paris.

35| e Roy-Hatala, C. (2007Dp. Cit, p. 69.

3¢ Charzat, M. (2002)0p. Cit .

387 AGEFIPH (1999)Maladie mentale et empldPoints de repéres, N°1, avril 1999.

127



« Les difficultés au travail résultent de l'intetiac entre les probléemes de santé des
personnes, leurs conséquences sur les aptitudeslatigns sociales, et le monde du travail :

- lirrégularité de performances, la fatigabilitéglternance des phases sans problémes
et de périodes de crises qui sont d’autant malugsrgue I'organisation du travalil
est stricte et que la charge pour les colléguealestdie ;

- l'aménagement du temps et des rythmes de trawaikoluplesse d’organisation
seraient nécessaires mais sont difficiles a r@alise

- la nature des taches demande & étre adaptée »

b) Un taux d’absentéisme difficile a concilier avec les impératifs

de la vie économique
Peut-étre en contraste avec ce qui est généralena@mbrté pour ce qui concerne d'autres
types de handicaps, les troubles psychiques saigeatt par un fort absentéisme. Mais plus
encore, le «présentéisme » de personnes physigueprésentes mais mentalement
incapables de réaliser les taches ou d’atteindreythmes ordinaires, amenerait une perte de
productivité double de I'absentéistfie

3) Une articulation difficile entre le milieu de tr  avail et le soin

Les logiques de I'économique, de lefficacité, de rentabilité qui s'imposent a tout
employeur, surtout dans le secteur industriel ehrercial, heurtent de front, sinon les
principes qui conditionnent 'amélioration de I'tfasychique des malades qui cherchent a
acquérir ou maintenir une insertion professionnelle moins les pratiques de la psychiatrie
dont la mission est de soigner pour, justemengrfaer la réinsertion. Les échelles de temps,
les normes, les indicateurs de résultats ne saneganémes. La médiatisation par le m’decin
du travail ne suffit pas pour réduire le hiatus.rhiieu de travail peut aussi étre considéré
comme pathogéne et assez sensible aux représestatigmatisantes, surtout dans le cas
d’'une maladie associée dans I'esprit du public @aesccomportements criminels.

a) Médecine du travail et psychiatrie : un ajusteme  nt

problématique
L’articulation entre I'entreprise et le monde samié est aujourd’hui médiatisée par la
fonction de médecin du travail et dans certainegeprises publiques par le médecin
administratif. Or, en matiére de handicap, psyohiqu non, il faut bien reconnaitre que la
pratigue majoritaire de ces corps professionndiglesdt frileuse, davantage tournée vers
'évitement prudent de la présence sur les lieuxtrdgail de personnes présentant des
atteintes fonctionnelles, soit au nom de la prodectle ces personnes contre un milieu et/ou
des rythmes de travail qui pourraient aggraversiguoblémes de santé, soit, et cela n'est que
rarement explicité, pour éviter a I'entreprise @ aollegues une détérioration des conditions
de travail et une baisse de la productivité. Ibhijgas slr aujourd’hui que la grande masse des
médecins du travail puisse avoir avec les équipgshiatriques une relation de confiance
telle qu'elle permette de gérer les passages desefiion professionnelle vers les soins
psychiatriques, et inversement, avec la méme fliidi est cependant souligné une réelle

38 pAjt-Ali, B., & Lesieur, G. (2006)Op. Cit.

389 Bourmaud, A. (2009)L'évaluation du co(t de la santé mentale dans femtse Intervention au Colloque
organisé par I'Agence Entreprises & Handicap slWreatreprise face aux troubles psychiques », leagél
2009, a Sciences Po, a Paris.
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difficulté a donner un avis tranché sur l'inaptituou I'aptitude au poste de travail dans le cas
des troubles psychiqu¥8

b) Le milieu ordinaire de travail, seul visé comme souhaitable par

beaucoup est aussi considéré comme fortement pathog ene
Les évenements récents ont montré que certainee$od’organisation des entreprises, voire
méme d'établissements relevant du secteur publicsgant autrefois d’'une réputation de
protection de ses employés, pouvaient se dévelapg®modes de relation provoquant des
drames irréparables. « Des études épidémiologiaesrent que I'apparition de tels troubles
parmi les salariés des entreprises et des adnaitiists est probablement en partie liée a
I'organisation du travail, aux stratégies de comdaanent et a la précarisation de I'emploi.

Il N’entre pas dans nos intentions, dans le cadrgpresent avis, de faire des préconisations
dans ces divers domaines mais il semble aujourdiidispensable a notre Assemblée, dans
l'intérét des salaries comme des entreprises, diolw grand chantier de la connaissance,
de la reconnaissance, de la prise en charge etad@paration de la souffrance mentale au
travail.

De méme, une attention particuliere doit étre por&é certaines catégories de salariés
confrontés en permanence au mal étre social (peesanignant,... travailleurs sociaux) afin
gue toute souffrance psychique fasse I'objet ddmstide prévention et d’une prise en charge
spécifique. »°*

Aussi 'TUNAFAM, a longtemps été trés timorée sutteajuestion a I'exception de quelques
sections locales, comme celle de Nancy. Les chbsegent un peu. Quant a notre
interlocutrice elle est persuadée que des programatiere d’insertion professionnelle sont
tout a fait envisageables a condition que le milprafessionnel soit plus accueillant et
considérant les personnes de son entourage gailkea, elle remarque que toutes le sont
dans le secteur public, a I'exception d’une quiegste et vit davantage de son allocation que
de la vente de ses tableaux. L'insertion professte@ soit recherchée des la fin du premier
épisode de maladie (cas d'un jeune ayant recu ufie d’emploi juste a son retour
d’hospitalisation, qui a pu la prendre et va biepuls ( 18 mois) alors que son fils avait des
troubles moindres, mais n’a jamais eu de perspediactivité a sa sortie de I'hépital, d’ou
des rechutes et des ré-hospitalisatidtts.

Entre objectif idéal et réalisation, on voir s’eftlver de belles constructions. Ainsi s’exprime
un agent de Cap emploi : « Un autre probleme, neles psychiatres qui poussent les gens a
la reprise d’activité. Eux, ils pensent a activegzupationnelle, mais, nous, on a mission de
placer les gens en milieu ordinaire : donc pressaentielle, rapports hiérarchiques de plus
en plus durs et stress. On récupére des gens ¢lieRdl a reconnus apte au milieu ordinaire
et leur médecin aussi ! Donc on les met en sitnaticcouvent d’échec — pour ensuite les
convaincre de demander une requalification dediuation auprés de la MDPH*

Les restructurations sont également un événemeticyi@rement déstructurafit. Or, avec
la mondialisation et I'accentuation de la concuceent de la concentration, elles sont de plus
en plus fréguentes. L'incertitude ou sont plongésdant une durée plus ou moins longue

39| e Roy-Hatala, C. (2007Dp. Cit, p. 159.

391 Joly, P. (1997)Prévention et soins des maladies mentales : BilgresspectivesExtrait de I'avis adopté par
le Conseil économique et social au cours de saceédes 1 et 2 juillet 97. Journal officiel de la République
1997n°14 — jeudi 24 juillet 1997.

392 Frager-Berlet, UNAFAM, entretien mai 2010

393 voléry, 1. (2009). Op. Cit..

394 Kieffer, R. (2009)Service de santé au travail : une place ¢féervention orale aux Rencontres d’AGAPSY
sur Les « bien-faits » du travail pour les persermndicapées psychiques. Paris, 18 novembre 2009.
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'ensemble des salariés, les informations peu démtbu erronées qui circulent alors, sont
propre a générer une insecurité que les plus éagsychologiquement ont du mal a assumer.

c¢) Informer sur la maladie sans risquer la stigmati  sation ?

De méme, compte tenu du stigmate lié a ce quiresire dominé par la représentation de la
folie, il est difficile aux personnes présentant handicap psychique de faire état de leurs
troubles, de leur maladie devant leurs supérieurkeors collégues. Cette difficulté de faire
partager une connaissance de la nature et desqummsses de leurs troubles, avec le risque de
VOoir ceux-ci s’exprimer brutalement, sans vraimgmvenir, ne facilite pas les rapports avec
les autres dans le cadre du travail. Les épilepicggont eux aussi dans le méme dilemme.
Ainsi, en accord avec ce qu'avance Sandra Latfgier faut considérer que la vulnérabilité
associée au handicap psychique appelleang une attention portée a ce type de fragilité, et
éventuellement un mode de soutien approprié.

L’objectivation du handicap est plus difficile, Ipersonnes sont souvent percues comme des
« bras cassés par les autres. Lorsque le handicap est temetsdgpasse facilement pour de

la paresse, de la négligence ou, pire, lorsquetphdscela ce sait, pour un manque de loyauté
vis-a-vis de l'entreprise. En effet, ces personpesirraient étre définies commedes

personnes bien portantes présentant des symptdreesittentss>>°.

d) Dangerosité imaginaire et fragilité réelle
Il reste que dans ce flou irréductible, les reprég@ons des troubles mentaux sont largement
dominées par celles de la folie dans 'imagerieypaipe, ravivées il est vrai par I'exploitation
de quelques faits divers récents, qui renvoientreislement a la dangerosité C'est en
particulier ce que montrent les travaux de Denis#elef®® Cela alors que les statistiques
affirment que non seulement il N’y a pas davantigeriminels dans la population ayant des
troubles psychiques que dans la population généle le taux de récidive y est
significativement moindre, et que ces personnes aorcontraire plus fréequemment victimes
de violences et de délits de la part de I'entousamsaf®®.

L’idée s'impose que les représentations sociales faytement déterminer les possibilités de
maintien dans I'emploi et I'attitude du collectifi &ein de I'entreprise a I'égard du salarié
handicapé psychiq®. En résumé, la réinsertion, peu la réalisent veaimet pour un
nombre faible de personnes. Elle dépend surtoutimdigidualités. Elle ne peut réussir
largement que si 'image change dans le pufflic.

3% Laugier, S. (2008).Ethique du « Care » et attention au particuliemtervention au séminaire
interdisciplinaire ¢Handicap psychique et réinsertion professionnelssaluation et modalités de soutien a la
réinsertion», le 7 mai 2008.

3% vidal-Naquet, P. (2009Dp. Cit.

397 Bargain, C. (2009). Intervention au Colloque oiganpar I'’Agence Entreprises & Handicap sur
« L'entreprise face aux troubles psychiques »9la&il 2009, a Sciences Po, a Paris.

3% Jodelet, D. (2009)Les représentations de la folie, de la maladie mlenet du travail Intervention au
Colloque organisé par I’Agence Entreprises & Haagisur « L'entreprise face aux troubles psychigyds 29
avril 2009, a Sciences Po, a Paris.

39 Baillon, G. (2009). Intervention au Colloque orig@npar I’Agence Entreprises & Handicap sur « Lreptise
face aux troubles psychiques », le 29 avril 2008¢iances Po, a Paris.
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D) Des chemins vers des solutions
Les solution, si elles existent, sont a recheréhlerfois du c6té des patients eux-mémes et de

leur préparation systématique a une immersion danmonde du travail, du cété de
'entreprise en ce qu’elle peut trouver dans sedatii@s d’organisation des ressources pour

accueillir ou garder des employés présentant debles psychiques relativement stabilisés.

Par ailleurs, d’autres intervenants peuvent souteninalade et I'entreprise ou proposer des
solutions alternatives , ce sont les différentyises médico-sociaux tournés vers l'insertion

professionnelle des personnes handicapées. Dasde®cas, de nouvelles pratiques sont a
trouver.

1) Les ressources de la personne

Quelgues élements se dégagent des réflexions stmdieurs de réussite. Davantage que les
variables psychopathologiques ou que les perforesarmmgnitives, que privilégient les
cliniciens parce qu’ils savent mieux les évaluer, seraient les variables liées au travail
(formation, expériences professionnelles acquisest a)la compétence sociale (capacité a se
gérer tout seul, capacité a se gérer soi face agsa capacité a gérer les autres) qui seraient
déterminantes du retour & 'empffi Seuls la symptomatologie négative (ralentissement
altération de la motivation, voire de la volontppauvrissement de I'activité) et certains des
troubles cognitifs (la mémoire verbale et les fantt exécutives) constitueraient des facteurs
prédictifs de I'aptitude au travail. D’autres faate jouent un réle déterminant, parmi lesquels
le niveau initial de formation scolaire et professielle, et I'expérience professionnelle
acquise, ainsi que la motivatiti

a) L’acces ou le retour a I'empiloi, cela se prépare

Le premier niveau de préparation a I'emploi estuicale I'élaboration d'un projet
professionnel réaliste. C’'est ce que proposentfaisdes Cap emploi, et, lorsque le travail a
faire est trop important, les centres de pré-oaitiont spécialisés. Cela implique une
élaboration sur le degré de motivation de la perspqui n’est pas assuré car elle peut avoir
été orientée vers ces services ou ces centresagaimsbien compris ce qu’'elle allait y faire.
Dans ce cas, la meilleure chose est de reporténsatard I'élaboration de projet, mais en
proposant une réorientation, peut-étre vers un GEMr que la demande madrisse. Il convient
aussi que I'état soit suffisamment stabilisé syvléa médical et que le candidat a l'insertion,
si telle est finalement son intention, suive caesent son traitemelif. Puis, suite & des
évaluations, un réentrainement au travail, indispble pour qui est resté longtemps éloigné
des contraintes du monde de la production, la peesest, le cas échéant, conduite a accepter
de remettre en question ses prétentions professiesncar elle n’est plus et ne sera plus
capable d’assumer les responsabilité des posteslleyouvait tenir antérieurement a
'expression aigué de sa maladie, ou auxquelsasiiérait si elle n’avait pas encore accédé a
'emploi. Dans ce cadre de prise de conscienceedjparte souvent difficile a accepter, les
professionnels de linsertion doivent aider la parge a restituer un niveau significatif de

92| e Roy Hatala, C. (2008Etude des actions de maintien dans I'emploi, an sei grandes entreprises, de
personnes psychiquement vulnérablegervention au séminaire interdisciplinaireHandicap psychique et
réinsertion professionnelle : Evaluation et modsditde soutien a la réinsertion le 7 mai 2008.

‘%3 pachoud, B., Leplege, A., & Plagnom, A. (2008p. Cit.
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confiance en soi. C’est la que la question de€sgmtations qu’elle a de sa maladie ou de son
handicap, selon qu’elle se réfere a la premiérawsecond, doit étre travaillée.

L’élaboration d’'un projet professionnel peut contpomune série d’'étapes, chacune pouvant
étre utile en elle-méme : bilan et élaboration dyjgt individuel (pré-orientation), formation
en milieu ordinaire ou spécialisé, mise en situatiéelle de travail et réentrainement au
travail dans une entreprise d’insertion ou des cttres de travail protége, un
accompagnement pour la recherche d’emploi, un apagnement dans [I'entreprise,
important d’abord puis s’espacant jusqu’a la simpillle (Cap-Emploi ou services
d’accompagnement médico-soci

b) Ne pas s’en tenir au strict professionnel

De nouvelles méthodes alternatives dites « d'itetion ciblée » sur les activités de la vie
quotidienne permettent de dépasser les limitepo&gammes d’entrainement standards qui
ne prennent pas en compte I'hnétérogénéitée desrpaspce qui entrave les possibilités de
transfert a la vie quotidienne. La démarche estediifier les problémes a partir des plaintes
de la personne, d’en faire une évaluation détaidlédudier les échecs qu’elle a rencontrés et
de construire une réponse sur me&lire

La réalisation des taches correspondant a un pesteavail ne couvrent pas la totalité de ce
qui est attendu d’un employé. Plutot que d’inserfioofessionnelle, il faudrait en effet parler
d’'insertion sociale en milieu professionnel. C’epburquoi une simple approche
comportementale se concentrant sur quelques ggstatuctifs ne pourrait permettre
d’assumer un maintien dans I'emploi. Ainsi, il sdéderminant de réduire les comportements
atypigues ou les effets indésirables des neurgleps. En conséquence, certains estiment
parfois, il faut prendre le risque de diminuer ladication. Cela implique de travailler avec la
psychiatrié®”.

c) Les facteurs de réussite

Selon une étude portant sur six pays européernistoife professionnelle préalable de la
personne (avoir travaillé au moins un mois durastding derniéres années) est le meilleur
facteur prédictif du retour a I'emploi chez desigras présentant une maladie mentale sévere.
Par contre, dans ce travail, aucun effet de I'algela nature des signes cliniques ou des
symptémes, & part les processus de rémission, pipétre observé®.

Ceci est en accord avec les remarques de Pacheplgge et Plagnol (20085. Ces derniers
rapportent de leur pratique une réflexion inattendull reste toujours un peu frappant de
constater, dans notre pratique, que les personsgshmtiques, notamment les schizophrenes,
pathologie réputée pourtant fortement invalidante,sont pas les plus difficiles a réinsérer
professionnellement. (Il est vrai que les progrésents des traitements pharmacologiques
ont modifié le pronostic fonctionnel de cette madadLes personnes ayant des pathologies

%5 Charzat, M. (2002)0p. Cit.

%% Danion, J.M. (2009).Méthodes actuelles de remédiation cognitive dansrdhabilitation socio-
professionnelle Intervention orale aux Rencontres d’AGAPSY surs Lebien-faits » du travail pour les
personnes handicapées psychiques. Paris, 18 nco@D08.

“07pluss, M. (2009)0p. Cit.

