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| INTRODUCTION

Nous avons mené entre décembre 2008 et décembre
2009, une étude qualitative sur le vécu et les besoins des
parents de jeunes adultes hospitalisés en psychiatrie (1).

Nous en présentons les résultats dans ce document
particulierement destiné aux soignants professionnels.

Loriginalité de notre travail est de partir de notre expé-
rience dans le champ somatique (hémato-oncologie en
pédiatrie et jeunes adultes, soins palliatifs pédiatriques,
deuil des parents, grands-parents d’enfants gravement
malades) pour la mettre en perspective dans le champ
psychiatrique.

Notre approche nous permet d’insister sur 'importance
du témoignage et de I'éprouvé des parents, parole
modeste et dense, qui peut permettre aux profession-
nels en psychiatrie, mais aussi aux acteurs sociaux, d’ini-
tier des changements dans le regard et les pratiques pour
une refondation des notions d’accueil, d’hospitalité et
d’alliance dans le soin.

Précisions méthodologiques

Nous avons effectué 60 entretiens dans 15 départements
dans les régions, Bretagne, Champagne-Ardenne, Ile-
de-France, Languedoc-Roussillon, Lorraine, Nord,
PACA, Pays de la Loire, Rhone-Alpes. 35 entretiens
avec les parents qui nous ont permis de recueillir le
témoignage de 44 personnes, parmi lesquels on
dénombre 13 péres et 31 meres, dont 11 couples. Nous
avons également regu le témoignage par écrit de 6
parents (3 peres et 3 meres). Soit un total de 50 parents.

Parmi les grands adolescents ou jeunes adultes concer-
nés, d’apres le diagnostic annoncé aux parents, 21
éraient atteints de troubles schizophréniques, 6 de trou-
bles bipolaires, 7 de troubles de I'alimentation, et 7
éraient décédés par suicide. Pour 4 jeunes, le diagnostic
n’était pas connu, ou était donné en termes généraux, ou
navait pas été communiqué. Plusieurs jeunes éraient
hospitalisés lorsque nous avons rencontré leurs parents,
dont une jeune fille en UMD (Unité pour Malades Dif-
ficiles). Enfin, 4 couples avaient deux enfants atteints
de troubles psychiques.

Par ailleurs, 25 entretiens nous ont permis de rencontrer
30 professionnels, dont deux équipes représentées par
plusieurs de leurs membres (8 psychiatres chefs de
service hospitalier ou de secteur), 6 psychiatres (unité
adolescent, hopital, et clinique privée), 1 médecin
endocrinologue, 4 psychologues en milieu hospitalier,
7 infirmiers et infirmiéres dont 3 cadres, 1 aide-
soignante, 2 assistantes sociales, 1 responsable de SAVS
(Service d’accompagnement a la vie sociale). Nous avons

également fait un entretien avec une animatrice béné-
vole de GEM (au total : 31 personnes).

Les 4ges des jeunes concernés se situaient entre 18 et
26 ans. Il nous a semblé intéressant de rencontrer deux
parents d’un adolescent et ceux d’un jeune adulte un
peu plus agé.

Nous n'avons pas procédé au tirage au sort des parents
et des professionnels soignants pour les entretiens, ce
qui se serait avéré difficilement réalisable pour la totalité
de Iéchantillon.

Nous avons rencontré une population variée du point
de vue professionnel et géographique (rural/urbain).

Léchantillon révele une relative diversité sociale, un peu
moins de diversité culturelle. Les parents rencontrés
avaient un usage courant de la langue francaise.

Ce sont surtout des hommes et des femmes appartenant
aux classes moyennes possédant d’assez bonnes compé-
tences langagieres avec lesquels trois chefs de Service
nous ont mises en contact, ainsi que trois associations
(UNAFAM, ARGOS 2001, Apprivoiser I'absence). Le
bouche a oreille, favorisé par les premiers parents inter-
viewés, nous a aussi mises en contact avec d’autres
parents.

Ce qui peut apparaitre comme un biais important dans
cette enquéte est en revanche éclairant quant aux
obstacles sociaux d’'une mise en ceuvre du partenariat
associatif avec toutes les familles. Cette question a
dailleurs été discutée avec quelques professionnels
soignants qui se sont souciés d’'une certaine mono-
appartenance sociale des parents ayant rejoint une asso-
ciation. Plusieurs psychiatres ont ainsi facilité nos
rencontres avec des familles plus populaires ou étran-
geres.

On peut ainsi faire le constat que si les responsables
associatifs comme les professionnels, agissent comme
des « filtres » sociaux puisqu’ils choisissaient — en fonc-
tion de nos critéres — de nous mettre en contact avec tel
ou tel, ils sont aussi, indéniablement des facilitateurs de
rencontre.

Situées le plus souvent dans le cadre d'une relation
connue des interlocuteurs(trices) parents, nos visites
débutaient toujours par le salut transmis de tel ou tel
bénévole ou soignant ; nous pouvions ainsi éviter la
position d'altérité — pour ne pas dire d’étrangeté — que
doit surmonter tout enquéteur extérieur a un groupe
familial et social.

(1) Cette enquéte qui a été financée par la Fondation de France, la Fondation Sylvaine Ernoult et une Fondation qui souhaite rester anonyme, a été

hébergée par la Fédération d’Aide a la Santé Mentale Croix Marine, a Paris.
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I- INTRODUCTION

Le systtme de contacts que nous avons privilégié
permettait donc de court-circuiter, dans une certaine
mesure, le long travail de familiarisation nécessaire a la
construction d'une relation d'enquéte, que des visites
bréves sur le terrain rendaient difficile. Cette mise en
confiance initiale a permis d'instaurer avec les personnes
interviewées une tres bonne qualité d'échanges.

Le plus souvent nous étions deux enquétrices a rencon-
trer nos interlocuteurs.

