Journée ETP 20 février 2018

Bonjour à toutes et tous

Je suis ici au titre de représentant des usagers famille pour l’UNAFAM, Union nationale des familles et amis de personnes atteintes de troubles psychiques,  et je remercie les organisateurs de la journée de m’avoir sollicitée pour vous partager mon expérience de l’ETP en tant que proche d’une personne souffrant de troubles schizophréniques.

Ce qui m’a amenée à être bénévole pour l’UNAFAM c’est une formation en psychoéduction dont j’ai pu bénéficier 15 ans après le début des troubles de mon proche. Cette formation, PROFAMILLE, m’a tellement éclairée sur les troubles de mon fils, sur les erreurs de communication que je faisais encore 15 ans après que je ne peux garder cette expérience pour moi. En éducation thérapeutique on parle d’empowerment des patients ; j’ai vraiment le sentiment que pour les familles et les proches il s’agit aussi de cela. 
En quelques mots je vais vous faire part de mon expérience en terme général car je pense que cette expérience est partagée : 
Vous fondez une famille avec le vif désir que tous vos enfants et votre couple s’épanouissent. Hélas, alors même que vous efforcez de créer un climat favorable, un enfant souffre, délire ou se renferme ; vous recevez des tas de conseils de vos amis ; rien ne marche ; il ne s’agit manifestement pas d’une « grave crise d’adolescence » ou d’une phobie scolaire ou sociale (expressions utilisées parfois par le psychiatre pour éviter de donner un diagnostic) ; vous ne cherchez pas à noircir le tableau en vous disant qu’il se trompe et que c’est plus  grave que cela. Alors vous espérez que ça va s’arranger et, parfois, ça va mieux  ; vous y croyez. Malheureusement les rechutes vous ramènent à la dure réalité de la souffrance de votre proche aimé. Vous ne pouvez expliquer à la fratrie ce qui se passe qu’à travers des approximations qui ne les apaisent pas et en somme tout vous échappe.  Les termes employés par les parents que j’ai rencontrés à l’UNAFAM pour décrire ces moments sont terribles : désarroi, chaos, tsunami, bombe nucléaire…. C’est dire à quel point la famille peut être dévastée.
Avec Profamille,  nous avons appris que la schizophrénie est une maladie grave qui se soigne d’où l’importance des traitements médicamenteux et des soins de réhabilitation psychosociale. Nous avons appris en quoi notre mode relationnel aidait ou au contraire accentuait les troubles ; nous avons appris à voir où se niche le handicap psychique, si peu visible et si présent pourtant. Nous avons repris notre place de proche en modifiant quelques façons d’aborder certains problèmes et peu à peu la vie devient plus légère, la paix revient entre nous et nos proches. Voilà ce que vit la plupart des personnes qui ont suivi profamille. Ce n’est pas un miracle, c’est juste une conséquence de l’aide qui nous a été apportée par la psychoéducation.
Vous pensez bien qu’après une telle expérience, lorsque la commission des usagers du CHGR m’a proposée d’être membre du COMETAPE, cette instance dont a parlé Anne Elisabeth,  qui vise à développer l’éducation thérapeutique au sein de l’établissement, j’ai immédiatement accepté.

 Ainsi j’ai pu suivre une formation, celle dite des 40 heures avec des professionnels soignants de l’hôpital. Au cours de cette formation qui s ‘est déroulée comme un atelier d’éducation thérapeutique, j’ai beaucoup appris du travail des soignants en psychiatrie ;  les soignants m’ont remerciée car je leur ai aussi appris de mon expérience de mère d’un enfant souffrant de troubles schizophréniques. Nous avons développé une plus grande compréhension mutuelle grâce au partage de nos expériences et de l’analyse que nous en faisions. 

Au fond nous sommes dans la même barque mais pas à la même place et nous avons tout à gagner à unir nos forces et nos faiblesses. Il y a eu des moments très forts de partage et je suis sûre que si les soignants écoutent l’expérience du malade et qu’ils s’appuient sur la connaissance acquise par le malade avant de proposer leur savoir et leurs soins ils seront doublement efficaces. Comme vient de le dire Anne Elisabeth, le malade se sentira exister comme une personne devant apprendre à vivre avec une maladie et non exister comme un malade réduit à sa pathologie. 