%8 Catty, J., Lissouba, P., White, S., Becker, Taker R.E., Fioritti, A., Knapp, M., Lauber, C., R, W.,
Tomov, T., van Busschbach, J., Wiersma, D., & Buiinhs(2008). Predictors of employment for peopléhwi
severe mental illness: results of an internatiaigicentre randomised controlled tridlhe British Journal of
Psychiatry 192, 224-231.
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réputées moins lourdes, mais qui retentissent sursl capacités relationnelles, sur leurs
facultés de prise en compte de l'autre et d’adapmata la relation, du fait de troubles
anxieux ou névrotiques graves, notamment a fornsessionnelle et compulsive, peuvent
s’averer tres inadaptées au travail, en premieuligour des raisons relationnelles qui les
rendent inintégrables au collectif de travail, aojjs’ajoutent des troubles de I'attention et de
la concentration que génére l'angoisse. L'inadajatat au travail de ces personnes
n'implique d’ailleurs pas nécessairement leur inpt#dion sociale (elles sont souvent moins
isolées que les schizophrénes par exemple, parvema@ux a conserver un réseau
relationnel, familial et social), ce qui illustre lfait que la notion de handicap est en réalité
relative a un environnement ou a un contexte ducti(Ces personnes peuvent étre
handicapées au travail sans I'étre pour autant ddiaitres aspects de leur vie sociale ; ce
qui peut étre I'inverse pour un schizophrene)

Une étude ameéricaine sur 1400 patients ayant wndstic de schizophrénie enregistrant
14,5% d’emploi en milieu ordinaire et 12,6% d’enipfdus ou moins protégé, associait

'accés a ces emplois a des symptdmes moins seseaasn meilleur fonctionnement cognitif

et psychologique, mais aussi a l'acces a des ssrvile réadaptation. Par contre deux
principaux facteurs négatifs étaient soulignés faié d’étre noir et celui de recevoir des

prestations handicap en espédisdbility paymends’®. Une autre étude américaine portant
sur la dépression et la capacité a travailler, aitedn avant les faits d'étre plus jeune,
masculin, mieux éduqué, d’'un meilleur revenu, vivegul ou avec quelqu’un n’appartenant
pas a sa famille, habitant une zone urbaine ourbamé™".

En Europe, la question du piege constitué parribaition d’allocations Benefit Trap est
également abordée. Mais, il semble que selon Igs pales dispositifs, les aspects peu
incitatifs des sommes allouées puissent étre dweltircés par le réle qu’elles jouent pour
éviter que les personnes handicapées, troublesigsys inclus, ne sombrent totalement dans
la pauvreté ce qui contribuerait a réduire leursspmlités d’accéder a un emploi et de s’y
maintenir, dans la mesure ou la désinsertion sp@lt jouer en la matiére un réle définitif.

d) La formation comme tremplin

Il est assez commun de considérer que l'un dessdextdéterminants de linsertion
professionnelle des personnes handicapées eswdéaunide formation, qui, la plupart du
temps, est insuffisant ou inadapté pour étre coitifgir le marché du travail.

Ce n’est en fait pas si sir. Ce que lI'on peut cdagendire est que si un bon niveau de
formation n’est pas une condition suffisante potoéder a 'emploi et s’y maintenir. C’est
pas contre une condition nécessaire et que cettdittm, dans le cas des personnes
handicapées est rarement remplie.

On se rappellera toutefois que, dans le cas desomees qui ont un handicap psychique,
gu’elles présentent des niveaux de formation pleséé que la moyenne des personnes
handicapées. Dans ce cas, c’est a une dissoceiiom les dipldmes obtenus et les capacités
effectives que I'on assiste et la fonction du re@ila formation a un tout autre objectifAu
méme titre que le travail, la formation contribueide valorisation de la personne : au-dela
de l'impact direct observable a court terme par ubhaluation il y a ‘I'effet discret’ sur

10 Rosenheck, R., Leslie, D., Keefe, R., McEvoy, Swartz, M., Perkins, D., Stroup, S., Hsiao, J.K., &
Lieberman, J. (2006). Op. Cit..

“11 Elison, L., Houck, P., Marcus, S.C., & Pincus, H(R004). Depression and the Ability to Work. Psyic
Services, 55, 29-34.

“12 MHEEN (2004).Mental Health and Employmerilental Health Economic European Network |, Novemb
2002 — November 2004, Paper C.

133



'estime de soi. Proposer une formation a une pangofragilisée par la maladie mentale lui
renvoie plusieurs messages positifs : elle se wwgalans une situation qui sous-tend qu’elle
peut apprendre, progresser, s'améliorer ; I'invesement en temps et linvestissement
financier pour la former signifie sa valeur aux yede |'établissement dans lequel elle
travaille. L’autre objectif global de la formatiomlans le parcours de travail est la
redynamisation et la possibilité de provoquer urclidé une appropriation du projet par
l'intéressé lui-méme. Si la remise au travail (@de un rythme de vie générateur de sens, la
mise en situation de formation redonne un sensauail. Le travail n’est plus seulement un
‘gagne-pain’ mais devient par le biais de la foriat le lieu de développement de ses
facultés» *

Certains organismes comme Vivre proposent des pera®e transition spécifiques avec des
activités qui correspondent & des métiers dispesibt des apprentissages techniques a partir
de réelles commandes. Ainsi, les stagiaires seattra droit de se mettre en action. Il peut y
avoir des aller-retour avec le milieu ordinéife

«Pour que la formation soit compatible a la nature ltandicap psychique, elle doit porter
sur deux aspects : les formations de type ‘dévelommt personnel’ (dans le sens social du
terme) ; les formations de ‘développement professb. Le handicap psychique conduit de
nombreuses personnes a une médication plus ou nmeialgdante au niveau de I'attention et
de la concentration. Par conséquent, quel que Isait type, les formations doivent se faire
dans l'alternance et a une fréquence réguliérepta@jection a long terme étant difficile pour
le handicap psychique, les formations les plus Umsg (développement personnel) ne
devraient pas excéder trois ou quatre metS’

e) Le pari de I'immersion rapide
On peut se demander si les difficultés de réinmemipres une crise et une hospitalisation ne
sont pas moins liées a la nature de la maladiessurdubles psychiatriques, qu’a la durée de
ces troubles qui induit la désinsertion et la di&disation. Envisager les choses de cette
maniere signifie qu’il importe de faire porter Feft sur la rapidité et I'efficacité de la
réinsertioft'®.

Si les résultats en matiére d’'insertion ou de etiens professionnelle des personnes ayant
des handicaps psychiques sont encore bien modedéss,travaux récents montrent

« I'efficacité accrue, en termes de taux de réinsertides méthodes d’immersion rapide dans
le travail, avec un soutien in situ (tel le soutiadividualisé en emploi de type 1§ sur les
meéthodes de préparation a I'entrée dans le mondérakail, ce qui va a I'encontre des
pratiques actuellement dominantes dans ce doméiieCette remarque coincide avec les
tendances actuelles en matiere de formation deomees handicapées dans le cadre de ce
gue les Anglo-saxons nommenSupported Employmentou emploi assisté ou se développe

13 Genéve, L. (2009)La formation, complément indispensable a l'actiit®fessionnelle des travailleurs
handicapés psychiquegiches Pratiques. In Les « bien-faits » du traymlr les personnes handicapées
psychiques. Les Rencontres d’AGAPSY, Paris, 18 miore 2009.

“14 Intervention orale aux Rencontres d’AGAPSY sur Lebien-faits » du travail pour les personnes
handicapées psychiques. Paris, 18 novembre 2009.
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toute une pratique de @n-the-job training» avec le principe de Rlace and traim»

remplacant le modéle traditionnel diTkain and place>**.

«Quand on connait la fragilité d’'une personne haag@i&e psychique qui a tendance a
grossir tout événement mineur, I'écart de tempsreersa demande de travailler et
I'officialisation de cette demande par les CDAPH ésxmatique. Beaucoup se démotivent,
voire rechutent. Pourquoi ne pas mettre en place procédure de mise au travail rapide,
avec une régularisation a posteriori»?2°,

2) Les ressources de I'entreprise

Pour René Kieffer, d’EDF, les conditions nécessaide la réussite de [linsertion
professionnelle de personnes ayant un handicaphiogye; impliquent la confiance du salarié
et lui permettre de décider ce qu’il veut racorgarmilieu de travail, un accompagnement
médical précoce, que les structures d'aide a Ftime puissent donner un maximum
d’'information au salarié ayant un handicap psychidDans le cas de longue absence, une
visite de pré-reprise devrait étre imposée. Leenili’accueil a a étre préparé, ce qui impose
l'intervention d’'une personne relai. D’ou I'imponee de l'assistant(e) social(e). Dans tous
les cas, il y a besoin d’'une réactivité raffde

a) Réle de I'entreprise

Selon un membre de Fil Rouge (service d’accompagnervers I'emploi dédié aux
personnes ayant un handicap psychique a Rennex)nviendrait d’abandonner le terme
« insertion » pour celui d’« inclusion ». L’entrega doit étre un lieu qui intégre au milieu de
travail. Il devrait y avoir accompagnement sur il lde travail et accompagnement hors
milieu de travail. Il faudrait aussi trouver desgerelle&

“19Velche, D. (2008). La formation des personnes tiapeées en Europe. Implementing the Rights of People
With Disabilities to Vocational Trainin¢pp. 7-12), Report of an Action-Research Semi@arebec city, 26-28
August 2008, organized by the ILO Skills and Emplality Department in collaboration with CTNERHI,
GLADNET and the Rehabilitation International Workda Employment Commission. Paris, CTNERHI &
Geneva, International Labour Office. Voir aussi hay C. (2008)Efficacité, en termes d’intégration au travalil
des malades mentaux, de la méthode du soutienwa diemploi par un « job coach » (Individual Placent
and Support model) Intervention au séminaire interdisciplinaireHandicap psychique et réinsertion
professionnelle : Evaluation et modalités de souéida réinsertior», le 14 mai 2008.

20 Brun, T. (2009)Cadre juridique et réglementatioriSiches Pratiques. In Les « bien-faits » du trapailr les
personnes handicapées psychiques. Les Renconf@aE'SY, Paris, 18 novembre 2009.

421 Kieffer, R. (2009)Op. Cit.

22 |ntervention orale aux Rencontres d’AGAPSY sur Lebien-faits » du travail pour les personnes
handicapées psychiques. Paris, 18 novembre 2009.
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(1) L'importance de I'organisation interne

« L'entreprise devient un acteur a part entier¢’@waergence du handicap par la facon dont
elle va pouvoir recevoir, reconnaitre, prendre emme, ou au contraire stigmatiser le
handicap psychique en fonction de son organisatitfi.

Les conditions d'une démarche d’insertion en mibedinaire sont cependant tres différentes
de celles qui sont a I'ceuvre dans le recours aspoditifs médico-sociaux, sans cependant
s’y opposer. Si I'on peut exiger des institutiotsbéies pour aider les personnes handicapées
et les personnes en difficulté sociale d’avoir ditsudes et des pratiques plutét accueillantes
aux personnes présentant des troubles psychiguesen n'est pas de méme pour les
employeurs ou les propriétaires de logements aogune peut demander d’appliquer des
critéres de décision autres que ceux qui concereeins roles sociaux. Les entreprises ne
peuvent pas devancer la société, note Jean-FraAgaisied?”. Il faut cependant remarquer,
comme le souligne Christine Bargain, directricepdojet Diversité et Handicap du groupe La
Poste, que les personnes atteintes de troubleigags sont nombreuses a travailler sans
poser de probléme particulier aux entrepfiSes

Dans ce domaine, l'implication de I'organisatioteime est considérée par Claire Le Roy-
Hatala comme un élément déterminant : « Cette appra d’autant plus de sens dans le cas
du handicap psychique que celui-ci semble remetirguestion les logiques d’évaluation, de
compensation, d’adaptation de poste et d’analygenemique proposées pour des handicaps
moteurs et sensoriels*%. Le méme auteur met en avant le role du colletfs le maintien

en emploi des personnes souffrant de troubles ppyed : la dynamique collective influence
fortement le sens du maintien en emploi. Celleericerne aussi bien le collectif de travalil
gue les acteurs médico-sociaux, I'environnementgénéral plus ou moins favorable au
maintien en emploi (Approche systémidiié)

Comme les représentations du handicap ne sontngasee de maniére générale, passées du
modeéle médical individuel au modéle social pougtand public, il n'est pas étonnant de
constater que les difficultés d’'un employé ou daandidat a un emploi qui présente des
atteintes fonctionnelles soient uniqguement vuesngenconséquence des problémes d'une
personne handicapée et non comme des défauts digem@ent de I'environnement, méme
lorsqu’une simple observation permettrait de cdestgue la réside la solution. On recherche
un reméde du co6té du probléme de santé de la persennon du c6té des situations de
handicap liées aux conditions de travail non adaffté

(2) Rechercher des soutiens a I'extérieur, tout en évitant de
mélanger sphere affective et sphére professionnelle
De plus, dans le cas de troubles psychiques, €opée incursion dans la sphere du travail
d’'une partie de la vie privée de la personne (Sstoine, sa famille, ses thérapeutes...) et les

23 |e Roy-Hatala, C. (2007Dp. Cit, p. 68.

424 Amadieu, J.-F. (2009Ruelle résonance dans I'entreprisdr®ervention au Colloque organisé par I'’Agence
Entreprises & Handicap sur « L'entreprise face &owbles psychiques », le 29 avril 2009, a ScierResa
Paris.

% Bargain, C. (2009). Op. Cit..

% | e Roy-Hatala, C. (2007Dp. Cit, p. 71.

2" In Compte rendu de la journée Fil Rouge — Collégepératif de Bretagne du 23 janvier 2007 au Chdenp
Mars : « maintien en emploi et insertion professille des personnes ayant des troubles psychioquaslle
place pour les entreprises ?

428 Réflexion faite au cours du séminaire IPS du 302010
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liens de subordination ordinaires sont télescoscette tierce présence et les intervenants
implicites*?®.

La question de linclusion ou de I'exclusion deftamille dans les relations du milieu de
travail avec la personne présentant un handicaphjgpye est largement débattue. Certains,
généralement des parents, s'étonnent qu’elle golue. On peut parfois lui reprocher d’étre
surprotectrice et ainsi d’empécher la personneddi&r, mais quand une structure de soins
considére qu’un malade ne peut pas sortir, caitalitilise aussi.

Selon un membre d’'une équipe d’'ESAT spécialisé fides) ou I'on utilise le terme de
travailleur pour désigner les personnes prisesharge, la place de la famille est subordonnée
a la place que le travailleur lui donne lui-méme.

Pour un représentant de 'UNAFAM, il y a deux typ#s réponses. D’'une part en tant
gu’association, elle se doit de revendiquer et aggser. D’'autre part, pour le travailleur
handicapé psychique, la famille est une ressouacmipd’autres qu’on va utiliser si on en a
besoin. Il ne faut pas cependant qu’elle vienngixdo I'évolution. Mais d’autre part on ne
peut pas la laisser sans information. Par contabséntéisme, la maladie, ¢ca se résout
essentiellement entre le travailleur et |'établissaf>’.

(3) La solution dans le service public ?

Le contexte de l'insertion professionnelle actuedls peu favorable, c’est plus difficile
gu’autrefois dans les entreprises avec le problémstress au travail, mais en méme temps,
c’est une dimension essentielle de la vie, et ainsndans le public c’est possible (plusieurs
exemples ont été cités au cours des entretiens lageeprésentants familiad%) Afin de
faciliter 'acces a I'emploi des personnes ayanthamdicap psychique Bélaid Ait-Ali et
Gérard Lesieur suggerent de leur proposer des &@ndservés dans la Fonction publique,
comme le font certains pays de la Communauté earm@(museées, bibliotheques, coursiers
d’administration...§*2

De nombreux exemples suggérent, sans que I'on skspeellement de statistiques fiables,
gue les administrations et les entreprises puldidoat davantage attention a respecter les
spécificités de comportement de certains de legenta, dans la mesure ou ceux-Ci ne
perturbent pas leur fonctionnement.

(4) La promotion de la santé et de la santé mentale sur le lieu

de travail
Des travaux relativement récetits semblent suggérer qu’en Europe, une attention
particuliere est portée sur les questions de saetétale dans les entreprises, le stress, les
troubles anxieux ou dépressifs liés a l'organisatibu travail. Dans le cadre de la
mondialisation et de I'accentuation de la concuweemternationale, des évenements tres
graves ont porté a I'actualité cette question swuangle bien plus large que celui de 'emploi

des personnes ayant un handicap psychique. Néasihaaiimension de prévention rejoint ici

2% Montchamp, M.-A. (2009). Intervention au Colloqueganisé par I'’Agence Entreprises & Handicap sur
« L’entreprise face aux troubles psychiques »9le&il 2009, a Sciences Po, a Paris.

30 Interventions orales aux Rencontres d’AGAPSY ses L« bien-faits » du travail pour les personnes
handicapées psychiques. Paris, 18 novembre 2009.

“31 Frager-Berlet, UNAFAM, mai 2010

432 pjit-Ali, B., & Lesieur, G. (2006)Op. Cit.

433 McDaid, D., Zechmeister, I., Kilian, R., Medeirad,, Knapp, M., & Kennelly, B. (2008)Making the
economic case for the promotion of mental well-peamd the prevention of mental health problen&S-
PSSRU, MHE, MHEEN Il Policy Briefing 3. January B0
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'analyse des processus de disqualification, degmalisation et de rejet que ces dernieres
expérimentent depuis bien plus longtemps.

Toute mesure qui aboutirait a véritablement rédlarproduction de stress dans I'entreprise
ne peut que concourir a éviter que le handicaphgye se transforme en crise aigle.

b) Les aménagements

La sociologue Claire Le Roy distingue trois chamdjastion pour les aménagements du poste
(la compensation) :

- Le salarié : besoin, points d’appui, adaptation ;

- Les acteurs de I'accompagnement : expertise, igiti(connaissance des troubles
psychiques, proximité) ; ainsi certains médecingrduail reconnaissent qu'ils n’ont
pas d’outil face aux troubles psychiques ;

- L'entreprise : leviers organisationnels (cultureligue, ...Y>

Il est possible de négocier avec I'entreprise adedreagements pour les travailleurs ayant un
handicap psychique : I'ajustement du poste de ilravia désignation d'un tuteur;
'adaptation du rythme du travail (temps partiedrdires adaptés...), sans que le temps partiel
n'aboutisse pas a marginaliser la personne audgelientreprise et a la désocialiser ; adapter
les congés au rythme des personnes de fagon a &gteuptures trop longues ; apporter des
eléments de formation, y compris I'apprentissagecdees sociaux ou le développement
personnel ; la mise a disposition de facilités rtueiles » telles la possibilité de réduire le
temps de travail si I'on se sent trop fatigablefdié de pouvoir compter sur une personne-
ressource, etc., autant de possibilités utiles paisser le niveau d’anxiét&

Parfois, il faut faire preuve d’inventivité et «inter des postes de travail pour des gens qui
ne peuvent s’adapter & des postes de tfavadésormais, il existe des spécialistes pour le
faire. «La personne en situation de handicap psychiquer pawenir a tenir un poste de
travail en milieu ordinaire, a besoin d’'un envir@ment et de conditions de travail adaptés.
C'est dans une position de médiateur que le chatljgsertion, par ses conseils aux
entreprises, obtient une adaptation et des aménagenuu poste de travail*’.