Lenquéte qualitative ne prétendait ni a I'exhaustivité
des situations et profils rencontrés, ni 4 la représentati-
vité statistique dans ses résultats.

Parmi les outils & notre disposition, nous avons utilisé les
entretiens approfondis. Cette enquéte a donné lieu a
deux séries d’entretiens, utilisant un guide d’entretien
qui pose quelques jalons pour 'échange autour de
questions ouvertes.

La premiere, menée avec des parents de jeunes patients
adultes, explore leurs ressentis et précise la maniere dont
ils ont pergu I'accueil, 'information, la qualité de la
communication et des échanges qui leur étaient desti-
nées, dans ce contexte de forte inquiétude et de gravité,
lors de 'hospitalisation contrainte ou consentie, de leur
fils ou leur fille.

Guide d’entretien avec les parents

* Pouvez-vous nous parler, pour commencer, de la
premiere hospitalisation de votre enfant ? C’était en
quelle année et dans quelle région ? Etiez-vous présents ?
Comment avez-vous découvert qu'il était malade ?

* Depuis combien de temps connaissiez-vous son diag-
nostic ? (ou depuis combien de temps était-il malade ?)

* Etes-vous passé par un service d’Urgences ? (Dans un
hépital général ou dans un hépital psychiatrique ?

* Comment avez-vous été accueillis ? Que vous a-t-on
dit ? Quelles informations vous a-t-on données ? Avez-
vous pu voir votre enfant ? Dans quels délais ?

* Avez-vous eu des regrets lors de cette premiere hospi-
talisation ?

* Votre enfant a-t-il changé pendant et 2 la suite de cette
hospitalisation ?

* Est-ce que son corps, son aspect physique a changé
lors de cette hospitalisation ?

* Avait-il interrompu ses études ? Sa formation ? Son
travail ?

* Vivait-il en couple ou avait-il un(e) amoureux/se ?
Comment les choses se sont-elles passées ?

* Quest-ce qui vous a le plus manqué ? Quelles infor-
mations, quelle documentation (sur I'hépital, la
maladie elle-méme, les services sociaux, les associations
existantes) ?

* Quelles ont été les conséquences de l'irruption de la
maladie psychique de votre enfant sur votre vie (phy-
siques, morales, financieres, familiales etc.) ?

* Ot avez-vous trouvé de I'aide ? De quelles aides sagit-
il ? Combien de temps avez-vous mis pour les trouver ?

* Avez-vous cherché a entrer en contact avec des parents
qui vivaient la méme chose que vous ?

* Avec le recul, pouvez-vous dire ce qui a pour vous été
le plus soutenant ?

* Que recommanderiez-vous a une équipe soignante qui
accueille un jeune et sa famille en hospitalisation pour
la premiere fois ?

* Que recommanderiez-vous a des parents qui décou-
vrent que leur enfant a des problemes psychiatriques ?

Une autre série d’entretiens a concerné les profession-
nels du soin, médicaux et non médicaux. Ils ont été
invités a sexprimer tres librement sur les fagons dont ils
sont amenés a accueillir et & informer les parents dans ce
temps de I'hospitalisation du jeune.

Guide d’entretien Soignants médecins
et non-médecins

Nous annoncions que nous souhaitions parler avec eux

de la facon dont les parents d'adolescents et de jeunes

adultes sont accompagnés dans leur service, ou dans leur

hopital.

* Plus précisément lors de la premitre hospitalisation,
quelle information leur donnez-vous ?

* Quels sont les soutiens proposés ?

* Peuvent-ils rencontrer leur enfant pendant son hospi-
talisation ?

* Sont-ils associés a l'organisation de la sortie de
I'hé6pital ?

* Les jeunes et les parents sont-ils informés d'un diag-
nostic a leur sortie d'hépital ?

* Pouvez-vous nous donner des exemples des difficultés
rencontrées par vous-méme et les soignants dans les
relations avec les familles ?

* Trouvez-vous important d'associer les familles ?
Pourquoi ?

e Comment associez-vous les familles ? (Entretiens
familiaux ? Avec parents seuls ? Toujours avec le jeune ?
Groupes de parents ?...)

* Cette démarche peut-elle étre une aide dans 'exercice
de votre métier ? En quoi ?

¢ Quels sont les choix et orientations de votre service
dans ces domaines ?

* De quelle formation bénéficient les membres de
I'équipe ? (Ecoute, accompagnement, conduite d'en-
tretien, animation de groupe etc.).
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* Travaillez-vous avec des associations de parents ? Com-
ment ?

Ce sont leurs difficultés, leurs appréhensions, leurs
points de vue sur ce qu’il convient de modifier ou de
conserver des outils et des méthodes actuellement exis-
tants que nous avons recueillis et que nous souhaitons
transmettre. Ils ont tous manifesté un vif intérét a
connaitre les résultats de cette étude, en mettant en
avant la nécessité de prendre plus compleétement
conscience du vécu des familles et de développer dans la
formation initiale et continue, la prise en compte des
proches.

Tous les entretiens ont eu lieu apres avoir pris rendez-
vous avec la personne sollicitée.

En ce qui concerne les parents, et pour la moitié d’entre-
eux, ils ont eu lieu au domicile. Lautre moitié des
entretiens s'est déroulée dans des locaux associatifs. Avec
les soignants, les rencontres se déroulaient le plus
souvent a 'hopital, dans un bureau ou une salle réservés
A cet effet.

Nous avons toujours, avec 'accord des personnes, enre-
gistré les entretiens malgré leur nature souvent éprou-
vante. Nous nous sommes engagées a respecter avec la
plus grande attention, l'anonymat des personnes
(jeunes, parents, professionnels soignants) mais aussi des
lieux de vie, d’hospitalisation ou de travail.