Je participe donc aux réunions du COMETAPE, au nombre de six par an ; des programmes conçus par des soignants du CHGR, et des patients-expert (notamment pour le programme ACTSOMED dont vient de parler Anne Elisabeth) sont proposés à ce comité pour validation avant d’envoyer une  demande d’autorisation du programme à l’ARS. 

Les échanges au cours du COMETAPE montrent comment ces programmes se déploient au plus près des besoins et des capacités de la personne soignée, en utilisant la dynamique si possible du groupe de pairs. 

A ce jour, les programmes d’ETP qui ont été présentés visent soit les patients, soit l’entourage séparément; 

La préparation de cette intervention m’a poussée à approfondir ma réflexion sur la place de l’entourage. Pourquoi se limiter à ce qui se fait ? L’éducation thérapeutique en diabétologie ou en cardiologie intègre naturellement les proches qui vivent avec la personne malade. Serait ce incongru de l’imaginer en psychiatrie ?  

Je vois la volonté des soignants de cheminer à coté des personnes soignées en écoutant avec attention ce qu’elles vivent dans leur vie quotidienne avec ces troubles ; je vois la volonté  de les accompagner sur le long terme en repérant et en s’appuyant sur leurs compétences pour leur permettre de vivre avec leur maladie. Je vois aussi se développer la volonté des soignants de collaborer avec le patient et son entourage.

Je mets beaucoup d’espoir dans cette manière de concevoir le soin, dans ce travail de partenariat avec la personne soignée et son entourage : ce qu’on appelle La Triple Alliance Thérapeutique. 

Depuis que  j’ai été nommée représentante des usagers-famille suppléante à la commission des usagers il y a 2 ans, je suis témoin de tout ce que la direction qualité du CHGR met en œuvre pour travailler en partenariat avec les usagers patient et les usagers famille.  Nous pouvons faire part de nos souhaits en COMETAPE et en CDU. Notamment, nous portons une attention particulière au nombre de personnes qui bénéficient des programmes en éducation thérapeutique autorisés et plus généralement des soins de réhabilitation psychosociale. Nous souhaitons que ces programmes soient proposés à toute personne quelque soit son lieu d’habitation et le secteur du soin. Nous demandons que les programmes existants apparaissent sur le site du CHGR et soient accessibles à toute personne qui le demande. 

Notre demande de voir l’offre de soins sur le site est une première étape importante car elle permet au patient et à son entourage de se repérer dans les dispositifs de soins et de pouvoir demander à intégrer un programme qui répondrait à son besoin. 

Madame Brigitte Jean représentante titulaire et présidente de la commission des usagers et moi même sommes toujours très heureuses d’être sollicitées par des cadres supérieurs de santé, des médecins, des assistantes sociales, avec des équipes soignantes pour faire connaître les attentes et les besoins de l’entourage des personnes frappées par la maladie psychique.  Au delà de notre participation aux instances, ces échanges directs sont toujours précieux pour enrichir les points de vue des uns et des autres. Au fil des années nous voyons évoluer les relations des familles avec les équipes soignantes vers plus de compréhension mutuelle. 

Toutes les propositions qui visent à intégrer ou aider les familles à assurer le soutien nécessaire à la personne malade sont  importantes : 

- nous demandons à ce que les familles soient orientées vers la Maison des Usagers et les associations telles que l’UNAFAM. 

- nous souhaitons que le programme PROFAMILLE soit largement diffusé et que de nouvelles équipes soient en capacité de le proposer. Nous souhaitons qu’un grand nombre de famille puisse ainsi en bénéficier. 

- nous souhaitons que d’autres programmes pour l’entourage se développent en particulier autour des troubles bipolaires.

J’ai hâte de voir tous les soins de réhabilitation psychosociale dont l’éducation thérapeutique se développer. J’ai hâte de voir nos proches s’insérer dans notre société, sortir de leur isolement ou de leur ghetto. Je rêve qu’au delà de la peur que nous inspirent les symptômes, nous puissions leur faire confiance, voir et stimuler leurs capacités à se remettre debout et ceci, avec l’appui de l’entourage. Aussi je vous demande de croire dans la capacité des familles de participer au rétablissement de leurs proches.

Je vous remercie de tout ce que vous faites déjà et de tout ce que vous ferez pour nous y aider.

Anne Marie Kerjean