(1) Information des collégues
La maladie peut s’exprimer soudainement et violentraa point de

«Au niveau de l'environnement, la forte stigmatisatides personnes présentant des
troubles psychiatriques, liée aux représentatioxistant dans la société, exige un travail de
communication et d’information en direction desreptises, des tuteurs et parfois des
équipes. Ces démarches, qui doivent étre réalisgéexccord avec les salariés accompagnés,

sont nécessaires a I'évolution des mentalitéslati@vée des tabous*®,

« L'état de santé des personnes accompagnéesuetiafit. Les parcours d’insertion ne
peuvent étre penseés et réalisés de maniéere lindaire un temps donné. Les personnes en

34 In Compte rendu de la journée Fil Rouge — Collégepératif de Bretagne du 23 janvier 2007 au Chdenp
Mars : « maintien en emploi et insertion professile des personnes ayant des troubles psychioqyeslle
place pour les entreprises ?

35 Arrive, D., Colombo, C., & Leroux, M. (2004Qp. Cit.

3% Maly, P. (2009)Op. Cit.

3" Picard, J.L. (20090p. Cit.

3 picard, J.L. (2009)dem

138



situation de handicap psychique, par leur histetrparfois en raison de leur pathologie, ont
besoin de temps pour accorder leur confiance arsopne qui les accompagn&%

(2) Ergonomie
Un domaine insuffisamment exploré est celui degb@omie. Il n'est pas impensable qu’en
matiére de handicap psychique des considérationmadiere de conditions de travail y
compris strictement physiques (bruit, éclairagetsiscopique, agitation alentour) aient une
incidence pour prévenir les rechutes ou I'expresdiane affection latente.

Claire Le Roy-Hatala a avancé que les logiquesamepensation et d’adaptation de poste a
'ceuvre dans le monde du travail sont mises endergar les questions spécifiques posées
par le handicap psychique dans un objectif d’irdBgn. « Les réponses ergonomiques ou
technologiques proposées généralement pour dawgaésieés handicapés ne sont pas
pertinentes dans le cas du handicap psychique.tdhdues notions de compensation et
d’adaptation de poste ne sont pas totalement im@sagu handicap psychique. Elles semblent
simplement prendre des formes différente® »

(3) La modulation de la part du travail

Alors gue jusqu’alors on se trouvait devant uneraltive travail/allocations, bien qu’'une
invalidité de deuxiéme catégorie était déja paefagnt compatible avec une activité a temps
partiel, la loi de février 2005 permet désormais aenuler I'Allocation aux adultes
handicapés avec un salaire dans des conditionssplyses pour les personnes présentant un
handicap psychique. Notons qu’en 2002, le rappoargat*! avait fustigé « la rigidité de
systemes d’insertion qui ne permettent pas les matdos et les essais (et notamment
limpossibilité de percevoir I'AAH tout en reprenanune activité professionnelle
partielle)... »

L'évolution de lI'ensemble des systemes de protactsociale vers des mesures dite
« d’activation » devrait contribuer, ici comme daleutres pays, a assouplir les conditions de
cumul entre les gains du travail et des restedodation. C'est trés certainement I'une des
evolutions actuelles qui aura le plus d’incidengel$nsertion professionnelle des personnes
ayant un handicap psychique.

3) Les ressources institutionnelles

Au-dela de ce que peuvent réaliser les personmesearées et leur famille d'une part, les
entreprises d’autre part, lI'insertion des persormgnt un handicap psychique mobilise de
nombreux acteurs des dispositifs sociaux et méslioiaux, méme si 'on peut regretter le
peu de coordination entre eux.

Dans certains cas, ces modes d’accompagnemenbujuirgs diversifiés ne suffisent pas et
s’impose alors le recours a des établissementsadipés qui mettent en ceuvre des conditions
particuliéres pour adapter une activité productigelle a ceux parmi ces travailleurs qui ne
parviennent pas a répondre aux normes en vigueue snarché du travail. Si l'idée méme
d’orienter, ne serait-ce que provisoirement, lquaents vers des établissements de travail
protégé a longtemps été rejetée par la grande méajdes psychiatres de secteur, la
raréfaction — liée aux crises économiques succesgi/a la mondialisation — des emplois que
les malades pourraient tenir, les conduit & asgodepk position & la fois par pragmatisme et,

39 pPicard, J.L. (2009)dem
40| e Roy-Hatala, C. (2007Dp. Cit, p. 66-67.
1 Charzat, M. (2002)0p. Cit.
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il est vrai pour certains, en admettant que leextetmédian que proposent ces établissements
entre inactivité et milieu ordinaire peut assuree donction de remédiation tout-a-fait en
accord avec leurs objectifs de réinsertion.

a) L'accompagnement vers I'emploi

Les difficultés relationnelles des personnes pr@sgrun handicap psychique sévere sont de
nature a les empécher de faire spontanément demrclées vers des employeurs potentiels et
de négocier avec eux les conditions un peu pakiad de leur embauche. Il y a besoin d’'un
médiateur entre I'entreprise et la personne ayanhandicap psychique. Il doit trouver le
travail adapté & la personne et puis adapter ksopae a son travaff. «Dans beaucoup de
cas, il faut installer une « fonction de tiers nirgeut pour la maladie mentale), qui, sous des
formes diverses, sert de médiation entre le mitleutravail (et notamment I'employeur
direct) et la personne, tiers qui connait la penseret qui est capable d’étre sollicitée a tout
moment»**>

Un accompagnement externe avant, puis aprés endauctéinsertion, améliore en effet les
chances de réussifé A cet égard, le recours aux services mis en ptioes le secteur
meédico-social (SAVS, SAMSAH et autres services dimgpagnement) et les aides
financieres prévues au titre du handicap devientétgrminants.

(1) Tutorat

Certaines entreprises, comme, entre beaucoup e€&uta Poste ou la Banque de France ont
envisagé ou méme mis en place un dispositif ddogau», « parrainage », « monitorat » ou
de «référents » pour faciliter I'insertion des gmemes handicapées et notamment pour
assurer une sorte de médiation entre les diffisulide rencontre la personne lorsqu’elle a a
faire face a des troubles psychiques et celles rgneontre I'entreprise ou le service a
atteindre malgré cela ses objectifs ou du moinsagtenir la cohérence de son organisation.
Le réle du chargé d’insertion est de savoir écolatspuffrance, les doutes. C’est une relation
de confiance & construff@ Il semble cependant qu'il peut étre insuffisardjre parfois
problématique, de faire reposer cette fonctionaseule base du bénévolat et qu’il faille une
compétence construite (interne, externe ?), cepqut poser évidemment un probléme de
financement.

(2) Nécessité d’'aménager la prestation d'accompagnement

Les décennies consacrées a linsertion professiienries personnes handicapées ont
consacreé I'importance des procédures d’accompagmeames personnes dans leurs démarches
et auprés des employeurs potentiels ou effectlfes permettent d’étudier, de négocier et de
mettre en place les aménagements nécessaireselirneprise n’a pas toujours 'idée ni les
moyens de les concevoir. Ces démarches sont géménal ponctuelles et de courte durée, le
temps de trouver une solution.

Dans le cas des personnes ayant un handicap psgcleef accompagnement couvre d’autres
problemes d’adaptation, dont la résolution ne eedifficilement dans le cadre ordinaire de
'accompagnement vers I'emploi.Les personnes que nous accompagnons ont besoin de

2 pjcard, J.L. (20090p. Cit.

43 Stiker, H.J. (2009). Op. Cit..

““4pachoud, B., Leplege, A., & Plagnol, A. (2008p. Cit.
> Ppicard, J.L. (20090p. Cit.
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stabilité et de sécurité. La recherche de cohératares la construction du parcours demande
une véritable continuité de 'accompagnement. Leodpage possible de la prestation par le
prescripteur risque de contribuer a accentuer lercetiement des personnes handicapées
psychiques. Les prestations d’accompagnement soomsidérer comme un tout indivisibie

« Les prestations d’un an sont inadaptées mémees stint renouvelables. L’échéance de fin
de prestation (ou de perte du marché par le preg®@)t pose un véritable probleme aux
personnes accompagnées et se révele particulietermexiogene. Le calendrier peut
conduire a interrompre des accompagnements au ntometes personnes en auraient le
plus besoin (période de fragilité particuliere, mamh ou les difficultés périphériques a
'emploi se résolvent et ou la démarche de constncde projet deviendrait vraiment
possible). Le renouvellement des prestations dwét €ouple a partir d’'une juste évaluation
des besoins de chaque personne, en étroite col#ibaravec les prescripteurs. La durée des

marchés doit permettre de garantir un minimum d=uS# aux personnes accompagnees
446

Les accompagnateurs doivent disposer de temps tpmurer des solutions aux problemes
périphériques a I'emploi (problemes qui rendenistiire le retour a I'emploi). Ces démarches
sont absolument nécessaires et ce temps doit padtveicomptabilisé’.

Les personnes ayant un handicap psychique ne gmmt Ipur grande majorité pas en

capacité de faire appel aux services sociaux ouepasapacité de se faire comprendre par
eux. Cela pose des probléemes au niveau des dérmmaetiministratives. Elles ne sont

généralement pas bien aiguillées. De plus les @@veociaux sont trop lents pour ces
personnes constamment angois&&es

C'est a ce type de difficultés que Fil Rouge tencepondre. Fil Rouge est né en llle-et-
Vilaine en 2004 apres le constat fait par des astdu sanitaire, du social, de I'entreprise et
de [linsertion professionnelle que les réponses odpps en matiere d’insertion
professionnelle et de maintien dans I'emploi poes personnes présentant des troubles
psychiques étaient insatisfaisantes. Ce dispdsitiftionne comme un accompagnement de
parcours qui repose sur I'autodétermination degersaqui sont alors fermement soutenus et
incités a avancer dans leur projet professionhek k’agit pas d’apporter a ces personnes les
différents services dont elles auraient besoinnf{dion, démarches administratives - dont
souvent RQTH -, recours aux soins ...) mais bieredeaider a surmonter les blocages qui, en
raison de la nature psychiatrique de leurs trouldssempéchent le plus souvent d’accéder a
ces services, tels qu'ils sont offerts par difféserpérateurs du sanitaire, du médico-social, du
social ou enfin de la sphére économique. En ce cguicerne I'accompagnement vers
'empiloi, il s'agit, tout au long du parcours, decariser I'usager par une grande disponibilité
et de la réactivité, de l'aider a identifier sesdins, a repérer les solutions et les mettre en
ceuvre, de l'aider a élaborer et consolider sesxclibd@ssurer le lien entre les étapes et les
acteurs. Cette phase s’appuie sur la mobilisatienprestations de droit commun et/ou
spécialisées (Formation, essais en entreprise,i ayputechniques de recherche d’emploi,
...). Elle repose aussi sur des temps collectifs aesctemps de discussion et des ateliers de
travail thématiques. Une gestion attentive du tepgrset de respecter le rythme de chacun
ainsi que de laisser le cas échéant la place ard&priorités. Mais surtout, la démarche est
construite dans un processus constant d’auto-éi@huet de co-évaluation. L’'usager est dans

4 picard, J.L. (20090p. Cit
*7Picard, J.L. (2009)dem
“picard, J.L. (2009)dem
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une position d’autodétermination qui favorise I'epriation de son projet et la prise en
compte de la réalifé&’

Il reste que de tels dispositifs sont encore cantsale faire la preuve de leur intérét_es
aides humaine, les assistants et accompagnantemeets ... doivent étre multipliés, sinon
tout le temps, du moins chaque fois que de be€aihappui est nécessaire. C'est souvent ce
gu’on finance le moins. Il conviendrait de le sgukr aupres des financeurs, peu sensibles a
ces actions de longue haleine et plus difficilemgméntifiables que d’autres aspects de

linsertion professionnelle**°

(3) Un accompagnement qui englobe le placement

« Les prestations actuelles ne prévoient pas le phece en entreprise qui doit étre confié a
Cap-Empiloi, une fois le projet professionnel étabéis démarches de recherche d’emploi, de
contacts et de prospection des entreprises, dexiptin du handicap, d’'information et de
formation des équipes et des tuteurs sont la @dhdéussite du placement. Les prestations
ne doivent pas s'arréter a I'élaboration du projebur rebasculer les personnes vers Cap
Emploi. Le placement demande du temps, de la disiithet une connaissance approfondie
du handicap. Il y a nécessité d’intégrer le placatreela prestation en partenariat avec Cap

emploi»“***

L’idée d'un retour progressif a I'emploi suppose tdeuver des étapes de transition pour
préparer l'insertion en milieu ordinaire de travédtelier thérapeutique, stage, formation
qualifiante, entreprise d'insertion, entreprise @éda ....f°>2 Les personnes handicapées
psychiques ont besoin d’un accompagnement spéejfigpais celui-ci n’est pas forcément a
organiser entierement au sein d'un service spééialil semble préférable en effet de
s’appuyer sur les dispositifs de droit commun, adiion qu’un service tiers puisse opérer
l'articulation entre les différents intervenantdaatiliter ainsi le parcours parfois complexe de
la personne au sein des différents dispositifs (OREP, ANPE, CAP EMPLOI ..%5%.

Il est préférable de s’appuyer sur un accompagnegiebal et pas seulement pour I'emploi,
et que cet accompagnement soit durable. Il faudkiéchir a des propositions de services
spécialisés d’accompagnement au travail des peesohandicapées psychiques avec un
financement durabfé®. «L’insertion professionnelle des personnes en sitnaie handicap
psychique exige une coordination de I'ensemble agsurs qui la soutiennent et une
cohérence de son milieu de vie. Le prestataire disier a devenir le coordonnateur qui
permettra de simplifier leur parcours au sein deffédents dispositifs, ce qui exige de
nombreuses démarches et donc du tesfiis

(4) L'emploi assisté comme dispositif adapté
Un autre type d’intervention tend a se répandreamatent au plan international et est
susceptible de trouver en France aussi des conslitiavorables de développement: le
Supported Employmergue nous traduirons ici 'emploi assisté. Il stadiune politique
globale de préparation, accompagnement, insersioivj en milieu ordinaire de travail ou
'employeur recoit tous les soutiens nécessairas pgpe son employé handicapé puisse

49 Document Fil Rouge

50 stiker, H.J. (2009). Op. Cit..

51 pjcard, J.L. (2009)0p. Cit.

52 pachoud, B., Leplege, A., & Plagnol, A. (2008p. Cit.
453 Arrive, D., Colombo, C., & Leroux, M. (2004Qp. Cit.
44 Gay, D. (2009)Op. Cit.

*>*Picard, J.L. (20090p . Cit.
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répondre aux conditions de productivité d'une man@daptée a I'entreprise. Ce dispositif
s'impose méme dans certains pays comme une vérig#rnative au travail protégé
Jouant d’emblée la carte du milieu ordinaire dedila mais avec les soutiens nécessaires
autant que de besoin, ce type de mesure sembl@datieulierement adapté aux personnes
ayant un handicap psychique.

Parmi les méthodes d’emploi assisté largement dppéks dans le monde anglo-saxon ou
elles tendent a devenir la norméndividual Placement and SuppdtPS) est celui qui est de
plus en plus présenté comme étant le plus effigent les personnes présentant des troubles
mentaux séveres. IPS suit sept principes: (a) il est centré sur desiltéts en termes
d’emploi en milieu ordinaire de travail, (b) estveud a tous ceux qui veulent travailler, (c)
prévoit une recherche rapide d’emploi, (d) respéesechoix des personnes en matiere de
services et de recherche d’empiloi, (e) repose ssirsdutiens individualisés et a long terme,
(f) organisé de facon a ce que les spécialistdenloi travaillent main dans la main avec
les équipes soignantes, et (g) offrant aux persones conseils personnalisés au sujet des
prestations de sécurité sociales et aftfe€eci dit, 'obtention de résultats avec I'lPS pou
les personnes ayant une maladie mentale n’estytamatique et nécessite I'apport d’autres
intervention§>®

b) Le recours au travail protégé

Le Conseil Economique et Social en appelant devemsx un effort important en matiere
d’insertion et de réinsertion professionnelle desspnnes handicapées, estime indispensable
une augmentation du nombre de postes ouverts @anstiuctures de travail protégé qui
restent, tous handicaps confondus, selon lui, taege en deca du nécessaire. Cette
Assemblée souhaite que cet effort porte tout pdidiement sur les malades mentaux qui,
parmi les personnes concernées, sont aujourd’suntEns bien pourvus en la matiére.

(1) L’évolution des professionnels de la psychiatrie sur ce sujet

Aujourd’hui, une grande partie des professionneldadpsychiatrie trouvent |égitime d’avoir
recours aux dispositions et aux institutions et iocédociales. Il est difficile d’affirmer
gu’une majorité y adhére autrement que formellemegast-a-dire a défaut d’autres solution,
mais désormais, c’est ouvertement que des professi® reconnus font explicitement appel a
I'utilisation des opportunités offertes par le chpadu handicap pour améliorer les conditions
d’'insertion ou de réinsertion sociales de leursieptd. Le handicap psychique et sa
reconnaissance, a fait bouger les chtt8es

« Les dispositifs de travail protégé (Etablissemmest services d’aide par le travail) et les
entreprises adaptées (Ateliers protégés) offressiaine solution aux personnes handicapées
psychiques dont les difficultés diminuent sensildatries capacités de travail, ou les placent
dans une situation d’instabilité, appelant un ssupécialisé et un aménagement tout a fait
spécifiqgue des conditions de travail. Les passagemilieu protégé au milieu ordinaire de

¢ Velche, D. (2010). La diversité du travail protégéassisté en Europe et son avelniss Cahiers de I'Actjf

« Les ESAT a la croisée des chemins » (197-231).