Plusieurs marques de confiance nous ont été adressées :
messages de remerciements, partage d'une collation ou
d’un repas tant avec les parents, que dans les perma-
nences d’associations ou avec les professionnels. L'exer-
cice de la convivialité et de la sociabilité a ici la double
fonction d'accueillir I'autre en partageant nourritures et
boissons, avant que la circulation de la parole ne soit
engagée, ou de permettre le retour a des préoccupations
plus ordinaires, apaisant les affects mobilisés, et autori-
sant la séparation, quand se terminait 'entretien.

La méthode de recherche privilégiée pour cette étude
est qualitative, et de type ethnophénoménologique.

L'intérét d'une telle approche

La condition fondamentale qu'est la compréhension
d'autrui, pour les phénoménologues, dégagée de tout
subjectivisme simpliste comme de tout objectivisme
brutal, représente pour le travail que nous avons engagé,
une attitude féconde. Comprendre, nous intéresse
davantage, dans cette ethnographie de I'accueil, de 'hos-
pitalité et de ses empéchements, que d'élaborer une
systématisation formelle des rapports sociaux. En effet,
en ne voulant pas produire a priori une « théorie du
social » sans « théorie du sujet », ni forcer des données
scientifiques jusqu'a établir des lois qui manquent fina-
lement leur objet, la compréhension, qui nous parait

I - INTRODUCTION

premiere sur de tels terrains et a tout savoir anthropolo-
gique, permet d'attribuer un sens a ce que I'on étudie, de
poser le « postulat » implicite de la compréhensibilité de
'homme par I'homme, quelles que soient I'étrangeté des
pratiques et l'altérité des manieres de faire et de penser.

Il existe une condition fondamentale, d'apres les
phénoménologues, pour que la compréhension des
autres soit possible : c'est que le chercheur ne soit pas,
pour lui-méme, une pure transparence. On retrouve 13,
les préoccupations assez récentes des anthropologues sur
I'intersubjectivité, le rapport a l'autre, le « processus dia-
logique » dans les relations observateur-observé, alors
que la psychanalyse connait depuis si longtemps I'im-
portance des mouvements transférentiels. Cette ren-
contre « affecte » le chercheur tout comme |'informateur,
et ne saurait se réduire a une réduction a I'état d'objet
de l'autre, d'autant plus insupportable sur ce terrain ol
les sujets rencontrés ont déja souffert de mises a distance
génératrices de souffrance.

Mais la connaissance anthropologique est bien un travail
de médiation sur la distance et la différence. Dans cette
médiation, il nous faut percevoir notre propre subjecti-
vité comme partie prenante du rapport avec l'autre,
pour autant, il n'était pas question d'entretenir seule-
ment un rapport de fusion empathique avec notre objet
d'étude, il nous a fallu maintenir cette position « d’ex-
timité » selon un néologisme lacanien intéressant, tant
il exprime trés justement lattitude dialectique a la fois
extérieure et intime a tenir pour mener les entretiens
sans en déplacer le cours.

Le recueil du matériel narratif est donc une phase
importante de l'enquéte phénoménologique. Elle
permet d’entrer dans I'approche de I'investissement
subjectif du monde par la personne qui décrit son
expérience vécue, de saisir le sens que celle-ci lui donne
et le comment elle le lui a donné.

Partir du point de vue des acteurs

L'essentiel de notre travail exploite principalement le
langage des parents et de quelques professionnels
médecins et non-médecins. Ce qui intéresse générale-
ment le chercheur, dans la vision globale qu'il veut don-
ner de son objet, ce n'est, bien siir, pas uniquement le
point de vue des autorités médicales et administratives,
inscrit le plus souvent dans les archives ou la littérature
spécialisée, mais celui des acteurs sociaux qui vivent en
premicre ligne les pratiques et expériences institution-
nelles. Ce sont aussi les écarts entre leur vision des
choses, et la vision officielle qu'il est intéressant de
repérer. Comme l'indique trés justement Claudia
Fonseca, le chercheur se doit « d'historiciser les pra-
tiques et les sensibilités de ['autre, » (2) de contextualiser
les valeurs des différents groupes sociaux.

(2) Crime, corps, drame et humour : Famille et quotidien dans la culture populaire, These de Doctorat d'Etat en Ethnologie, Paris X, 1993, 2 tomes, p. 40.
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Dans le souci de comprendre les faits relationnels non
pas selon leur fonction apparente mais aussi selon une
logique latente qui les rassemblerait, nous avons cherché
a travers le discours actuel des parents et des profes-
sionnels, les diverses fonctions de cet univers de la psy-
chiatrie et le sens de pratiques qui paraissent, dans bien
des cas et depuis des décennies, s'étre pétrifiées.

Des parents sans qualités ?

Il ne faudrait pas, en soupgonnant les parents de ne pou-
voir témoigner objectivement de leur histoire, les
réduire & une communauté des « sans qualité », ou « sans
crédibilité ». Certes, ils ont subi tout un ensemble
d'épreuves et sont parfois habités par la colere, certains
sont eux-mémes malades, mais il n'est pas pensable de
ne pas accorder d'importance a leurs discours, a leurs
expériences, a leurs savoirs.

Il s'est donc agi de collecter leurs paroles afin de ticher
de saisir le sens qu'ils donnent a la réalité concrete qu'ils
ont vécue. Si toutefois, nous sommes parties du langage,
du témoignage, des représentations, des pratiques, dans
des situations transmises par nos informateurs, si nous
avons essay¢ de recueillir les significations que les acteurs
attribuent a leurs actes, nous avons tenté aussi de préci-
ser les relations entre ces discours et ces situations, et de
les placer dans un contexte historique plus global.

Nous avons donc pour cette étude, recueilli et tenté de
déchiffrer non seulement les paroles et les pratiques
restituées par nos informateurs, mais aussi voulu
répondre au second objectif qui consiste a situer ces
témoignages dans les structures de la société comme
dans les imaginaires sociaux.