57 Campbell, K., Bond, G.R., & Drake, R.E. (2009). &VBenefits From Supported Employment: A Meta-
analytic StudySchizophrenia Bulletirschbul/sbp066, 1-11.

8 Howard, L.M., Heslin, M., Leese, M., McCrone, Rice, C., Jarrett, M., Spokes, T., Huxley, P., &
Thornicroft, G. (2010)The British Journal of Psychiatn196, 404-411.

49 Joly, P. (1997). Op. cit..

40 Daumerie, N. (2009)Comment sortir du stigmate les personnes souffdmttroubles psychiques ?
Intervention au Colloque organisé par I'’Agence Eptises & Handicap sur « L'entreprise face aux lites
psychiques », le 29 avril 2009, a Sciences Poyia.Pa
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travail restent malheureusement faibles malgré dispositifs souvent ingénieux et des
accompagnements adaptés.

La loi sur I'égalité des droits et des chancegdticipation et la citoyenneté des personnes
handicapées, officialise, pour ceux qui sont engatgns cette voie, ou encourage pour les
autres, la diversification des missions des Etsblieents et services d'aide par le travail
(ESAT) et leur adaptation aux besoins particuliets évolutifs des travailleurs qu’ils
accueillent. Par ailleurs, la loi crée un dispbsitappui bénéficiant & la fois aux travailleurs
handicapés qui quittent 'ESAT et a leur employeatétablissement et service d’aide par le
travail réalise cet appui en s’engageant a repeesadin ancien travailleur en cas d’échec. Ces
évolutions paraissent completement adaptées awomss handicapées psychiques pour
lesquelles il faut un sas entre milieu ordinairenelieu protégé, offrant une solution de
recours quand l'accueil en entreprise s’avére tdifficile »**>. Néanmoins, certains
soulignent l'insuffisance des ESAT en nombre etgelité pour I'accueil du handicap
psychiqué®®

(2) Des aménagements des ESAT aussi

Les ESAT sont agréés et fiancés en nombre de pEEERs « Or la réalité fait apparaitre que
40% de I'effectif est en ‘temps partiel’ (ex. Matsi Rhdne) ou en ‘temps modulable’ (ex.

Iris-Messidor). Ce qui, dans un ESAT traditionrdgmeure une exception, s'impose comme
une quasi nécessité dans un parcours de retounwail tpour le public ayant un handicap

d’origine psychique. Cette ‘non connaissance’ adstriative du temps partiel se paie cher. Ce
‘sur-effectif’ représente des personnes, souvesntples en difficulté, qui nécessitent que
'encadrement leur consacre un temps de soutiegssidu. Par ailleurs, la fluctuation dans
les équipes de travail pénalise lourdement lesctif§ele production 4.

Le travail protégé est I'une des opportunités d'lEmB’il s'inscrit désormais dans I'esprit
des dernieres lois, d’'accessibilité pour tous &, I'essentiel de I'insertion se faisant en
milieu ordinaire, le rdle des établissements médmcaux restera de renforcer
'accompagnement personnalisé. Cela impliquera Henger constamment les projets
d’établissement a construire, I'ESAT devant s’ouvril’entreprise, au milieu ordinaire de
travail, aux autres établissements médico-sociawamtaires. Le secteur médico-social doit
s’organiser en organisation transversale, en réssaurant la complémentarité entre le
meédico-social (qui ne doit plus tout faire) et Mmonnement. La LOLF impose des
indicateurs aux DDASS qui se traduisent en envaoapcordée aux ESAT. Si les taux
d’intégration en milieu ordinaire des travaillelnandicapés dans le département ne sont pas
meilleurs, cela peut amener a une réduction devdleppe. Il faut développer les formules
innovantes ; diversifier les prises en charge, bfger les ESAT hors les murs. Enfin, il ne
s’agit pas de sélectionner les personnes a I'edigdd&=SAT, mais plutdt de se regrouper pour
proposer des prises en charge adaptées. Ainsi, &ape difficultés posées par les
comportements psychiatriques, mettre en placetdsstsres spécialisé®s.

«Le statut de ‘handicapé ‘ permet a des personnedframt de troubles psychiques de
bénéficier des aides et du soutien des structuedsadail protégé (ESAT) ou adapté (EA). En
particulier celles qui adoptent des méthodologiestmnsition. Mais un certain nombre de
ces personnes refusent ce statut gu’elles jugenttnp@ stigmatisant. ... Ne serait-il pas

61 Ajt-All, B., & Lesieur, G. (2006)Op. Cit.

%92 Jouvenez, USPS

%3 Arrive, D. (2009) Op. Cit.

44 A partir de ce que propose de Mme Pennel, DDASSQise. Colloque Insertion Professionnelle des
personnes ayant un handicap psychique. Départatadi@ise, Creil, 26.05.2009.
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possible que les structures de travail protégé dapaé puissent accueillir un pourcentage
défini de personnes non reconnues handicapéegreacription, par exemple, d’'un médecin
psychiatre ? Pourquoi ne pas généraliser I'exengida DDASS de l'lsere et de la CROSMS
Rhéne-Alpes qui ont validé I'accueil (par un finantent de places d’ESAT) de personnes
non reconnues handicapées dans un dispositif k@aptidtelier de Diagnostic
Professionnel’ 2:*®°.

4) Des éléments de réflexion

Peut-on trouver des solutions inventives pour fiseor 'acceés des personnes ayant un
handicap psychique a I'emploi ? Rien n’est asstirdliest cependant un préalable, celui de
réduire la part des représentations génératriéesathpréhensions entre les parties. Peut-étre
faut-il aussi faire en sorte d’accélérer concretentee recherche de solutions en réduisant les
durées d’attentes particulierement angoissantes pesi personnes ayant un handicap
psychique.

a) Rapprocher les mondes

La formation de I'ensemble des professionnels Bofd du « handicap psychique » est une
nécessité, et notamment celle des médecins : nmédgénéralistes, pédiatres et médecins de
PMI, médecins scolaires, médecins du travail, gfclpatres, et celle des psychologues,
educateurs, travailleurs sociaux... des temps dediom communs, permettant les échanges
de points de vue et de pratiques seraient pagieuient intéressants. La formation est aussi
revendiquée par les patients et les familles comngeformation « a gérer la maladie », qui

pourrait leur étre apportée par les professionelsoir{®.

(1) Comprendre la logique de I'entreprise pour l'aider a s’ouvrir

Pour améliorer radicalement les choses, il fauduaiivoir changer I'image du handicap
psychique dans le public, ¢ e qui inclut les calleg) de travail. Le probléme est qu'il est
difficile d’en rendre compte par I'image. Une t@tiegie, une cécité, une trisomie, méme une
surdité sont assez facile a représenter. Ce nésstepcas pour une schizophrénie. Mais peut-
étre faudrait-il aussi faire évoluer la représeatatju’ont les psychiatres et beaucoup autres
professionnels de la santé mentale de I'entrepAsBissue d’'une série de séminaires sur
« handicap psychique et réinsertion professionnBehoud, Leplege et Plagnol ont en effet
souligné «_a nécessité d’'une meilleure connaissance et droe#leure prise en compte des
attentes du monde du travail : idéalement d’un leeil partenariat avec les employew¥”.
Dans ég)Sus les cas, une dimension essentielle peet :aprendre du temps pour régler les
choses™.

De méme pour trouver des solutions qui améliorénsdrtion des personnes ayant un
handicap psychique dans I'entreprise, il faudraiiypir adopter sa logique interne, c’est-a-
dire mesurer. Or avec le handicap psychique la reesexiste pas. Il s’agit d’'une minorité

invisible*®®. Néanmoins, les entreprises ont progressivementigcau moins en matiére de
handicap en général, un savoir faire qui se traguiicipalement par des procédures

%5 Baptiste, R. (2009Handicapés et/ou non handicapé&iehes Pratiques. In Les « bien-faits » du trapailr
les personnes handicapées psychiques. Les Reredi@®@APSY, Paris, 18 novembre 2009.

“%® Charzat, M. (2002)0p. Cit.

%’ pachoud, B., Leplege, A., & Plagnol, A. (2008p. cit.

%8 Baillon, G. (2009). Op. Cit..

%9 Amadieu, J.-F. (2009Dp. Cit.
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d’évaluation des capacités, de mise en place etatidation d’'un projet personnalisé, de
soutien et d’accompagnement d’'un parcours de feomatu maintien dans I'emploi ou
d’'insertion nouvelle. Ces politiques existent, n@d@snandent une adaptation, notamment en
matiere de procédures d’embauche et d’évaluatisrcdedidatures.

(2) Comprendre la logique des personnes ayant un handicap
psychique
Le rapport Charzaf® appelait en 2002 au respect de ces personnesieDenis Legual/*:
« La construction d’un discours « positif » sur ldngophrénie repose sur la mise en lumiere
des réalités, des valeurs et des potentialitéspadéients. La réalité du patient schizophrene
c’est un quotidien extrémement difficile. Parasité@sfluenceés, hallucinés, ils ont des
difficultés a rentrer en contact avec autrui, a dagter, a comprendre ce qui se passe,
notamment sur le plan relationnel. Malgré la petteschémas cognitifs de la vie quotidienne,
ils font face avec courage et jugement. Leurs valeiest le respect, la patience, I'attention
portée au discours d’autrui, I'impossibilité a vevtinauthenticité, et leurs potentialités celles
d’'une vie comme les autres!

Les employeurs ou surtout leurs responsables dssures humaines utilisent en effet des
tests d’embauche dont une partie est faite poute¥cal’emblée, des profils qui pourraient
poser des problemes sur le plan relationnel, justém Comment, dés lors, accepter
d’embaucher une personne dont les tests révelentcaectéristiques de personnalité qui
pourraient poser de gros problémes de fonctionnemenéquipes de travail dans lesquelles
elle est sensée s'insérer ? La responsabilité oestelirs des ressources humaines ou des
employeurs eux-mémes est engagée. Comme le remaleae-Francois Amadi&d,
directeur de I'observatoire des discriminationd ,Université Paris I-Panthéon Sorbonne et
membre du comité consultatif de la Haute autorgdutte contre les discriminations et pour
'égalité (HALDE), les tests sont faits pour repétes probléemes de comportement et il
faudrait opérer une véritable révolution sur teed butils de sélection a I'embauche pour
permettre a des personnes présentant des hangegagsques d’accéder a des emplois dans
des entreprises. Ines de la Porte adjointe aupuwesss humaines chez Danone remarque que
relativement aux criteres de recrutement, le pnéssg semble le suivant : la maitrise et le
savoir technique s’acquierent, alors que le congpoent et I'attitude sont plus «innés » et
difficiles a modifier, encore plus a acquérir. D’'l@ufocalisation de I'évaluation, a I'entrée et
pour la gestion de carriéres, sur les compétermmpartementales et relationnefle’s

La souplesse psychique joue ici un role déterminariille s’avere liee a la nécessité de
concilier des exigences nombreuses, hétérogengarfelis antagonistes. Ce qui est attendu
finalement est que l'individu sache trouver I'éguié subtil, entre des impératifs divergents,
tels que d’'une part la docilité a suivre le catkg,régles, a atteindre les objectifs, et cela tout
en sachant s’émanciper, en osant prendre des sisqgueover, sortir du cadre. Il est

typiquement attendu de I'individu qu’il travaillet®, mais aussi bien, qu’'il sache s’imposer
mais aussi s’assouplir, qu’il sache étre parfoiseader, parfois un suiveur. Certaines qualités
apparaissent alors comme des conditions pour nm&iritéquilibre, comme par exemple la

70 Charzat, M. (2002)0p. Cit.

"1 Leguay, D. (2001). Représentations sociales eseéiion des patients schizophréngsncéphale 2001.

72 Amadieu, J.-F. (2009Dp. Cit.

43 De la Porte, |. (2008)Les critéres d’évaluation et de recrutement priyiés par une grande entreprise.
Implications pour I'employabilité des personnes tiaapées psychiquesintervention au séminaire

interdisciplinaire «Handicap psychique et réinsertion professionnelievaluation et modalités de soutien a la
réinsertion», le 7 mai 2008.
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résistance au stress et la confiance en soi, exjpigur ajuster cet équilibre avec assurance.
La difficulté a satisfaire ces attentes, et ménes&pécifier, tient a leur complexité.

« Si on considere maintenant les attentes de &prite en regard de la population de
travailleurs handicapés psychiques qui nous indétesous venons de voir que les deux
dimensions clés, outre la performance apparaislsersiouplesse psychique et la qualité
relationnelle. Il est tout a fait clair que les gmines en situation de handicap psychique

risquent de se trouver en difficulté face a ceganxies ¥

(3) Décloisonner sanitaire — médico-social- social

Dans le domaine de I'emploi, il ne fait plus de @ogue le cloisonnement entre champ
médico-social et sphere socio-professionnelle eattarriblement toute perspective de retour
a I'emploi, et ceci est aggravé par le passageathtuica la prestation au lieu de la prise en
charge globale. Il serait nécessaire de renfoecetdce de I'insertion professionnelle dans le
cadre de I'intégration du médico-social dans lesSKR

b) Proposition de méthode

Peut-étre les difficultés a trouver une solutioagédent d’'un amalgame entre deux types de
problemes chez les personnes présentant un handsyahique : d'un cété, la maladie
mentale elle-méme qui est plus ou moins maitriséais dont les irruptions ne sont
généralement pas prévisibles et évitables dansoieemterme et a laquelle la seule réponse
est le traitement avec ou sans hospitalisations mil’entreprise elle-méme n’a pas sa part,
et, de l'autre, les problemes cognitifs (déficitsjais), somatiques (effets secondaires des
traitements) ou comportementaux (restes de sympgtdrositifs) qui, eux sont relativement
stabilisés et auxquels I'environnement social, dbamntreprise, peut répondre par des
ameénagements.

Si 'on admet cette hypothese, la solution seraitkhirement ne demander aux employeurs
gue ces aménagements propre a répondre aux inéapdeila personne a assumer la totalité
des taches d’'un emploi ordinaire, a rendre a lahpatrie son réle de soin, la difficulté
résidant alors a articuler les deux, c’est-a-diréaide en sorte que I'employeur trouve
immédiatement un répondant psychiatrique lorsaggerve que son employé va rentrer dans
une phase instable de maladie, que, symétriquentiéquipe psychiatrique puisse étre
considérée comme suffisamment fiable par 'employmur que celui-ci accepte d'elle le
verdict que cette personne peut retourner travaif®yennant des aménagements que les
soignants sont capables de préciser, sans pogpeolleme a I'entreprise.

On voit bien ici que la stigmatisation dont esttime la psychiatrie en raison du traitement
meédiatique et politique d'un certain nombre de sfaitivers impliquant des personnes
présentant des troubles psychiatriques, n'est pasga générer une telle confiance.

(1) Accélérer les prises de décision

La situation de dysfonctionnement dans laquellér@eve la coordination entre les acteurs
économiques, sanitaires, médico-sociaux et so@atiproductrice d’incertitudes et de freins
dans la prise de décision en faveur des personyest ain handicap psychique.Des
décisions politiques courageuses doivent étre prilns une perspective de long terme pour

4 pachoud, B., Leplege, A., & Plagnom, A. (2008p. Cit.

47> Greco, J.C. (2009)Le développement durable en faveur de I'accompagnerers I'emplai Intervention
orale aux Rencontres d’AGAPSY sur Les « bien-faittu travail pour les personnes handicapées payehiq
Paris, 18 novembre 2009.
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mettre ou remettre dans le circuit du travail ceque leur maladie exclut : cela passe aussi
par la lutte contre la stigmatisation, la créatiale postes supplémentaires dans les MDPH
pour éviter les mises en attente pendant un an dassier de travailleur handicapé et la
mise en réseau efficace des difféerentes posstoittaide afin d’éviter de balloter d’'un
endroit a l'autre patients et familles. Le co(t laimet socioéconomique ne pourrait que s’en
trouver amélioré»*’®

(2) La priorité au maintien dans I'emploi
Il est extrémement dur d’envisager une insertioofgssionnelle en milieu ordinaire de
travail, pour une personne souffrant de schizopér@n plus des « résistances » conscientes
ou inconscientes de I'entourage, il faudra tenmpte également des réalités de terrain : une
augmentation constante des exigences de tacheel’'apla polyvalence et a 'autonomie).
C’est pour cette raison qu'’il est impératif, dams premier temps, de tout mettre en ceuvre
pour maintenir en activité les malades qui béneéficé’'un contrat de travall’.

La circulation de I'information peut alors jouer uile déterminant, a condition de respecter
les conditions de discrétion. L’employeur doit pounprévenir, par exemple, le lieu de soin,
si la personne lui semble aller moins bien en radon arrét de traitement. Car I'arrét de
traitement c’est la rechute puis la difficulté denssortir. Il est |égitime que des personnes
extérieures au soin signalent aux soignants léssade traitemeft®

(3) Durer dans I'emploi

La question du maintien dans I'emploi en suscite aatre, qui est la capacité a rester
employé aprés avoir enfin obtenu un poste. Une eétathéricaine suggere que les
performances cognitives ont davantage d’influenaecstte derniére capacité que sur le fait
d’obtenir un emploi & I'issue d’un programme dedaatation professionnefi€.

c) Et le droit & ne pas travailler ?

Selon Michel Charz&t® «l'important est d’'accompagner la personne dans wacessus
d’élaboration d’'un projet qui puisse lui apporten umieux étre et un enrichissement moral,
ainsi qu’une meilleure position sociale, quelle go# I'issue : emploi en milieu ordinaire, ou
en milieu protégé, ou renoncement au projet deaitgrour d’autres formes de participation
sociale».

« La réhabilitation s'intéresse aussi a ceux pour Buasertion par le travail est impossible,
gue ce soit momentanément, ou plus durablemeriitndiecement des GEM par la CNSA ne
doit pas occulter la nécessité de créer dans leienédcial des lieux spécifiques proposant
un accueil de jour difféerencié de I'accompagnementcomplémentaire, animés par des
professionnels dont la posture affichée n’est ghgative stricto sensu (en termes d’étapes a

franchir), mais celle d’une « prestation de compeims » du handicap*®"

%7 Damon-Cohen, N. (2007). Op. cit. .

77 Ait-All, B., & Lesieur, G. (2006)Op. Cit.

*’8 Mme Frager —Berlet

"% Gold, J.M., Goldberg, R.W., McNary, S.W., DixonBL, & Lehman, A.F. (2002). Cognitive Correlates of
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Chapitre V

La place des personnes dans la ville

Si 'emploi est une dimension essentielle de lagldes adultes dans la société francaise
contemporaine, il n’en est pas la seule dimensigoortante pour autant. La place matérielle
et symbolique qu’occupent les personnes est aasgerhent liée a leur lieu de vie, a
'autonomie qu’elles connaissent dans ce lieu at aativités qu’elles peuvent réaliser dans
I'environnement extérieur a ce lieu, la ville leuplsouvent. Le champ de ces activités est
immense depuis les activités liees a la vie queride comme les achats jusqu’aux
responsabilités que I'on peut choisir d’y exeraetant que membre ou militant associatif, en

passant par les activités de loisirs individuelollectifs.

Parmi la variété des éléments de I'insertion danslle, nous avons choisi de nous intéresser
a deux éléments spécifiques : le logement parcié @gt’ une dimension essentielle de la vie
de chacun d’entre nous, I'entraide mutuelle, papcelle est emblématique d’'une nouveau
regard porté sur les personnes handicapées touttam une modalité particuliere
d’occupation du temps et de lutte contre I'isolemen

) L’accés au logement : un long combat

A) La place du logement dans les politiques de lap  sychiatrie

1) La fin du vingtieme siécle
La nécessité d’'une insertion dans la ville estaffiemation récurrente depuis la circulaire de
1960 sur la sectorisation psychiatri¢fifeL'évolution du réle joué par I'hépital psychiaitie
y avait été tres clairement mise en avahétablissement public qui de plus en plus devient
un hopital spécialisé pour maladies mentales et ptus un ‘asile’...L’hospitalisation du
malade [doit étre concue comme] ne devant plus @rene étape du traitement qui a été
commencé et devra étre poursuivi dans les orgamsisieeprévention et de post-ctite» ;
importance de linsertion sociale est clairemestdulignée« Le principe essentiel de
'organisation de la lutte contre les maladies naes est en effet de séparer le moins
possible le malade de sa famille et de son nfflfeu Les buts & atteindre sont ... éviter la
désadaptation gu’entraine I'éloignement du maladéeeson milieff® ».

Les lenteurs, ou l'insuffisance de la mise en pldeela sectorisation psychiatrique ont
souvent été soulignées, mais aucune remise en ckuses orientations n'a eu lieu. Les
progres en matiere de pharmacopée psychiatriqugtatés au cours de ces quarante années
ne pouvaient que soutenir une orientation qui spwadait aux grandes convictions

*82 Op.cit. : circulaire du 15 mars 1960 relative aogsamme d’organisation et d’équipement des dépemés
en matiére de lutte contre les maladies mentales

“83 Introduction de la circulaire.

84 Chapitre 1 de la circulaire.

85 Chapitre 3 de la circulaire.
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idéologiques actuelles, méme si de temps a autrdait divers dramatique a suscité des
interrogations largement relayées par les médias.

Ainsi n'est-ce peut-étre pas par hasard qu'au cdar$année qui suit 'adoption de la loi
donnant une base légale a la sectorisation psyichie®, I'arrété du 14 mars 1986 relatif
aux équipements et services contre les maladiesatasrfait figurer les €tablissements ne
comportant pas d’hébergementen son article premier alors que les établisa&snet
services hospitaliers figurent en son article déugurent dans cette loi a coté des CMP (dont
c’est la premiére consécration), les hopitaux de jgt Centre d’Accueil Thérapeutique a
Temps Partiel (CATTP), les ateliers thérapeutigdest la fonction est le réentrainement a
l'activité professionnelle ou sociale ; une assigéglementaire est donnée a toutes ces
structures dans un décret daté de ce mémé&jour

Ces affirmations sur la lutte contre |hespitalo-centrisme et I'utilité de linsertion du
patient dans la ville seront régulierement reprgasla suite. Ainsi, la circulaire du 14 mars
199(®8 identifie-t-elle «trois niveaux & considérer : celui de I'individwelai de la famille ou
celui du groupe social ou de la communawtét souligne-t-elle que lessgignants ne
constituent pas le seul élément de la politiquesaeté mentale mais qu’il faut également
prendre en compte les nhombreux partenaires dansotamunauté, en particulier d'autres
professionnels (les assistants de service sociattepaires privilégiés, les personnes
travaillant dans les institutions sociales et médsociales». Elle fait également figurer la
réadaptation permettant une certaine insertion dans le milieciacet un ré-entrainement a
l'autonomie» parmi les 7 objectifs qu’elle assigne au segisychiatrique.

Moins fondamentale la circulaire du 4 mars 1498e situe dans la méme veine.

Trois ans plus tard, une ordonnance du 24 avriB™®rend plus clairement en compte la
dimension handicapante des troubles mentaux emandffaux établissements sanitaires la
possibilité de créer des institutions meédico-sesiabu sociales. Il s’agit la d’un véritable
revirement dans I'analyse de ce qui est souhaitabieque la disparition de cette possibilité
avait été initiée par la loi hospitaliére de 1%7@t confirmée par la loi sur les institutions
médico-sociales de 19%5 afin de consacrer aux établissements hospitalires fonction
exclusive de soins; la fonction dite « d’hébergeme n’étant assumée que lorsqu’elle
S’aveérait nécessaire a la réalisation de la fonmgnante.

Cette possibilité ouverte aux établissements payithues nous semble correspondre a une
préoccupation sociale trés différente de celle apait présidée a la reconnaissance des
appartements thérapeutiques, définis dans l'adétd4 mars 1986 commedes unités de
soins a visée de réinsertion sociale, mis a disjposide quelques patients pour des durées
limitées et nécessitant une présence importanensiontinue, de personnels soignantSi
cette initiative peut avoir été influencée par lmuvance des structures intermédiaires
relativement importante dans les années 70, lectéaea temporaire du logement, et la
gualification d’'unité de soins qui leur était acbée attestent bien que la psychiatrie d’alors

“88 | a loi n°85-772 du 25 juillet 1985ortant diverses dispositions d’ordre social.

87 Décret n°86-602 du 14 mars 1986 relatif & la laatre les maladies mentales et & l'organisatomad
sectorisation psychiatrique.

“88 Circulaire du 14 mars 1990 relative aux orientaide la politique de santé mentale

89 DH-PE3/DGS-SP3 n° 93-00 du 14 mars 1993 relativeprocédures de planification en santé mentale
9 Ordonnance 96-346 portant réforme de I'hospittiisgpublique et privée

“910p.cit chapitre 1

492 Op.cit chapitre 1
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préfére se concentrer sur sa mission de soins & peéoccupe que marginalement des lieux
et modes de vie des personnes.

Témoigne également de cette évolution de cettddisiécle 'ordonnané® qui préconise la
mise en place, a titre expérimental, de réseawomts permettant la prise en charge globale
de patients atteints de pathologies lourdes enites.

Simultanément, la politique sociale commence a ré@qauper de l'acces aux soins des
personnes démunies (loi du 29 juillet 1998 rela@véa lutte contre les exclusions) ou du
soutien aux établissements sociaux et meédico-soc@gueillant des personnes dont les
besoins de soins peuvent s’avérer complexes a amefttrceuvre (loi du 2 janvier 2002
rénovant l'action sociale et médico-sociale) ewvpy@nt la possibilité pour les établissements
et services sociaux et médico-sociaux de conclesecdnventions avec les établissements de
santé dans le cadre de réseaux.

Ainsi, si la nécessité d’insérer dans la ville pessonnes souffrant de troubles psychiques est
une constante depuis les années 18éie nécessité s’est trés longtemps traduitegpseule
réduction de I'hospitalisation a la fois dans saéduet dans le nombre de personnes
concernées. Les deux autres composantes de cg#téidn que sont d’une part le support de
soin dans la ville et d’autre part la prise en ctenge la dimension sociale ont connu plus de
succes d’estime que de traductions concrétes mpitrir ce qui est du soin, cela a conduit a
une lente émergence des textes (un quart de siétémt écoulé entre la circulaire fondatrice
et la £ reconnaissance réglementaire du secteur psychiajret a une lente mise en place
concrete de cette sectorisation ; double lentearrjont pas manqué de souligner 'ensemble
des rapports parus sur les questions de santé lmémidau long de cette période. Pour ce qui
est de la dimension sociale, cela a conduit adrisslle-ci en dehors du domaine de la
psychiatrie durant toute la période. En concentissg préoccupations sur la dimension
sanitaire, la psychiatrie évitait d’adopter uneifias totalitaire, et restait dans son « cceur de
métier ». Elle se situait également dans la drbgee de I'amélioration des prestations
sanitaires et sociales effectuées depuis I'apresrguet dont I'un des moyens était la
séparation nette entre secteur sanitaire et sestaial accompagnée d’'une spécialisation
croissante de chacune des structures participantedesecteurs. En revanche, durant de
longues années, aucun acteur n’est venu prendrdis du retrait de I'hospitalisation de
longue durée sur cette dimension sociale de la diglalors que celle-ci prenait une
importance d’autant plus grande que le nombre dsopaes hébergées leur vie durant allait
en diminuant.

2) Le tournant des années 2 000

C’est finalement au tournant des années 2000 gpeélaccupation de la dimension sociale
des troubles psychiques durables a semblé trouveénitable écho.

Si les familles adhérentes a I'Unafam avaient depargtemps souligné le poids du maintien
en famille des personnes souffrant de troubles higyes graveéS* la recherche d'une
solution n'a semblé pouvoir étre réfléchie quedases la situation a été mare pour tous les
partenaires ceux du logement social, ceux de la psychiateaxae la vie locale que sont les
communes.

93 Ordonnance 96-345 relative & la maitrise médiealites dépenses de soins
494 Bungener M. (1995) Trajectoires brisées, familles brisées : la maladientale & domicileLes éditions de
I'Inserm, 135 p.
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C’est a la fin des années 90 que la question demegt est redevenue une priorité pour les
pouvoirs publics au point de justifier le lancemdas programmes innovants en direction de
publics fragilisés par les troubles psychiquesefiecépoque, les initiatives de quelques ONG
dynamigues ou associations revendicatives ont misvedence l'incapacité de la partition
entre logements sociaux ordinaires d’'une part atambre limité de programmes spécifiques
a destination de publics ciblés (SDF, femmes seaues enfants ou personnes agees valides)
d’autre part, a couvrir tous les besoins. Le c@ra provisoire des solutions destinées a
favoriser la transition des personnes vers du l@gersocial ordinaire, la prise de conscience
de I'ampleur des conséquences durables du passade pue, la faiblesse du soutien et de
'accompagnement offerts aux personnes ayant savaes periodes difficiles d’'un point de
vue ou d’un autre, l'interrogation sur l'utilité faau contraire les inconvénients) a mixer des
populations diverses ont favorisé la recherchestégtions novatrices du coété du logement
social. Ces éléments issus du terrain ont été me¥gopar les missions confiées par les
pouvoirs publics a des experts du champ : ce faissnpouvoirs publics témoignaient de
leurs préoccupations sur le sujet, et les rapptats,celui de C. Roger-Lacan et C. Patris ou
Dr. Parquet®, produits a cette époque, préparaient I'implicagdus grande des acteurs du
logement dans le champ de la santé mentale.

Il a été progressivement admis que le secteur geni@nt social élargisse un peu son champ
de compétences et prenne plus précisément en comngte s’occupe, des spécificités
personnelles touchant a la santé mentale de sa&tmil@s potentiels, plutdt que de limiter ses
interventions au cadre béati et a la modérationayess.

Pour que I'émergence d’'un questionnement autouoglement des personnes avec troubles
psychiques persistants se traduise en actionséatescil a également fallu que le champ de
la psychiatrie évolue et parvienne a trouver urgtiom tierce entre I'indifférence vis-a-vis du
logement et la tentation de s’en charger directémess solutions mises en place dans les
annees 70 tels que les appartements thérapeutiquessociatifs s’exposaient en effet a
différents inconvénients. Le premier était lié adarée d’'accueil : il était difficile a la
psychiatrie de proposer des logements durablesséaxygoser a un double risque : d’'une part
celui de devenir un véritable prestataire de loggme&me si les troubles psychiques venaient
a disparaitre ou a se stabiliser a un niveau #&ibtef d’autre part celui d’ avoir a « gérer » un
volume croissant de logements. Un autre inconvémpigvenait de la fonction exclusivement
soignante attribuée aux hépitaux par la loi hosipiade 1970 qui les avait incités a créer des
associations afin de pouvoir assumer indirecteroetté fonction sociale, contournement qui
n’est jamais pleinement satisfaisant. Aussi, Estissement des hdpitaux dans la fonction de
logement n’a-t-elle concerné qu’une minorité d’enfiux et avec un tres petit nombre de
places dans chactii

Trouver cette position tierce entre indifferencgpese en charge totale était d’autant moins
facile que le secteur était divisé sur la genesamelbles psychiatriques mais aussi parce que
les collectivités locales et bailleurs sociaux skelnt peu concernés par la question du
handicap psychique et donc peu susceptibles diésegyartenaires de cette position. Ce n’est
gu’a partir de la fin des années 90 que sous l'isipn, de la réalité concréte de terrain les
contraignant a chercher des solutions pour une lpopa en déshérence d'une part, de
I'évolution internationale conduisant & situer edes comme acteurs de la santé d’autre

9% Roger-Lacan C et Patris C. (199B¥ychiatrie et Grande exclusipiRapport. Paris, La documentation
francaise, 39 p.

Parquet P (2003) : Souffrance psychique et exalusiziale, Secrétariat d’état a la lutte contnerécarité, 59 p.
49 Coldefy M., Lepage J. (2007). Les secteurs detpagrie générale en 2003, Etudes, Documents dailrav

n° 70, DREES, 125 p.
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part®’ que les deux parties ont pu avoir réellement &itér se rencontrer, méme si c'est
encore loin d’étre une Vvérité sur 'ensemble duttEre national.

La convergence des analyses et des positionner@@mtsapparue a la fin des années 90, la
situation était mdre pour I'adoption dans les asn2@00 d’'une variété de modes d’accuell
apres I'expérimentation, jugée satisfaisante, dgm@mme des pensions de familles lancé en
1997. Ainsi virent le jour 2002 les maisons-refsis alors que persistait également
I'expérience, essentiellement développée dans partEment de la Marne, des familles
gouvernantes et celle des appartements assocftitsJargement répandus. Ces différentes
modalités furent trés clairement soutenues palale ge santé mentale 2005-2008. Celui-ci a
insisté sur la nécessité de proposer une plurdditééponses correspondant a la pluralité des
besoins, pluralité assez directement liée a laitgrales troubles psychiques et a I'éventuelle
présence de déficience intellectuelle ou de hapdiassociés. Parmi celles-ci, celles que
proposent le secteur du logement social ont d’auyilrs de Iégitimité, que parallélement, le
développement du secteur des services & domicA&$Set SAMSAH®Y) est également
préné. Le plan proposait des objectifs chiffrés sdéan cadre du logement médico-social
(nombre de places & atteindre en MAS, et PE)Met des services d’accompagnement (SAVS
et SAMSAH), mais il était plus évasif pour ce gst €du logement social, se contentant de
citer les programmes financiers mobilisables, notemt dans le cadre du logement destiné
aux personnes défavorisees.

La volonté de résoudre, au moins en partie, latoqpredu logement des personnes présentant
des troubles psychiques par le biais des solutidiestes dans le cadre du logement social,
semblait attester d’'une emprise croissante deom®tde citoyenneté et de participation
sociale. Toutefois, cette dynamique n’a pas étéldotent suivie, puisqu'en 200§ les
pouvoirs publics diffuserent une circulaire quianéne forme spécifigue de maisons-relais
pour les personnes présentant des troubles psyshiglors méme que celle qui avait créé les
maisons-relais définissait le public en ces termpsrsonnes a faible niveau de ressources,
dans une situation d’isolement ou d’exclusion layreet dont la situation sociale et
psychologique, voire psychiatrique, rend impossibléchéance prévisible leur acces a un
logement ordinaire>. Si ces lieux de vie relévent bien de la notiten résidence sociale
clairement citée dans la circulaire de 2002, callgrévoyait aussi explicitement la possibilité
d’accompagnement de personnes avec des troubleshigegs, par le biais de
conventionnement avec les services sociaux ou mésdiciaux d’'une part (comme pour tous
les résidents) et departenariats avec les secteurs et intersecteursipatriques» d’autre
part. Ainsi I'héte ou le couple d’hétes chargésnitiaer les espaces communs, de réguler les
relations entre les résidants, d’organiser lessliamec I'environnement local, administratif,
social ou culturel, pouvaient-ils éviter d’étre nan difficulté en cas d’évolution, plus ou
moins momentanément, défavorable d’un trouble payrtue qui avait semblé stabilisé.

Les maison-relais, mais aussi les résidences ddccapparaissent comme renouvelant
'organisation du soutien aux personnes présertasttroubles psychiques puisque, pour la
premiére fois, 'accompagnement d’une dimensioted®aladie, celle de la capacité a vivre
durablement dans un logement individuel ordina&d,entretenir, a y cohabiter qui sont
également des dimensions de la participation sgc@ioviennent d’acteurs qui ne sont ni

97 |nitié notamment par le programme Villes-Santé emigplace par 'OMS en 1986

98 Circulaire DGAS/SDA n°2002-595 du 10 décembre 2@0&tive aux maisons relais

99 Service d’accompagnement a la vie sociale (SAYSpevice d’accompagnement médico-social pour agult
handicapés (SAMSAH)

*%% Maison d’accueil spécialisée (MAS), Foyer d’actusédicalisé (FAM)

%! Note d’information DGAS/PIA/PHAN/2006/523 du 1@wembre 2006 relative & la mise en place de
I'expérimentation des résidences d’accueil.
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sanitaires, ni médico-sociaux, mais purement sacidussi, méme si, en choisissant de
regrouper les personnes présentant des troublehipijques plutdét que de les mélanger
avec d’autres formes de « grande exclusion », éewqirs publics ont Ilégerement reculé sur
la question de la place de la dimension « médicalans la vie des intéresseés, ils ont franchi
une réelle étape en reconnaissant I'importance carder a la participation sociale des
personnes présentant des troubles psychiatriguesade de la terminologie personnes en
situation de « handicap psychique » semble donedpeedu sens. En essayant d’'impliquer
une pluralité d’acteurs sociaux sur cette questi@failleurs sociaux, municipalités,
associations locales etc.), chacune ayant vocatiafdfrir des possibilités d’insertion des
personnes dans la ville, les pouvoirs publics org em accord leurs propositions et leurs
choix.