L'anthropologie peut participer 4 la connaissance scien-
tifique d'une institution sociale en attribuant toute la
place qui revient aux significations que les acteurs
donnent aux phénomenes sociaux. La discipline peut
s'honorer d'avoir considéré que les discours de la
« base » offrent la méme valeur et la méme validité que
ceux des autorités. Les discours des parents rencontrés
offrent pour nous la méme crédibilité que les analyses
effectuées par des responsables institutionnels autorisés,
par leurs qualifications, & donner leur point de vue.
Cette parole-la n’a pas plus de crédit que l'autre (3).
Dans notre systeme social, en effet, les membres de la
société qui détiennent un pouvoir supérieur a celui d'un
autre groupe, sont censés mieux connaitre la réalité et
étre capables de ce fait de mieux l'interpréter et la
définir. Le discours de 'autre est I'objet d'une appro-
priation suivant une hiérarchie et des positions dans
Pespace social.

Indéniablement, les facultés de conceptualisation valo-
risées par certains milieux ne sont pas également distri-
buées a tous les niveaux. De fait on accorde
ordinairement, peu de crédit a 'opinion des familles.
Meéme si elles connaissent la réalité de tres pres, méme
si elles en ont une expérience approfondie, elles sont,
pour les instances officielles, celles qui en savent le
moins ou qui ne peuvent avoir qu'une vue partielle des
choses, parce qu'elles sont les moins distanciées de la
réalité concrete.

Tout se passe comme si les productions intellectuelles
que sont les valeurs, les idées, les discours, n'avaient pas
le méme poids selon l'appartenance sociale et le poids
institutionnel. Comme Pierre Bourdieu I'a bien mon-
tré, les personnes qui occupent une position dominante
ont plus de possibilités de propager 1'échelle de préfé-
rence qui les avantage le mieux. Toutefois I'anthropo-
logie n'a pas a soutenir I'image qu'ont de la réalité les
autorités administratives ou hiérarchiques, mais davan-
tage le devoir de présenter et d'analyser celle de tous les
protagonistes. Elle acquiert une validité scientifique sans
avoir a distribuer de satisfecit aux différents acteurs ou
a décerner de prix de la vérité.

Plusieurs discours se sont formés depuis bientdt deux
siecles sur les institutions contraignantes comme celles
de la psychiatrie : discours juridique, politique, théra-
peutique, philosophique. Ces discours fondamentale-
ment abstraits sont liés entre eux, se renforcent
mutuellement malgré leur apparente contradiction : ils
se combinent, se compléetent. Ils servent une double
fonction car ce sont a la fois des constructions théo-
riques et des doctrines utilisées dans une pratique :
l'enseignement, 'administration, les reéglements, les
traitements. ..

Par ailleurs, une multiplicité de discours prend naissance
dans I'institution hospitaliere. Qu'il s'agisse de celui de
la direction, des cadres, des soignants, des usagers et de
leurs proches... quand on veut bien les entendre, ils
parlent aussi de la pratique et bien sr, du vécu.

Le chercheur doit tenter de faire la part des choses dans
cette variété de discours internes et externes, hiérar-
chisés, censurés, appropriés. Si habituellement le lan-
gage du personnel le plus qualifié¢ dans l'institution
hospitaliere occupe une place centrale, les paroles des
usagers, et ici de leurs parents, nous ont semblé devoir
occuper une place particuliere. Cest sur cette rencontre,
ces premiers contacts, entre familles et établissement que
s'est portée, avant tout, notre attention.

(3) Voir, sur le refus radical de distinguer la pratique scientifique de la pratique ordinaire, Aux origines de l'anthropologie franaise, Paris, Jean-Michel

Place, 1994, p. 18. p. 40.
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Des discours et des regards filtrés

Il est certain que malgré nos nombreux efforts, notre
position lors de ces entretiens était tributaire de nos
propres représentations, des rapports sociaux, des senti-
ments et de leur expression dans le cadre de ces rencon-
tres intersubjectives. Certaines attitudes ou comporte-
ments significatifs ont pu échapper a notre attention
parce que nous n'en possédions pas la grille d'interpré-
tation. La relative myopie de notre regard d'observateur
du social est évidente, méme dans notre propre culture.
Souvent, nous ne sommes pas attentifs a des pratiques
sociales que nous jugeons sans importance. Et méme,
les aurions-nous remarquées, que nous n'aurions pas su
quelle valeur leur accorder : « L'opacité premicre des
significations, les incertitudes de l'interprétation sont
une expérience familiere a I'ethnologue. Mais plus
encore que des pratiques ritualisées [...] qui fournissent
d'elles-mémes les conditions d'une premiere objectiva-
tion et sont plus aisément susceptibles d'étre décodées a
la lumiere de débats intellectuels, c'est le quotidien qui
révele les distances culturelles » (4). C'est aussi le quoti-
dien qui est exotique, nous le savons bien, la réside une
altérité souvent inattendue. Comme l'indique Jean-
Pierre Albert, « il suffit de s'étonner 12 ol une trop
grande proximité culturelle émousse d'ordinaire nos
capacités d'étonnement » (5).

Il faut revenir aussi a cet autre filtre qu'est la part de
I'émotion. La relation éprouvante en situation d'enquéte
ne peut se dérouler dans un espace sans affects. Le tra-
vail de décodage des jeux de relations, de gestes et de
paroles, introduit une mise a distance qui rend incon-
fortable et étranggre la position du chercheur. Il est d’ail-
leurs lui-méme observé. Décrypter les discours de
rationalisation tenus a posteriori, percevoir les procla-
mations d'autojustification, repérer les occultations
comme les insistances, sont autant de vigilances qui
affectent le jeu social qu'instaure cette relation.