Il faut par ailleurs souligner que ce mouvementaesitemporain d’autres actions visant a
favoriser I'accés aux soins des personnes préeari@éls les lits halte soins-safit§ ou
I'implication des collectivités locales dans lessgtions de santé, comme le promeut 'OMS,
notamment depuis la fin des années 80 avec, pan@aele programme Ville-Santé auquel
ont adhéré un nombre croissant de villes, en Frahea Europe.

Au total, bien que limités a des programmes, sougeperimentaux, sans réelle mesure avec
I'ampleur des besoins, ces mesures témoignent eonickment de la pensée en matiere de
logement. Celui-ci apparait comme un moteur dagyaation sociale pour les personnes avec
Handicap Psychique, en particulier si elles neimédnt pas a I'offre d’'un toit, mais sont
assorties d'un accompagnement social visant aefilmm dans la ville, voire d'un
accompagnement médical. Celui-ci a pour objectiffaoriser la bonne observance du
traitement médical et de détecter le plus précooepassible des périodes de déstabilisation ;
I'objectif final étant de réunir les conditions del participation satisfaisante.

B) La place accordée au logement dans les lieux que nous
avons visités

La question du logement a souvent été rapidemeantiéb au cours des entretiens aupres des
services d’hospitalisation, des familles et de dengprésentants, des usagers. Elle a occupé
une place plus centrale lorsque nous avons vis#® leeux d’accueil et rencontré les
responsables ou professionnels qui y travaillefgsetésidants. Une fois encore, ces quelques
entretiens ne prétendent pas a la représentatinigds fournissent des indications qui
pourraient initier un travail plus approfondi.

1) Le logement : une question d’importance variable pour les
soignants.

Il est assez traditionnel, au sein des servicegitaigrs - qu’ils aient une vocation
psychiatrigue ou somatique - que les questionsakscisoient déléguées aux assistantes
sociales et vécues comme une contrainte par lgmaais. Le lieu qui doit accueillir a la
sortie du service d’aigu, qu'’il s’agisse d'un sdia suite et de réadaptation ou d’'un domicile
personnel est un lieu dont les soignants atteraleantt tout qu'’il soit disponible au moment
ou la phase aigué est terminée. S'ils s’intéresseet qui S’y passe, c’est prioritairement pour

%02 « Structures » créés par la loi 2005-1579 du Zkm@re 2005 relative au financement de la sécsoitéle
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s’assurer que le travail effectué par I'hospitdian’y sera pas anéanti en quelques jours par
'absence de prise en charge ou par une prise argehinadaptée. A la porte du service,
s'arréte la vocation de I'hopitdf. La poursuite des soins a vocation a étre effecailéeurs
apres la sortie ou alors par retour dans le sehasgitalier, que ce soit en consultation ou en
hopital de jour, mais le logement, n’étant plusoass au soin comme durant la phase
d’hospitalisation, ne fait guére partie des prépetions.

Cette démarche peut sembler logique et le plusesdladaptée ; il n’est pas certain qu'elle le
soit dans tous les cas. Notre propos, en interrddes services de psychiatrie que nous avons
rencontrés n’était pas de juger de I'adaptatiotede démarche sur ce sujet compte tenu des
caractéristiques de leur patients, mais de compeesids s’éloignaient ou non de cet usage et
les raisons de cette proximité ou de cet éloignémen

Les deux services que nous avons rencontrés smisiin peu différemment du point de vue
de leur orientation générale et cela se ressestldanapproche des questions de logement.

Le responsable du service le plus engagé danhditiéation psycho-sociale est également
tres impliqué dans une association qui gere unditome d’établissements et services ; parmi
ceux-ci on trouve des appartements associatifsfogess de vie, des établissements de travail
protégé. Proche de la notion de handicap, recoyanta la terminologie en termes de
diagnostics, le responsable de ce secteur psydoiatl’a diversifié par une batterie de
structures orientées vers la participation sodsdevice de maintien a domicile, appartements
satellites, unité de réhabilitation psycho-socialgité de réinsertion) et a établi des liens
étroits avec les structures extérieures suscegtibllaccueillir également des personnes
présentant des troubles psychiques : CHRS, ma&aisy Samu-social). Si la question du
logement ne constitue pas l'essentiel de sa pr@aticun de soignant, elle n'en est pas
totalement éloignée non plus et apparait des la¥bomder tres largement la seule
responsabilité de I'assistante sociale. Peuvepta@ipelés a s’emparer de cette question non
seulement les personnels des unités orientés ae@risertion sociale, ou la réhabilitation
psycho-sociale (ce qui parait évident) mais aussigersonnels directement rattachés aux
autres unités qu'il s’agisse des infirmiers se déght & domicile, intervenant dans la rue ou
auprés du CHRS, de la psychologue, de la cadirerief. Non seulement I'éducation a
'autonomie du logement, mais la recherche mémsotlgions de logements sont présentées
comme faisant des missions du service. Aussi cpi#stion du logement est présentée a la
fois comme trés gonsommatrice de temps en temps infirmier ou en temps d’assistante
sociale, et comme une dimension d’autant plus ésflerde 'accompagnement qu’elle n’est
pas simple a régler. Rappelons que dans la cafilnmiier de ce service nous avait résumé la
situation en ces termes lecservice, tant pour des raisons de nombre dediie parce qu’il

est favorable a lI'autonomie favorise la vie en euliordinaire. En méme temps, il faut
s’interroger sur les limites de cette attitude. @ans patients sont malheureux chez eux. Ily a
trop de solitude. Et puis, ils peuvent étre matésilorsqu’ils vont a I'extérieur » (I'exemple
nous est donné d’'une consultation qui avait étéeday puis fermée dans une maison de
quartier, les patients étant victimes de moquededa part des jeunes qui fréquentaient la
maison).

Moins centrale, la question du logement, n’esttptelement négligée par I'autre service que
nous avons Vvisité. L'essentiel semble cependantsiager dans ce cas du coOté de
linvestissement historique du service dans lesagpments associatifs, et dans la mission de

%03 En atteste par exemple une part non négligeatsle ponses données a I'enquéte réalisée par kioMis
Nationale d’Appui en Santé Mentale, par les établisents sanitaires ayant créé des structures msatitales
pour la sortie de leurs patients stabiliséhfriels n°64, janvier 2007 : Entre sanitaire et médicaalpdes
enseignements d’un questionnaire.
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I'assistante sociale d’'une part, de la préoccupagi@nérale en matiére d’'insertion sociale de
I'hopital de jour d’autre part. La question du lagent nous est d’ailleurs présentée comme
relativement « mineure » pour ce service qui ahience de s’adresser a une population d’'un
guartier favorisé et de se situer dans une villatikement richement dotée en matiere de
solutions pour ce type de public (le responsablsatuice ne fait en revanche pas allusion a
la grande tension sur le marché du logement eomégarisienne).

Pour ce qui est de I'autre CMP de province dansdegous avons débattu de cette question,
I'approche est encore différente. Conformément poldique officielle, et parfois bien avant
gue celle-ci ne le devienne, le CMP a développédéegnariats avec les acteurs du logement
social ;. foyers Adoma (foyers de travailleurs égens, dont on sait qu’ils accueillent une
proportion non négligeable de personnes présedmtroubles psychiques), maison-relais,
une association d’'insertion pour femmes en graiiffieudté et quelques services intervenant
a domicile. Néanmoins tout cela est présenté peadae de santé que nous avons rencontrée
comme nettement insuffisant pour une pluralité @sons : les bailleurs sociaux, inquiets,
sont réticents et préferent éviter d’accueillir ypgpulation présentant des troubles. Une
collaboration avec eux pour les aider a accueilie population en situation de handicap du
fait de troubles psychiques est difficilement eagmsable car ils souhaiteraient une présence
excessive « ils verraient bien une permanence du CMP en @agichmeuble». De plus,
d’apres cette méme interlocutrice plusieurs SA¥S/oient pas l'utilité de se rapprocher du
CMP. La régularité d’'une collaboration distante snéelle peine un peu a se mettre en place.

Au total, l'investissement des lieux de soins démgjuestion du logement nous a paru
variable, liee a la personnalité des responsabiesa deurs orientations en matiére de
psychiatrie. En cela, elle est évidemment liée @&dmpréhension des troubles, plutt en
termes de maladie, limitant le role des soignanta eéduction des troubles, ou plutét en
termes de handicap, tendant a étendre leur chamjgrdiention soit directement soit par le
biais de partenariats. Toutefois, la variété de pmstionnements semble plus dépendre de
I'évolution des conceptions psychiatriques, quel’@eolution de la politique sociale. En
attestent du reste I'ancienneté de certaines expEgs, bien antérieures a la loi de 2005, et
leur faible extension, voire leur raréfaction owiminution de leur ampleur depuis.

2) La position des acteurs sociaux du logement

Nos rencontres avec les acteurs sociaux du logemeistont conduits a une perception assez
similaire. La notion de handicap psychique y estyedorisée, nous I'avons vu dans le second
chapitre, et si la question de l'insertion pardgdment y est évidemment considérée comme
essentielle, la spécificité de ce public et les ifications d’'état d’esprit introduites par la loi
de 2005 et par le contexte général sur la placepdesonnes handicapées dans la société
n'apparaissent pas comme des données primordialegard des personnes rencontrees.

Ce qui préoccupe nos interlocuteurs, c’est le samit que la société est de plus en plus
excluante, que les conséquences de ses exigenoegiene de productivité et de normativité
sociale sont de plus en plus importantes, écattantréel espoir d’intégration ordinaire des
personnes présentant des troubles psychiqueseguectsoient — ou non - consécutifs a une
période de marginalisation sociale et d'errances kfforts a fournir pour intégrer les
personnes marginalisées sont percus comme de plydus importants sous la double
pression d’'une résistance accrue de la société sba modele économique d’'une part, de la
diminution des ambitions et des moyens de la poidisociale d’autre part. La notion de
handicap telle gu’elle est désormais concue depeimnettre d’inclure sous cette définition
nombre des personnes ayant durablement vécu aela(puisque la plupart d’entre elles
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présentent des troubles psychiques non négligeabsnpagnés de limitations d’activité et
restrictions de participation évidentes) mais lektigues publiques continuent a différencier
ces populations. L'une de nos interlocutrices résanson analyse en ces termes: « La
logique d’insertion n’existe plus, l'exclusion este plus en plus acceptée comme
inéluctable ... il y a un écart majeur entre les @gtm annoncés et la réalité : les objectifs
annoncés sont inattaquables, les moyens constankss ebesoins accrtf$». Un autre
s’exprimera sous une forme encore plus nette :ydl des personnes qui n'arrivent pas a
fonctionner dans un systeme qui est fondamentaleexatuant. Ce ne sont pas les personnes
qui posent probleme, mais le systéme ». Une foisoglui-ci a exclu les personnes, il devient
illusoire de penser a une pleine participationlt w a des « incurables » qui ne pourront
remonter, la société doit les prendre en charger Rotre population, nous parlons de
souffrance, de comportements atypiques, de difésulelationnelled®.;»

Ces acteurs qui ont choisi de gérer non pas dadenees d'accueil spécifiquement dédiés
aux personnes avec des troubles psychiques mamaissns-relais mixant les publics, méme
si les troubles psychiqgues sont rarement totalerabeénts, ont des convictions en totale
cohérence avec la politique annoncée ; lillusionmeoins. Inciter autant que faire se peut
leurs résidents a participer aux activités quiligut dans la ville, les aider a trouver un travail
(protégé pour une fraction d’entre eux, beaucoug phrement en milieu ordinaire), a entrer
dans les systemes de droit commun pour l'aide rirééen du logement etc. leur parait
relever clairement de leurs missions et de leurscepotions de la politique sociale. En
revanche, rien dans leur témoignage ne nous lp@&sser qu’ils considérent la structure qu’ils
gerent comme le résultat d’'un progres de la paoligociale en direction des personnes avec
troubles psychiques. Certes, ces professionnetaiafé pas antérieurement des spécialistes
de ces populations, mais I'émergence des structioneisils ont la charge, qu’elle qu’en soient
le cbté novateur, leur parait avant tout comme dsultat du délabrement social, et
eventuellement de l'insuffisance du soutien offet les structures médicales. Aucun d’entre
eux ne nous a présenté la décennie actuelle corelizedtune période d’amélioration des
accompagnements offerts aux personnes en situdgomandicap, ce que l'un de nos
interlocuteurs résumera ainsi ;. «Tout ce que I'emtpattendre de la maison-relais, c’est
gu’elle ait plus d’avantages que d’inconvéniengsie notre population aille mieux la que si
elle était ailleur?® ».

3) Les personnes présentant des troubles et leursf  amilles

Si la question du logement a systématiquementb&igdée au cours de chacun des entretiens
gue nous avons meneés, elle n'a suscité que peardmentaires de la part des usagers de la
psychiatrie et les représentants de leurs fangjlEsnous avons rencontrés. L'évidence de la
nécessité d’'un logement est telle que rares ontadg qui ont pris position pour analyser sa

contribution a la participation sociale des intééss Néanmoins quelques éléments sont a
souligner.

Pour les représentants de 'UNAFAM de la régionNrd que nous avons rencontrés, la
guestion du logement est aussi celle de la présenvde la famille, d’'une part, de sa capacité
a accompagner I'autonomie de la personne d’autite lpes familles venant a la permanence
de 'UNAFAM (le plus souvent parents de personnestdes troubles sont apparus au début
de l'age adulte) sont présentées comme souventssixeeent protectrices alors que le

%4 Membre de la Fondation Abbé Pierre
0> Responsable de la maison relais, Laval
0% Responsable de la maison relais maison relai$ lava
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maintien en famille de ces jeunes adultes a fréguemh un effet destructeur sur le

fonctionnement de la famille ou du couple parentassociation est ainsi appelée a formuler
le conseil suivant « Surtout ne le prenez pas ehasg », tout en recommandant aussi d’'éviter
l'autre solution extréme « Le placer a vie ». Paos interlocuteurs, lorsque les troubles
psychiques arrivent au sein d’'un couple (il s’dgiplus souvent de troubles bi-polaires), la
guestion du logement est liée a la question colgugiasouvent formulée a I'association sous
la forme suivante faisant état de leur désarroir de leur culpabilité : « Je ne peux pas
'abandonner ».

La diversité de la situation des personnes entgitude handicap, et de leurs besoins, améene
cette association a plaider pour une augmentagsnsdlutions d’accueil qui, a la différence
du positionnement qu’ils percoivent chez les psaiths locaux, leur apparaissent encore
numériqguement insuffisantes dans leur départemintNord, disposerait de plusieurs
centaines de « places », notamment en apparteassusiatifs).

Sans que cela ait été exprimé en faisant appetta wrminologie, I'acces a un logement
autonome est présenté comme ne pouvant garapartigipation sociale des personnes ayant
quitté I'népital ou leur famille. L'aide a l'automde dans le logement apparait comme
indispensable dans de nombreux cas, qu'elle progiedun SAVS ou d'un infirmier
psychiatrique ; seul un passage régulier permettard’assurer de I'hygiéne alimentaire, de
I'entretien du logement, de la stabilité de I'gaaychique. Ces préoccupations, trés habituelles
a l'origine de la mise en place des services anibiués, sont percues comme sous-estimées
par les services psychiatriques gune savent pas ce que c'est qu'un SAVScceptent le
terme de handicap psychiqueparce que c’est politiquement correctmais sonk ignorants

de la réalité de la vie du patient ne connaissant de lui que ce gu'il en dit amsatiation (ce
qui, en matiere d’autonomie sur la vie quotidiepaat s’aveérer tres éloigné de la réalité).

Compte tenu de la fréquente insuffisance du soutles patients sur la dimension
handicapante des troubles psychiques, la vie eartgppents autonomes nous est présentée
comme «as forcément mieux I'un de nos deux interlocuteurs de cette assioci, nous
ayant semblé plus pessimiste que l'autre. Une aotezlocutrice de 'UNAFAM, a Paris
cette fois, livre une interprétation trés procheistant sur la méconnaissance par les
psychiatres de la réalité de vie des patientds re les voient pas en situation, ils ne se
déplacent jamais a domicile... ils ne s’intéressané ha formation, ni au logement» .
Conduisant a une fréguente sous-estimation desudiffs des personnes dans la gestion du
guotidien, sous-estimation partiellement appuyé&dagtendance de nombreux patients a étre
dans le déni ou la dénégation de leurs difficultétte méconnaissance explique partiellement
l'insuffisance de la préoccupation du monde médacair la question du logement.

Au-dela de ce ressentiment de certaines famillesaiwiis du corps des psychiatres, méme si
tous nos interlocuteurs ont souligné la tendanceeigde a la diminution de la méfiance
réciproque, la question du logement des adultéseptant des troubles psychiques apparait
le plus souvent mal résolue, par pénurie de log&nende soutiens. Qualitativement et
guantitativement, I'attention portée au logementessore trés insuffisante, cette dimension
de la vie n’obtenant pas de soutien suffisant geta des soignants, mais aussi de la part des
pouvoirs publics ou de collectivités territorialesp frileuses.In fine, la contribution du
logement a la participation sociale des personnesitaation de handicap peut-étre résumée
comme étant une condition nécessaire, mais norsaunfé ; cette condition nécessaire étant
elle-méme trop rarement réunie.

Cette position qui semble empreinte d’un certain bens est assez proche de celle qui a pu
transparaitre au cours de nos entretiens avecsagens lors de nos visites de GEM. Les trop
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rares prises de parole que nous avons obtenue® sujet ont porté sur I'importance du fait
de pouvoir disposer d’'un domicile personnel massasur le risque de solitude dans ce lieu.

II) Les groupes d’entraide mutuelle : une nouveauté

A) L’'apparition des GEM

Les groupes d’entraide mutuelle (GEM) ont obtenur lease lIégale dans la loi du 11 février

2005 ; ils y sont mentionnés en tant que concowdatrévention des handicaps (article 4 de
la loi) d’'une part, a sa compensation d’autre faticle 11). Dans les deux cas, ils figurent au

sein d’'une énumération d’'actions ou de moyens plassiques des secteurs sanitaires et
meédico-sociaux : actions de formation des professts, actions pédagogiques en milieu

scolaire par exemple pour le premier cas, aménagsrde domicile ou du développement de

I'offre de services dans le second. La circulaglative aux modes de conventionnement et de
financement de ces groupes ne tarda guéere a guiiqu’elle date du 29 aolt de cette méme
annee. Il s’agit la d’'un délai dont la brieveté resnarquable pour une nouvelle forme d’aide,

appuyée sur une organisation un peu complexe ntngss la fois une association d’'usagers

et un parrainage par une autre association (ddlésmile patients, d’ex-patients ou oeuvrant
dans le champ de la santé mentale).

Cette rapidité de mise en place des conditions @idtratives est largement & mettre au
compte de la maturité¢ du dossier. La nature du fen unit les GEM aux «clubs »
préexistants dans le milieu de la psychiatrie,reparticulier aux clubs thérapeutiques fait
I'objet d’analyses diverses. Pour les uns, la dififiée est essentielle, et un psychiatre évoque
le «leurre d’une filiation entre club thérapeutique 8EM »*°", pour d’autres la filiation
existe avec les premiers clubs thérapeutiqueswgienat déja parmi leurs objectifs I'entraide
et la citoyenneté. Pour B.Durand, cette filiatiah garticulierement marquée si on se référe
aux clubs qui ne sont pas restés « collés » aditutiens et se sont implantés dans la cité ;
clubs dont I'un des exemples emblématiques esi telalub des Peupliers créé en juillet
1960 & Pari8®, Il faudrait connaitre la variété des fonctionnateedes GEMs actuels et des
clubs prééxistants pour mesurer le degré de Glagintre ces initiatives largement portées par
les psychiatres et infirmiers psychiatriques etplesmiers. Un certain degré de filiation existe
en tout état de cause. De méme, il ne fait pasodéedque I'essor des GEMS a été porté par
le large écho obtenu par le Livre blanc des pamtesale la santé mentale de 2001. Ce livre
blanc, cosigné par TUNAFAM, la FNAP-Psy, la fédéra d’aide a la Santé Mentale Croix-
Marine, et la conférence des présidents de CMEEtidsissements spécialisés en psychiatrie,
appelait de ses vceux la multiplication de ce quuidlifiait de « clubs » mais disposait bien
cette vocation simultanée de prévention (notamrdené rechute et de I'exclusion sociale) et
de compensation (par sa capacité a offrir desioaka sociales, un accés aux loisirs, a la
participation a la vie de la cité... ). Ces objectif®s par la circulaire du 29 aout 2005 sont de
toute évidence prioritairement orientés vers laamotle participation sociale (terme que ce
document utilise dées sa seconde ligne), les actilensoins y étant présentées comme ne
pouvant a elles seules faire face aux besoinseal&id’accompagnement a la vie quotidienne
des «personnes handicapées psychigues

07 Bennatat B (2007). Les GEM : les soignants, hergukstionPratiques en santé mentalg 15-19.
% Dyrand B ( 2007). les GEM : une nouvelle étapeésalienismePratiques en santé mental® 5-13.
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L'importance accordée aux dimensions de citoyenattfe participation sociale, seront tres
nettement rappelées dans les circulaires de*3be72008 qui soulignent

- la nécessité de l'existence d'une association desa réellement distincte de
I'association porteuse,

- la nécessaire position de retrait de la structuliepgrraine I'association d’usagers,
(ce parrainage, obligatoire, a pour vocation d®utenir sans imposer, d’ «étre
disponible en cas de besoin plus marqué et a seffquand la situation le permet

- la distance nécessaire vis-a-vis des d'attitudesppurraient adopter des structures
d’accueil ou de soins. Il est par exemple inteddinposer une période d’essai, de
demander la communication du nom d’'une personnedéance ou d’'un médecin
traitant, ou encore un engagement a suivre sotnermant. Ces interdictions
témoignent bien d’'une volonté des pouvoirs pubtiesconserver aux GEM un
positionnement tres éloigné de celui que prennesfpdofessionnels responsables de
prestations de services ; et ce, méme si des piofegls avec des compétences
paramédicales animent le GEM.

La réalité de l'intentionnalité du développemens &EM est également lisible dans le plan
de Santé-Mentale 2005-2008. Celui-ci, publié a@emelques mois apres I'adoption de la loi
de 20058™ part du constat de I'ampleur des troubles mentians la population générale,
gu’il s’agisse de troubles psychiatriques gravesi®gituations de « détresse psychologique »
et de I'inadéquation des réponses des politiquétiques face a cette question : I'offre de
soins y est présentée comme insuffisante mais gurt@l répartie, trop cloisonnée et
insuffisamment liée aux dispositifs permettant aeofiser une insertion sociale. Au nombre
des mesures permettant un décloisonnement deska @mi charge, figurent celles destinées a
mieux accompagner : il s’agit de développer lessises d’accompagnement (SAVS et
SAMSAH), les lieux d’entraide mutuelle, I'acces mgement, et les dispositifs de travail
protégé. En prévoyant dans le plan un objectifréaton d’environ 300 clubs en trois ans et
un budget pour ce développement, les auteurs du tplaoignent de l'importance qu’ils
accordent a ce nouveau type d’accompagnement.misssons qu’il lui assigne : retisser du
lien social, favoriser l'insertion dans la citéftér contre 'isolement et prévenir I'exclusion
sociale, seront reprises et développées presqlideatique dans les circulaires que nous
venons de citer. En revanche, une différence esepgble sur la nature du soutien dont ces
clubs ont besoin pour fonctionner. Le plan de sané&oyait effectivement que I'animation
de ces clubs soit confiée a des travailleurs sgaaua des professionnels de la santé mentale,
alors que les circulaires laissent le champ despétances un peu plus ouvert en faisant
référence a «¥n animateur justifiant d’'une expérience profeseele dans la prise en charge
de personnes rencontrant des difficultés ou présemtes troubles psychiqud».

En quelques mois sont ainsi parus les principamtesepermettant le développement de ces
structures légéres et prévoyant leur financementp€ut y voir la réalité de l'intentionnalité
du législateur, elle-méme appuyée sur une cert@iaeirité de la question.. Le rapport du
Gouvernement au Parlement relatif au bilan et aientations de la politique du handicap
adoptera une position toute aussi favorable, aukl@&nsidérant que ceux-ci assurentin

°%9 Circulaire DGAS/3B/2007 relative aux groupes draitte mutuelle pour personnes handicapées psychique
Instruction DGAS/3B n° 2008-167 du 20 mai 2008 tieéa aux groupes d’entraide mutuelle pour personnes
handicapées psychiques.

*1%présenté en conseil des ministres le 20 avril 2005

*1 Circulaire DGAS3B n°2005-418 du 29 aout 2005 re¢aiux modes de conventionnement et de financement
des groupes d’entraide mutuelle pour personnedraaufie troubles psychiques.
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accompagnement de grande qualité des personnesichpees psychigues autour de
I'organisation d’activités collectives ».

Néanmoins, la rapidité de cette mise en place astsans susciter quelques réserves. La
rapidité de cette mise en place des instrumenisladéifs et réglementaires permettant de
dissimuler partiellement lI'insuffisance d’autresnm®s d’accompagnement.

B) Des Structures fortement valorisées

1) Les professionnels

Largement soutenus par I'administration sanitatreaeiale, les GEM sont aussi fortement
valorisés dans les colloques ou articles qui tnaite sujet. En témoigne les nombreux appels
a des représentants de la Fnapsy, de TUNAFAM, sap$gchiatres proches du mouvement
des Croix Marine, a quelgues usagers, ou, plesmant des représentants d’Advocacy, pour
présenter les GEM, leurs missions, leur fonctionernet leurs bénéfices dans différents
supports donnant lieu & publicat?tdh Et si quelques articles ont pu faire état deeéties de
certains psychiatre¥, ils sont loin d’étre dominants.

C’est a une valorisation de méme type que noussaasmisté lors des entretiens que nous
avons menés. Notre échantillon était particuliemrgnigaisé de ce point de vue, puisque nous
avons rencontré, outre des représentants d’'usagersjédecin de I'administration sociale
connue pour avoir tres largement fait progressedassier, des psychiatres engagés dans la
réhabilitation sociale et des usagers qui partieifaa ces GEM. Il n'est dés lors guére
étonnant que I'outil soit considéré comme extrénmgméle.

Les plus distants vis-a-vis de la formule ont égdoignants (médecins ou infirmiers) qui ont
omis de mentionner les groupes d’entraide mutletigue nous avons évoqué les notions de
participation sociale ou d’insertion sociale, owerbise sont contentés de commentaires
lapidaires du genre gtest tres biemn» ou « il faut aussi mentionner le développement des
GEM comme élément d’évolution

Cette relative distance, voire indifférence, n‘@uguére étonné M. Barrés (a I'époque,
médecin a la DGCS) qui avait porté un jugementceddment différent lors de notre
rencontre . « Le lieu principal ou il se passe quelque chose flda psychiatrie et
’émergence du concept de handicap psychique],oce Ies GEM. lls mettent en avant les
compétences et c'est bien différent d’une approehetermes de déficiences, de perte
d’autonomie, de besoin d’accompagnement. Cela afi@ tres positif sur la représentation
de cette population, de ses besoins, de ses pasésibnotamment chez les élus. C’est moins
sOr pour les psychiatres. En revanche, les profesels du médico-social semblent y adhérer
(méme si I'on ne peut exclure un effet d’aubaingrmbtenir des financements

2) Les usagers

Nous avons également souhaité obtenir I'opinion dsagers, terme que les personnes
membres de ces groupes privilégient le plus soupantrapport a celui de « patient » ou
« personne handicapée ». Nous nous sommes degltesrois GEM différents ; dans aucun
d’entre eux les usagers n‘ont souhaité répondreotée mproposition de nous rencontrer
individuellement ou a différentes reprises. Cetteque rencontre collective ne leur donnait
guere le temps de se sentir en confiance, ni e les messages gu'’ils souhaitaient nous

*12Une simple interrogation de la base de donnéesaddocpsy en donnera l'illustration
13 Cf par exemple l'article de B. Benattar : Les GEIS soignants : hors de question, Pratiques etéSan
mentale, n°3, avril 2007, p14-19

161



délivrer. Par ailleurs, la diversité des GEM, deqoe s’y passe, a défaut d’avoir déja donné
lieu & de multiples publications compte tenu de lE@ractére encore tres récent, est connue
des acteurs fréquentant ce type de lieu.

Il faut donc se garder de prendre ces quelques eélismrecueillis rapidement comme
révélateurs de I'ensemble des contributions ettdisniqu’ils peuvent avoir en matiere de
participation sociale des personnes qui les frégmenNéanmoins, les quelques éléments qui
nous ont été livrés nous semblé tres intéressants.

Aux yeux de nombre des usagers que nous avonsnte@cbun des attraits du lieu tient a sa
distance par rapport au monde de la psychiatrie &aguelle les usagers ont des rapports
ambivalents. Si pour ces patients stabilisés, @wes aux soignants est nécessaire ou
salvateur, il n’est pas pour autant vécu commeaddee Aussi apprécie-t-on un lieu dans
lequel, ils ont le sentiment de ne pas étre jug@ la différence des lieux de soins dans
lesquels ils ont le sentiment que tout discoursede part sera I'objet d’une analyse par les
psychiatres ou infirmiers psychiatriques, car pttdlement indicateurs ou révélateurs de leur
état de santé psychique, méme hors du cadre desilt@iions. Cette absence de regard
expertal leur autorise une « liberté d’expressiaus n'ont pas au CMP. D’autres patients,
nous ont semblé exprimer cette méme préoccupabas sne forme plus virulente Le
milieu médical, veut tout contrdler, il veut toujewsavoir d’'ou ¢a vient>, «Dans le milieu
meédical, il y a les transmissions. [ ce que tu @isun, sera connu de l'autre] Tout est
interprété». Deés lors, méme si des lieux d’expression sag@vys en milieu de soins
indépendamment des consultations, méme si la pprdelibre, cette liberté n’est pas percue
comme similaire, autorisant la méme qualité depfession ans le milieu médical, le
groupe de parole aussi t'enfermeou encore «@ I'hdpital de jour, on est libre, ce n'est pas
la question, mais pas reconmu «Au GEM, il y a une liberté, une émulation, une
valorisation. Le CMP est une structure médicalg,oiht leurs théories, ils veulent les ajuster
a nous.»

Cette absence de regard médical, libére des aegodiges a I'évaluation par les soignants.
Elle libére aussi de celle portée par les autrésma. L’entraide étant a la base du GEM, elle
les conduit & se positionner differemment, et papermet une meilleure image de soA«
'hopital, de jour tout le monde est angoissé. Asg@ par les interprétations que les
meédecins, les infirmiers, les autres patients méerent de votre comportement, de votre
état». «lIci, c'est pas la méme chose. On n’'interprete jEdoON est reconnu pour ce que l'on
fait. Moi jassure le secrétariat »... « Moi, janinies ateliers d’écriture ». « Le GEM m’a
beaucoup aidé, il n’est pas médicalisé. Il noussate tel que I'on esb.

Les contributions positives que I'on peut appodans le cadre d'un GEM, que ce soit au
travers d’'une activité bénévole, de la réalisatiam journal, ou d’activités artistiques sont
percues comme d’autant plus valorisantes. La dotalité des usagers que nous avons
rencontré ayant renoncé a toute insertion professite, considérent généralement que le
milieu professionnel comme trop exigeant, soit paya’il refuse de les embaucher, soit parce
gu'’il les met en difficulté par des exigences esogss. Mais c’est aussipour rencontrer du
monde» que les usagers viennent au GEM.

Le caractére récent de I'un des GEM dans lequebk mmus sommes déplacés, la faible
ancienneté de participation de certains usager®sa GEM plus anciens, le fait qu’un

responsable associatif nous ait cité des cas dusami adherent a un GEM puis a un autre,
la sélection de la population que nous y avonsanée (nous n'avons vu aucune personne
ayant quitté les GEM), ne nous permet évidemmesnideatirer des conclusions générales sur
les bienfaits du GEM. Il n’est pas exclu que ceugaient parfois éphémeéres. Si tel était le
cas, ils n’en participeraient pas moins, duranpdsiode pendant laquelle les patients y
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adherent, a une amélioration de leur insertionad®ckt a I'appropriation de la notion de
citoyenneté.

Car, de ces entretiens, s’est également dégagéeréssion que les adhéerents des GEMs se
percoivent souvent comme des citoyens W€ Zone. En témoigne I'emploi des expressions
suivantes avant de venir au GEM, il n'y avait aucun lieu ¢étgis reconnuw», ou, de la part
d’'un autre usager, i€i, c’est pas la méme chose, on est reconnu peugue I'on fait> ou
encore «4.a société est figée, chacun a sa case. Cela amibiadsociété, mais cela nous
amoindrit aussk. Certes, le sentiment de compétences insufésgmbur faire face au coté
concurrentiel de la société est souvent mis entaaast des phrases telles quia gociété a
des exigences tres fortesou « nous sommes plus vulnérables que d’autres etilleum
professionnel est tres exigeanbu encore (a la suite d’'une question de notré qar les
possibilités de travail en milieu ordinaire&e n’est pas possible, le rythme est trop élévé
«c’est trop dur, faut savoir faire trop de chosig, en a on pourrait, d’autres on peut pas
Néanmoins, le sentiment de la méconnaissancearciété, de leurs propres compétences
et de leurs droits, a été largement exprimes autres avec leur vie professionnelle, sociale,
familiale, ils ont découvert des choses sur la Weus, on a découvert des choses avec la
maladie. Nous avons le droit d’étre protégés degemces de la sociéts.

Le renoncement a l'intégration professionnelle nailleurs pas partagé par tous, soit que
des démarches d’insertion professionnelle soientcems, soit que les personnes présentes
aient des doutes sur la Iégitimité de leur mis&éatt« des que les savent que nous avons
des problémes psychiques, il y a une méfiance...BNR avec un niveau licence, je restais
en contrat emploi-solidarité... Vous savez-vous, vqaurquoi [le milieu professionnel] ne
veut pas de nous>?.

Cette mise a I'écart, est aussi percue de la pattedvironnement social en général. Ainsi
dans I'un des GEM ou se déroulent de nombreusestéstde nature artistique dans un local
avec une vitrine donnant sur une rue tres commeggén co-responsable, usager lui-méme,
a-t-il insisté sur la nécessité de rassurer régafient les commercants voisingl @ fallu
convaincre les commercants. Il faut toujours leaveoncre, étre vigilant pour éviter toute
réaction de rejet, mais moyennant cette vigilaweda se passe bien.

Si la fonction des GEM pour rompre la solitude @ &oquée a plusieurs reprisesnvient
pour rencontrer du monde, pour faire des activitegt si cette fonction positivement investie
a été plus largement citée par les familles oupledessionnels que par les usagers eux-
mémes, qui ne se sont pas énormément prononcksaquestion de la solitude, la question de
'apport des activités bénévoles ou de la partiaipaaux activités sociales de la ville, a été
fort peu évoquée au cours de nos entretiens dfdlewhlorisée, par les professionnels ou les
familles, elle n'a guere émergé dans nos rencanites’est pas impossible, et méme
probable, que la faible part du débat consacréta gaestion, tienne au faible volume horaire
consacrée a cette activité, mais nous n’avonsagraoyens d’en juger.