Divers écrans s'interposent entre notre perception et les
manieres de vivre et de penser de nos interlocuteurs, des
codes d'honneur et de pudeur sont I3, a 'ceuvre, pour
masquer mais aussi pour protéger de l'intrusion. Un
obstacle méthodologique découle de la présence méme
du chercheur. Sans doute, ce que I'on dit dépend de
celui & qui on le dit. L'enquéteur donne une image de
lui-méme qui agit comme un filtre qu'il est difficile de
contrdler. Etions-nous du coté de l'institution ou du
coté des familles ? Les professionnels, comme les parents
— mais pour des raisons inverses — ont pu parfois se
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méfier des enquétrices qui pouvaient étre considérées
comme des envoyées de telle ou telle structure de
contrdle ou de défense des droits des usagers... L'in-
quiétude manifeste d'une interprétation péjorative
disparaissait au fil de I'entretien.

Les paroles de chaque informateur et la rhétorique qu'il
utilise, quelle que soit son appartenance sociale ou pro-
fessionnelle, sont entourées de paramétres non verbaux
qui sont importants pour leur compréhension : les
silences, les regards, les gestes, les pleurs, la géne, les
bruits. Le langage verbal est complété par un langage
sensoriel. Nous en avons tenu compte.

Sans doute la situation d'intense souffrance psychique a
laquelle ont été confrontés tous les témoins rencontrés,
a eu un impact sur les entretiens. On évoque souvent
en sciences sociales le probleme du double langage :
entre la parole dite et la parole pensée, entre la parole
pensée et la parole censurée, entre la parole d'hier et celle
d'aujourd'hui. Mais le chercheur n'a pas a se transfor-
mer en détective qui démélerait les interférences et
décrypterait seulement ce qui est caché.

« Pour des raisons tout a fait particulieres & notre culture,
nous, les ethnologues, sommes constamment en quéte
du secret. Plus une vérité est cachée, plus on a du mal a
la déterrer, plus elle nous parait "profonde” » (6). C'est
en effet, un piege méthodologique que de croire que ce
sont uniquement les aveux, les choses racontées confi-
dentiellement qui dévoilent davantage la position des
personnes et celle de l'institution hospitaliere ou sociale,
et leur rapport a la vérité. Méme les discours les plus
secrets contiennent leur part de censure et les récits en
apparence les plus banals permettent de reconstituer la
trame des représentations. Malgré cela, on peut postu-
ler que tous les discours livrés sont « vrais » au sens ol
ils existent dans leur conséquence et dans I'engagement
de ceux qui se risquent a les donner.

es nombreux messages de remerciements recus apres
L b ges d ts reg

les entretiens, viennent dire que cette entreprise de for-
mulation de I'épreuve traversée, n'a pas été vaine. Pour
les parents, elle a consisté dans la mise 4 plat, en lumiére,
de leur histoire et de sa violence, mais aussi de la pro-
duction souvent involontaire de maltraitance subie de la
part de l'institution hospitaliere. Pour les professionnels
qui étaient déja dans un « souci de l'autre », leurs retours
insistent sur la nécessité de reprendre avec d’autres ce
qui s'est réfléchi, ce qui s'est trouvé questionné avec
nous.

(4) Sylvie Fainzang et Odile Journet, La femme de mon mari. Anthropologie du mariage polygamique en Afrique et en France, L'Harmattan, 1988,

p. 33.

(5) Le sang et le ciel. Les saintes mystiques dans le monde chrétien, Aubier, 1997, p. 7.
(6) Ainsi s'exprime Claudia Fonseca dans son travail sur les valeurs d'un groupe urbain trés pauvre puisque vivant dans une favela de Porto Alegre,
au Brésil. Voir Crime, corps, drame et humour : Famille et quotidien dans la culture populaire, These de Doctorat d'Erat en Ethnologie, Paris X, 1993,

2 tomes, p. 69.
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Nous voudrions, dire 4 tous notre extréme reconnais-
sance. Parler de la maladie mentale, de 'hospitalisation
de son enfant et des épreuves encourues, n'allait de soi
pour personne, tant le jugement de 'autre est craint
dans ce parcours de souffrance. Parler de son travail
aupres de ceux-1a, n'est pas plus facile, mais I'objet de
notre étude est apparu a chacun dans toute sa gravité, et
tous ceux que nous avons sollicités nous ont suivis.

Toutes ces paroles livrées par les parents, les profession-
nels, ont gardé, nous l'espérons, au sein du texte que
nous présentons ici, leur force signifiante, leur épaisseur.
Les extraits d’entretiens que nous rapportons s'éloignent
des réponses désincarnées et convenues, pour mettre en
avant l'intériorité, la fragilité, I'incertitude, et pour les
professionnels, le souci de dire « le plus sincérement
possible les réalités du soin et la difficulté d'un accueil
authentique ».

L'analyse des entretiens

En passant a I'écriture, nous avons vérifié combien le
propre de I'écrit est d'agir dans le sens d'une séparation.
« De cette perte se forme l'écrit», dit Michel de
Certeau (7) « comme modeste apprentissage du "faire
signe” ».

ous espérons d’ailleurs, que 'on jugera ce travail sur ce
N d’aill quel g t |
qu'il dit et non pas sur ce qu'il omet.

Reprenons le fil méthodologique : Le contenu des
entretiens a fait 'objet d’une analyse thématique rigou-
reuse, comportant plusieurs étapes :

* Retranscription intégrale des entretiens.

* Repérage du sens général de la narration des informa-
teurs, précision de ce qui, au contraire, vient faire ori-
ginalité.

* Désignation des unités de sens en isolant les mots,
phrases ou idées dont I'usage est fréquent pour orga-
niser et décrire ces unités (8).

* Transformations des expressions spontanées des
participants en expressions plus généralisables qui en
révelent le sens.

* Synthese des unités de sens (thémes) en une descrip-
tion qui permet d’appréhender la complexité de I'ex-
périence vécue.

Cette méthode requiert plusieurs lectures des données
recueillies dans le but de tirer les interprétations
communes de la problématique que nous éctudions.

Pour arriver & dégager les principes, les grands traits de
cette expérience des parents, les questions suivantes sont
posées : « Si jomets tel ou tel theme de cette expérience,
le phénomene changerait-il ? Disparaitrait-il ? Est-ce
que l'expérience d’étre les parents d’un jeune atteint de
maladie psychique demeure la méme si tel ou tel theme
est soustrait de la description ? ».

Selon A. Giorgi (9), la rigueur scientifique d’une étude
de type phénoménologique se vérifie a 'aide des criteres
d’authenticité et de crédibilité. Lauthenticité se définit
comme la correspondance des résultats avec 'expérience
vécue décrite par les participants de 'étude. La crédibi-
lité signifie que les résultats correspondent  la réalité. Le
critere d’authenticité a été obtenu par les multiples
lectures des entretiens ainsi que par cette forme de vali-
dation que représente la comparaison des résultats de
notre étude avec ceux obtenus par d’autres chercheurs
ayant travaillé sur les relations familles/Psychiatrie.
(Cf. Delphine Moreau, Faire interner un proche ? Le
travail sur lautonomie en contexte de troubles psychiques,
Paris, CNAF, Dossiers d’études N° 94, juillet 2007, ou
Livia Velpry, Le quotidien de la psychiatrie. Sociologie de
la maladie mentale, Armand Colin, 2008, mais aussi
Martine Bungener, Trajectoires brisées, familles captives.
La maladie mentale & domicile, Paris, Les éditions
Inserm, 1995).

Nous avons essayé autant que possible de mettre en
suspens nos connaissances théoriques ou concretes, nos
conceptions préétablies non seulement au moment des
entretiens, mais aussi lors de 'analyse des données, dans
le but de faire rupture avec les certitudes qui nous
habitent, pour saisir I'éprouvé des parents et des
soignants tel qu'ils le formulent.

Le critere de crédibilité s'obtient, entre autres, par une
certaine diversité géographique et institutionnelle dans
le choix des participants, par la reconnaissance du phé-
nomene par ceux qui en ont 'expertise, ainsi que par
I'utilisation des entretiens jusqu’a la redondance des
données recueillies.

De fait, il nous est apparu apres plusieurs mois de
terrain, que nos nouvelles données recouvraient des
interprétations communes aux entretiens précédents,
des expériences vécues exprimées régulierement par tous
les parents que nous avons pu écouter.

Rappelons que traditionnellement en phénoménologie,
le but visé est de rendre une description fidele de
Iexpérience vécue afin de mieux comprendre le phéno-
mene, il ne s'agit ni de prédire, ni de controler, ni

(7) L'invention du quotidien. 1. Arts de faire, Paris, Gallimard, Folio essais, 1990, p. 283.
(8) Les unités de sens sont définies comme des constituants qui déterminent le contexte du phénoméne exploré et dont les significations demeurent

inhérentes a ce contexte.

(9) Giorgi, A. (1997). « De la méthode phénoménologique utilisée comme mode de recherche qualitative en sciences humaines : théorie, pratique
et évaluation ». Dans J., Poupart, J.-P, P, Deslauriers, L. H., Groulx, A., Laperritre, R., Mayer, & A., Pires, La recherche qualitative. Enjeux épisté-

mologiques ex méthodologiques (pp. 341-364). Montréal, Gaétan Morin.
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d’expliquer causalement, ni de généraliser ou de défi-
nir (10). Nous croyons cependant nécessaire de risquer
une entorse méthodologique, en affirmant que les
résultats obtenus peuvent aider 2 mieux comprendre ce
que vivent en psychiatrie, les parents des jeunes patients
hospitalisés, si nous proposons, au-dela de leur savoir
expérientiel propre, des interprétations issues de nos
connaissances sociologiques et de notre travail dans le
champ somatique, notamment en éthique du soin et des
relations.

En fait, c'est 2 une nouvelle dynamique de la commu-
nication, a partir d'un questionnement qui ne fuit plus
la complexité, qui ne considere pas comme secondaires
les aspects relationnels avec les proches, que nous vou-
drions inviter nos lecteurs.

Entendre les vérités de chacun, savoir parler de ce qui
effraye autant que de ce qui rassure, et faire une place a
'habituellement indicible, c'est 1a que se jouent pour
les professionnels soignants comme pour les parents
confrontés a I'intense souffrance psychique d’un jeune,
la capacité d'étre inventifs de nouvelles expressions d'hu-
manité et donc de responsabilités.

Cette approche attentive a la parole des acteurs nous
conduit a suggérer des orientations a privilégier pour
Iavenir afin d’inviter a poursuivre la réflexion sur ce qui
peut fonder 'hospitalité pour un parent, et le processus
d’accompagnement des familles ot se rejoue en perma-
nence la question d’étre avec et d’accueillir (11). Autant
de pistes dont pourront s'emparer par la suite les pro-
fessionnels confrontés a d’autres situations « limites »
impliquant un processus d’historisation partagée avec le
patient et sa famille. Nous faisons le constat que cette
réflexion est aussi au cceur des travaux récemment
publiés par les deux psychiatres, Guy Ausloos et Guy
Baillon.

La disqualification des familles

Aiguisés par des courants asilaires puis anti-psychia-
triques ou psychanalytiques mal appliqués, les discours
négatifs 4 I'égard des familles, des parents, sont fréquents
dans la psychiatrie francaise. Ils le sont également dans
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les autres institutions médicales, mais aussi dans les éta-
blissements scolaires (12).

Les familles n’auraient plus les capacités structurantes
d’autrefois :

Cette nostalgie de la famille « solide » donc « solidaire »
avec 'enfant, a probablement en fait moins d’ancrage
dans la réalité d’autrefois que dans celle d’aujourd’hui.