Ainsi, les GEM semblent disposer d’un trés largasemsus favorable, sans que nous ayons
été toujours en mesure d’identifier le degré davadion existant derriere cet apparent
consensus. Il est inévitablement variable, selsrmpkrsonnes, I'appartenance a une catégorie
ou une autre d’acteurs de ce champ, les momengei@it logique que comme pout tout
groupe humain, il y ait des variations en fonctil@s personnes présentes, de l'efficacité de la
synergie entre les personnes) etc.

Pour conclure, si I'on examine les deux dimensidesla vie que sont le logement et
linclusion dans une convivialité presque ordinajge pourraient constituer les GEMs, les
progres de ces derniéres années sur le cheminpdetieipation sociale paraissent réels mais
lents et sans commune mesure avec les besoinsitgtiatNous manquons d’indicateurs
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pour déterminer la part de la population concerpée des formes de soutien dans ces
dimensions par rapport a celle qui en aurait beswoiais les rapports entre le nombre de
personnes susceptibles de fréqguenter un GEM (ainmax une cinquantaine de personnes
dans chacun des quelques 300 GEM) et le nombreetsrmes présentant des troubles
psychiques importants laisse supposer une coueetiés insuffisante des besoins. La
situation est identique, voire considérablementeaireze en matiere de solutions de
logements soutenus, méme si I'on sait par aillguesles SAMSAH susceptibles de soutenir
des personnes présentant des troubles psychiquesesonombre croissant et peuvent
également contribuer a soutenir la vie en domamitBnaire et la participation sociale.
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Conclusion

C’est finalement a I'’étude du contenu que recouMesnotions de handicap psychique, et de
participation sociale aux yeux de nos interloclgeainsi qu’'a I'analyse de I'évolution des
courants psychiatriques et des politiques de llemps-a- vis des personnes présentant des
troubles psychiques que nous avons consacré |tsisga notre travail.

La perspective panoramique que nous avons soubdidpter a limité les possibilités
d’ « objectivation » des évolutions percues pardeteurs. En revanche, elle nous a permis
d’atteindre deux résultats intéressants :

la mise en lumiére du caractere inéluctable deffasibn des notions de handicap psychique
et de participation sociale, diffusion accompagudéee faible mais réelle diversité des
contenus recouvrés par ces termes ;

limportance des liens entre cette évolution dagepts du champ du handicap et I'évolution
des politigues de soin et d’insertion professidienpar dela la divergence des cadres de
référence ou des terminologies utilisées.

La diffusion des notions de handicap psychiquesgpatticipation sociale est apparue comme
réelle aussi bien au travers du travail bibliogrgpé qu’au travers des rencontres de terrain.

En ce qui concerne la notion de handicap psychicptte diffusion est portée par la rencontre
entre le contexte idéologique du theme du handscapenu par les instances internationales
et I'évolution de I'épidémiologie psychiatrique cémlant a de réelles attentes sociales.
Inévitablement lié a des intéréts matériels redagif’accés aux prestations sociales, le terme
de handicap psychique donne parfois lieu a degoirétations différentes sur la détermination
des contours du champ concerné. Certains auteurgdbcuteurs sont tentés de maintenir le
lien avec la maladie alors que d’autres réfutettegeosture conceptuellement antinomique
avec le concept générique du handicap.

Si le champ couvert par le concept varie et si adoption semble parfois relever de
I'approbation de circonstance, rares sont ceuxsquit tentés de le remettre totalement en
cause. Peut-étre est-ce parce qu’aucune proposgi@impose actuellement pour remplacer
cette notion dont la réémergence semble correspoadun besoin lié & une diversité de
préoccupations et d'acteurs. Dés lors, la diffeutt’estimer 'ampleur gquantitative du
handicap psychique n’a rien d’étonnant et la vérides outils dont on dispose pour
I'approcher, sans jamais véritablement I'atteindia@s les enquétes en population générale a
fait 'objet d’un article séparé publié en 2009nd&e numeéro spécial de la Revue des Affaires
sociales consacré a Handicap psychique et vie djaotie (cf annexe 1).
L’approfondissement de cette question donne lieuua article actuellement soumis a
publication pour un numeéro spécial de la revue &pablique a paraitre en 2011.

L’évolution de la psychiatrie, de ses avancées oades comme de celles de ses conditions
matérielles d’exercice, est concomitante de la é®®in charge de la notion de participation
sociale.

La sectorisation psychiatrique n’a jamais véritai#at permis d’abandonner le rble central de
I’hdpital ce qui contribue a brouiller la perceptide I'évolution des pratiques.

Le passage de la psychiatrie a la santé mentageysoprobleme d’identité aux professionnels
de la psychiatrie (au premier rang desquels sevérdumédecins et infirmiers). En effet, il
déspécialise la prise en charge tout en élargissanthamp de compétence et d’intervention.
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Le risque de dilution de ce savoir-faire historiopeat constitué s'étant déja manifesté par la
disparition de la spécialisation infirmiére est misavant a chaque tentative de rationalisation
gestionnaire cherchant a le faire entrer dansdie dommun sanitaire.

C’est dans le domaine des droits des malades &ude familles, que les progres les plus
sensibles ont eu lieu. Certes, il existe encoreatbess de pouvoir, voire de la maltraitance,
mais de véritables contre-pouvoirs effectifs ontedgg, se sont structurés et finalement se
sont imposés comme partenaires ou vigies, tandisdgs textes contraignants ont tenté de
réduire les situations qui permettaient, voire géligaient, de tels abus.

Le premier droit, celui d’'avoir accés a linformati concernant I'état de santé et le
traitement, n’est pas seulement respecté aujourgdnula force des textes ou des groupes de
pression des usagers. Il est aussi, et peut-ati@usuen raison des possibilités nouvelles pour
les psychiatres de poser un diagnostic clair, devgio I'expliquer au patient et a son
entourage si nécessaire, d’élaborer un plan dé¢ermant auquel ils peuvent désormais
associer l'intéressé.

Ces traitements se sont diversifiés et amélioréseas ou ils engendrent aujourd’hui moins
d’'effets collatéraux indésirables, qu'ill s’agisseesd médications ou des thérapies
comportementales. Les modalités d’application deswomme des autres sont plus précises,
plus controlées, tout en permettant des approchiéiglimensionnelles de la maladie.

Il est encore impossible de dire si les nouvellgsreches thérapeutiques qui incluent une
conception sociale du handicap psychique vont @ppates solutions a la crise que vit
globalement une psychiatrie de récession en relchattuin second souffle, tant ce dernier
parait mis en danger par 'ampleur de la « saigniedgétaire.

Déja difficile a vivre par les soignants spéciaiséar elle ne peut gu’'impliquer une perte
radicale de pouvoir, la coopération avec les paites indiqués que sont les secteurs sociaux
et médico-sociaux d’'une part, les autorités locdlasatre part, est rendue presque impossible
par manque de moyens humains nécessaires pouriseigaréguler, maintenir, ce travail en
commun, méme si le Plan santé mentale a pu frgnelque peu un long mouvement de
réduction.

La loi de 2005, puis la réforme des systéemes di sauec la loi HPST en 2008, ainsi que ses
nombreux textes d’application produisent une safigjonction a la rationalisation des
contributions respectives de ces quatre intervenamientiels que sont les secteurs sanitaires,
sociaux, meédico-sociaux et les collectivités teriles. Les cultures propres et des
représentations réciproques, mélées, de par litestale beaucoup de méfiance n’en
persistent pas moins et entravent le décloisonnemesi souvent présenté comme
indispensable.

La pression politique, relayée par I'amplificatiomédiatique, ne facilite pas I'ajustement
progressif. D’'un c6té, il est clairement énoncé lgupsychiatrie doit sortir des murs, mais de
l'autre, elle doit guérir, absolument, apporterriegue zéro de dangerosité a des malades
gu’elle se doit de réinsérer au plus vite dantaésé. Il lui faudrait méme passer, si I'on en

croit l'actualité, d’'une hospitalisation sans cairite a un traitement ambulatoire sous
contrainte.

Evidemment, c’est inacceptable pour des soignanitseylent baser leur projet thérapeutique
sur la confiance et le respect des droits du pati@lou des mouvements de résistance a la
désinstitutionalisation dont beaucoup percoiventecéace cachée, comme pire que la
protection qu’offre, dans les deux sens, les markagile.
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Quant a l'articulation avec les autres composadtesecteur sanitaire, elle se heurte a la
réputation dont « bénéficie » la psychiatrie. Lgchsatrie de liaison est, de I'avis de tous,
insuffisamment répandue, et des partenaires natteld que les médecins généraux et les
meédecins du travail n’ont qu’une information lacweaur les problemes de santé mentale et
plus encore sur les ressources de la psychiatrie.

Par ailleurs, au sein du corps des psychiatresedtew public, des voix commencent a
s’élever pour réclamer, comme cela s’est fait aile(en Italie ou au Royaume-Uni par
exemple) la disparition de I'hépital psychiatriggei serait alors la condition indispensable
pour que la psychiatrie réalise véritablement ldation nécessaire.

D’un autre c6té, il semble qu’a terme, une meikeanticulation avec le secteur médico-social
pourrait découler de la généralisation envisagedésenouvelles tendances de la psychiatrie
telles que la réhabilitation psychosociale, la réia#on cognitive, le case management et du
rétablissement.

Tous ces éléments exercent des pressions quelgumptadictoires sur la psychiatrie et elle
risque a force d'élargissement de ses compétenceate aiversification de ses modes
d’intervention de se désorganiser, d’étre ballotedre sa fonction initiale de soin a la
personne et celles de prévention des probléemeawsqaju’il s’agisse de la précarité, de la
dangerosité ou du mal-étre de la population. Ibnf@ms exclu que ces risques soient accrus
par l'accroissement du champ territorial de la &amtentale qu’organise la loi HPST ;
accroissement dénoncé par de nombreux psychiatrasme annoncgant la mort du secteur
psychiatrique, dont la dimension leur semble torgadéale.

Alors que les évolutions du monde psychiatriqud saportantes et rapides et que le concept
du handicap psychique émerge progressivementniaithe de la participation sociale semble
plus immobile.

La notion de participation sociale qui devrait étrdissociable de celle de handicap, si I'on
s’en tient strictement a la définition dominanteeshle plus souvent distincte, comme c’est le
cas dans le domaine du handicap physique. Dégjlmrda nature de la déficience est en jeu
(qu’elle soit motrice, sensorielle ou psychiqueg, terme de handicap tend a couvrir
principalement la notion de déficience et celle lil@#tations d’activités qui lui sont le plus
etroitement liees (marcher, voir, établir des refet par exemple). La notion de participation
sociale se rapproche alors de celle d’intégratmriae, se déclinant principalement sous la
forme d’activités (professionnelles ou non) et dgeiment ; la question de la citoyenneté,
apparait comme étant la principale évolution dedmrnieres années. Néanmoins I'attention
portée a la citoyenneté se traduit plus en termiastauration de procédures relatives aux
droits des usagers et droits de malades qu’en mouvellement général de la place des
personnes en situation de handicap du fait de lesyisychiques.

En matiere d’emploi, les résultats paraissent fianment décevants, méme si une
objectivation fiable de la situation se heurte anotenu flou de la population concernée. Non
seulement les personnes ayant un handicap psychidussent un désavantage en matiere
d’emploi plus marqué que les personnes ayant dasehees motrices ou sensorielles, mais
il semble de plus que les efforts faits pour learnpettre d’accéder a I'emploi , ou de sy

maintenir, soient rarement couronnés de succeasgiéome.

En méme temps, il est extrémement difficile de doenter cette question non seulement en
raison du flou sur la notion de handicap psychigue nous venons de mentionner mais aussi
parce que les personnes qui réussissent leuriorsadciale et économique se font discrétes
au point d’échapper a toute tentative d’enregisgrm@m
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Pourtant, I'accés a un travail rémunéré est considda fois comme un réel objectif de cure
et comme une preuve de I'amélioration de I'étataeté du malade. Il est moins sOr que les
équipes soignantes, les patients eux-mémes et famidles investissement concrétement
dans cet objectif, comme s’il n’était qu’un horizéleigné, pour tous hors d’atteinte, un idéal
irréalisable.

Face au travall, il est vrai, les personnes ayanthandicap psychique rencontrent des
difficultés spécifiques. Au-dela de tout rejet das collegues, qui reposerait sur une
représentation négative du handicap, notammeng dellla folie, c’est dans les personnes
elles-mémes que résident les blocages les plusildi$f a lever. La maladie mine la confiance
en soi, y compris chez des personnes qui avaigmaravant ou, de facon concomitante,
acquis des niveaux de formation qui leur auraigams d’autres circonstances, donné acces a
des postes de responsabilité qu’ils ne peuventrohss plus assumer. Ce déclassement qui
est trés douloureusement vécu, est fréquent earieipe pas a une véritable mobilisation de
la personne et de sa famille pour un retour a llengoite que codte.

Des déficits cognitifs majeurs dans des domainsergigls a I'exécution de taches de divers
niveaux de complexité sont a I'origine de cette dsgibilité de faire face a une grande partie
des exigences du marché de I'emploi. Leurs incidersur 'accés a I'emploi seraient méme
plus déterminantes que les expressions symptoneatigusitives ou négatives de la maladie.

Autre difficulté, moindre mais compliquée a réduirest linteraction entre logique
d’entreprise et logique de soins. Quoi dire de &aaie ? A qui ? Quand ? Comment ? Peut-
on risquer l'interpénétration de la sphére intioeje de la santé et des conditions de vie, et
celle des regles de fonctionnement de I'entre@i€ette question se pose dés que la maladie
s’exprime par la perte de reperes par le travaill€artains proposent ici de sépare clairement
d’'une part ce qui est de I'ordre de la maladie,rgasort du traitement médical, du psychiatre,
dont I'entreprise n'a a connaitre qu’au travers dpsodes aigus qui peuvent I'amener a
réclamer la médiation du médecin du travail, etitt@part ce qui est de I'ordre du handicap,
de la chronicité, auxquels il convient de réporuie des aménagement adéquats du poste de
travail, ce qui est de la responsabilité de I'gmigee. Notons cependant que I'environnement
économique n’'est pas toujours propice a assurercdeslitions d’'une insertion en toute
sécurité, parce que les changements y sont pdrfagsients et brutaux, au-dela, le plus
souvent, de ce que peuvent maitriser les persoinagdes psychologiquement, et que le
stress y peut y étre permanent, trop pour elles ...

Pour I'employeur, le manque de visibilité du haagicnotamment durant les périodes ou le
malade va suffisamment bien pour travailler, agsogux représentations de la folie
auxquelles il lui est difficile d’échapper, pose wéritable probléme de gestion des ressources
humaines, a la fois pour concevoir les aménagemantéaliser pour permettre a cette
personne de réaliser sa tache, et d’en expliquexisan aux autres collegues de travail sans
susciter des peurs ou une curiosité morbide. LbBeas; ceux générés par les effets de stress
propres a l'activité ou aux questions interperstiasgdifficilement évitables, peuvent alors
étre vécus avec culpabilité, et provoquer une fordee rejet d’évitement. Un long
cheminement de compréhension réciproque est a@re f

D’autres ressources sont donc a mobiliser. Lesicgvnédico-sociaux liés au secteur du
handicap ont développé aujourd’hui un savoir-fa@nematiere d’'insertion ou de réinsertion

professionnelle, stimulés par I'obligation d’empti® 1987, reprise et renforcée en 2005. I
semble cependant qu’il y ait, la aussi, des aménagts a faire, le probleme principal a

régler étant davantage celui de la mobilisationadpersonne, qui peut s’avérer en retrait
social ou au contraire en agitation stérile, guai@un aménagement de I'environnement de
travail. la question des représentations ne pewntga elle, étre durablement traitée que sur
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une échelle plus large. L'accompagnement va deessientiel, mais en prenant garde de ne
pas se substituer a la personne, les solutionséaepe pouvant perdurer que si celle-ci les
assume pleinement. La temporalité jouera égalemnemble important, les personnes ayant
un handicap psychique tolérant mal les délais elédt que I'on rencontre au quotidien, face
aux administrations par exemple.

Contrairement a ce que pensent encore de nombmadgspionnels de la psychiatrie, les
établissements de travail protégé ou adapté ndiwmmg pas obligatoirement des impasses
pour ces personnes. Lorsque limpression d'étrecremées I'emporte sur la nécessité
d’échapper aux rigueurs du marché ordinaire duatkaslles décident en général de partir. Il
reste certes le piege de l'assistance pour certheérgre eux, mais ceux-la, pour la plupart
d’entre eux, la vivraient tout autant dans I'inaité. Cette derniére option demeure d’ailleurs
la solution pour une grande majorité des persoapast un handicap psychique.

Du point de vue de linsertion générale dans lasgeiale, si les structures spécifiques en
matiére de logement ou d’entraide mutuelle sontsiciimées comme des progrés de la
derniere décennie, elles concernent un nombreremestreint de personnes et ne paraissent
pas «contaminer » I'ensemble du fonctionnementiasoau point de favoriser la
multiplication de formes nouvelles de participatieh encore moins de permettre aux formes
traditionnelles de s’ouvrir a des personnes ayagd domportements potentiellement
différents.

Au terme de ce travail, nous rappellerons quenue d’horizon auquel nous avons procédé ne
saurait prétendre a mesurer précisément les progaéisés au cours de ces derniéres années
et 'approfondissement de ce travail, tant partd@saux quantitatifs (notamment a partir des
données de I'enquéte Handicap-Santé) et qualitgtifdant sur tout ou partie de I'insertion
sociale, nous parait essentiel.

Enfin, le questionnement sur la population couvgrte la terminologie de handicap
psychique nous parait aussi devoir ouvrir un chdfimperrogation spécifique sur la notion de
participation sociale. La réflexion sur la déclsai de celle-ci en actions concretes amene
inévitablement a une réinterrogation sur l'uni@té I'hétérogénéité de cette population. Elle
ne peut qu'alimenter la poursuite d'une réflexian gous semble nécessaire sur les liens
entre précarité sociale, santé et handicap. naohandicap psychique, malgré la realité et
parfois I'importance de leurs troubles, en parteutelles qui sont en grande précarité, que
leur exclusion sociale ait provoqué leurs troulolegju’elle en soit la conséquence.
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Enquéte de la LMDE de 2007 sur la santé mentaettigiants.
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