Nous partageons le point de vue de collegues socio-
logues (13) pour qui le maintien du lien, des liens
familiaux, est vraiment au cceur des préoccupations
parentales qui accompagnent les réorganisations tres
profondes des relations intra et intergénérationnelles,
des familles actuelles. Un pédopsychiatre, tel Frédéric
Jésu, considere dans le méme esprit, que la notion de
démission des parents a été caricaturée et que c'est
d'abord le manque de dialogue sans @ priori et la volonté
de construire une réponse partagée entre tous, qui
manque particulierement. D’apres lui, la montée de la
répression au plan politique génere une tension qui va
indubitablement provoquer des réactions violentes en-
tre les familles et les pouvoirs publics. Face a cela, il
plaide pour des espaces de co-construction et de
co-éduction nécessaires et possibles (14).

Ce souci de co-construction du soin nous parait majo-
ritairement présent chez les parents que nous avons
rencontrés. Un souci qui conteste aussi le dogme de I'au-
tonomie qui rime si souvent avec solitude et valorisa-
tion de la déliaison. Les parents se sont souvent
entendus dire qu'ils étaient trop fusionnels, trop pro-
tecteurs a I'égard de leur grand enfant. Alors que cest la
tres grande vulnérabilité de leur fils, de leur fille, qui
leur semble imposer ce « prendre soin » permanent,
retardant — ils le savent et s'en désolent — la prise d’in-
dépendance du jeune comme processus de séparation
qui ne serait pas rupture mais possibilité du contact.

Un regard circonspect sur le dogme de 'autonomie
simposerait en psychiatrie : nous avons en effet pergu
combien I'éthique du care développée par les familles,
peut étre, parfois, dévalorisée et suspectée. C'est comme
si la catastrophe absolue n’était pas le ravage de la mala-
die mentale, mais cette protection, (qui peut parfois

(10) Ribau, C., Lasry, J.-C., Bouchard, L., Moutel, G., Hervé, C, & Marc-Vergnes, J.-P. (2005). « La phénoménologie : Une approche scientifique
des expériences vécues », Recherche en soins infirmiers, 81, juin 2005, 21-27.

(11) On ne sait d’ailleurs pas vraiment qui accompagne qui dans cette « fréquentation », selon le mot d‘Hélene Chaigneau.

(12) Sans nier la diversité des formes de la famille contemporaine, nous avons beaucoup trop entendu, trop lu, ces 30 derniéres années, que la famille
d’aujourd’hui, présentée comme dissociée puis recomposée, ou réduite au point d’étre monoparentale, nassurait plus la permanence rassurante de
linstitution familiale d’autrefois.

Il semble qu’une telle disqualification de la famille, dans le discours de ceux qui prennent en charge ces jeunes adultes qui nous intéressent, participe
d’un éloignement des uns des autres et d’'une méconnaissance qu’il s'agit d’interroger.

Car tous les travaux d’historiens sérieux montrent combien ¢’était le veuvage qui malmenait les couples, jadis, tout autant que le divorce aujourd’hui.
De méme, les enfants étaient fréquemment séparés de leur famille lors de la mise en nourrice, mais aussi pour des raisons éducatives chez les plus
fortunés, ou d’engagement professionnel précoce dans les classes populaires agricoles, artisanes et ouvriéres.

(13) Cf. Benoit Bastard, « La séparation, mais le lien », in Rester liés, Revue Terrain, 36, mars 2001, pp. 5-16.

(14) Frédéric Jesu, « Co-éduquer : Pour un développement sociable durable », Dunod, 2004.
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sinverser), et ce lien indéfectibles quand se manifestent
la maladie et la fragilité extrémes. Tous les peres et meres
qui ont témoigné disent pourtant que seul, ce lien
protecteur — avec une fonction d’accueil permanent ins-
tituant le soin — permet d’éviter I'abandon et I'errance
du jeune malade. Lalerte est aussi politique : la québé-
coise Francine Saillant, anthropologue (15), invite
comme son collegue frangais Georges Balandier, 4 ne
pas céder aux pressions des choix néo-libéraux, qui ne
peuvent, dit-elle, conduire idéologiquement, qu'au
développement des valeurs autonomistes. Ce dédain des
solidarités familiales et le culte de l'autonomie,
saccompagnent paradoxalement, du retour des malades
psychiatriques — comme de tous les malades chro-
niques — dans le foyer familial.

Pour F. Saillant, les vertus de la « communauté fami-
liale » sont alors artificiellement idéalisées parce que les
séjours hospitaliers sont réduits et les ressources finan-
ciéres insuffisamment orientées vers des prises en charge
de qualité. Elle pointe avec lucidité les contradictions
de ce recours a 'entourage alors que la bio-médecine a
montré tant d’insistance depuis deux siecles, pour
cantonner culture et tradition familiales, du c6té de
I'obscurantisme.

Tous les parents que nous avons rencontrés pointent
cette contradiction : « On nous accuse de tous les maux et
méme d étre responsables de la maladie de nos enfants, mais
cest nous qui les récupérons dés la fin de Uhospitalisation,
et pour treés longtemps ! ».

Cette attention, cette omniprésence des parents aupres
de leur jeune, permettent assurément de dépasser le
discours « décliniste » sur la famille, la généralisation du
propos sur la faillite familiale, la démission sociale (16).

De méme, le savoir expérientiel des parents riche et
complexe, recueilli dans cette étude, permet d’interroger
le mépris que certains spécialistes réservent trop souvent
aux profanes, et la distance qu’ils instaurent avec les
familles.

Le rapport que nous présentons ici restitue et organise
essentiellement les constats que nous pouvons faire apres
les entretiens menés avec les parents :

— Ainsi I'extréme solitude et I'isolement psychologique
et social des parents pendant les années qui précedent
I'hospitalisation de leur grand enfant, nous est appa-
rue comme un fait récurrent dans les témoignages. La
question de la honte a souvent été abordée comme

empéchement a demander de l'aide autour de soi. La
peur de la folie retardant la prise de conscience de la
gravité du trouble ou de la maladie pour le patient et
pour ses proches, trouve un écho dans leffroi que 'on
pressent chez les autres, qu’ils soient de la famille ou
amis. Cela contraint & minimiser ou a cacher la
fréquence et I'intensité des crises du jeune et 'ampleur
du désarroi des meres, notamment. Lhospitalisation
de leur enfant, nous 'avons compris, n’a que rarement
réduit cette solitude. Au contraire, cette non-rencontre
d’aide et de soutien, a accru le sentiment d’une
incompréhension des autres devant « I'enfer » qu'est
devenue la vie ordinaire. C’est davantage I'enga-
gement associatif, quand il existe, qui a permis de
se dégager progressivement de cet « esseulement »
radical.

La confrontation a I'étrangeté de leur enfant, est une
des expériences existentielles les plus radicales que les
parents aient 2 vivre. Ils disent quels étonnements
d’abord, puis quelles craintes ces modifications du
comportement et du rythme de la vie quotidienne, ce
bouleversement dans les relations, ont générés. Cest
alors une transformation de la place du parent qui
sopere : guetteur attentif (souvent jour et nuit dans la
crainte du suicide), témoin de la régression du jeune
(dont on soccupera comme «d'un tout petit »
parfois, alors qu’il a plus de 20 ans), allié avec I'enfant
contre I'hostilité du monde social, scolaire, hospita-
lier... Clest aussi la définition de 'amour parental qui
est revisitée, comme la découverte quon puisse
connaitre 'effroi devant le délire, la violence, de celui
ou de celle que « 'on ne reconnait plus ».

Les démarches accomplies par les parents pour contac-
ter psychiatres, associations, hopitaux, CMP etc., sont
semées d’embiches. Nous avons été impressionnées
par la complexité en 2009, d’un acces au soin du
jeune en grande souffrance psychique, d’'un acces a
une aide concréte pour son parent. La «non-
demande » du jeune qui ne se reconnait pas malade,
semble priver celui-ci d’une intervention mesurée et
pertinente de la part de professionnels qui viennent
trop peu au domicile. Nous ne pouvons que relayer la
détresse des familles et leur supplique pour que le
secours au domicile ne soit plus seulement le fait des
forces de 'ordre ou des pompiers. La « criminalisa-
tion » actuelle de la schizophrénie par certains poli-
tiques accentue la répression au dépend du soin, ce
que tous les parents rencontrés, déplorent.

(15) Cf. Francine Saillant, « Corporéité, dépendance et maladie chronique. Expérience et pratiques de soutien a domicile », in Sagesse du corps, sous

la dir. de G. Csepregi, Editions du Scribe, 2001.

(16) Nous empruntons 4 Ihistorien du politique, Pierre Rosanvallon cette expression d’idéologie décliniste, en pensant comme lui que cette pensée
anomique est en grand décalage avec la réalité. Il s'élevait le 20 juin 2004, dans le journal Le Monde contre « Le mythe du citoyen passif », en démon-
trant que I'idée d’un repli croissant sur soi n'est pas fondée. Cf. p. 1 et 14. Linquiétude des parents devant le trouble psychique majeur de leur enfant
ne décline pas. Elle se constate dans toute son acuité dans la totalité des entretiens, et permet de démentir le désengagement des familles. Nous ne
pouvons nier, cependant, que quelques dynamiques familiales puissent générer des dysfonctionnements majeurs et déléteres pour les enfants.
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— La rencontre avec la psychiatrie : les professionnels et
les locaux.

Les témoignages recueillis soulignent la fagon dont les
locaux et I'absence d’accueil humain dans certains
services d’urgence, ajoutent de la violence a 'extréme
violence des situations. La plupart des parents intervie-
wés ont conduit leur enfant jeune adulte et vivant
toujours chez eux, dans un service d’urgence sous la
contrainte, du fait de 'importance des symptomes, et
ont été amenés 4 réaliser un acte générateur d’incom-
préhension et de colere de la part de leur enfant : signer
une Hospitalisation sur Demande d’un Tiers.

Dans I'état de souffrance psychique et d’angoisse dans
lequel les parents se trouvent, souvent usés par la répé-
tition de ces situations de violence, ils sont extrémement
sensibles a I'écoute et a 'accueil qu’on leur prodigue (ou
quon ne leur prodigue pas) et aux marques d’humanité
qui leur sont manifestées.

Ces premiers contacts conditionnent leurs relations
futures avec les équipes soignantes.

Les professionnels « éclairés » que nous avons rencon-
trés pour cette enquéte rappellent et montrent qu'il est
possible, grice a d’autres pratiques, de diminuer les hos-
pitalisations, ou d’atténuer la fagon dont ces moments
tres difficiles se vivent pour les patients et les familles.

Nous partageons le point de vue de ceux qui considerent
que la qualité de 'accueil impacte positivement (ou pas)
la suite de la prise en charge, et détermine une collabo-
ration possible (ou empéchée) entre eux et les familles.

Le récit par les parents des locaux, des espaces, est aussi
extrémement précis, informatif. Il enseigne combien
Iinstitution dans ses murs peut étre soignante, ou au
contraire, génératrice d’angoisse. Les parents sont ainsi
de fins observateurs de ce qui fait lien social a I’hépital.

Dans ce rapport, nous développerons aussi la maniére
dont est pensée et vécue la participation des parents a
des entretiens familiaux, des thérapies familiales. La
encore, des changements seraient souhaitables.

Avant de déployer dans les chapitres qui suivent, la
complexité de I'éprouvé des parents au contact de la psy-
chiatrie, il semble indispensable de présenter la lente
prise en compte des savoirs et ressentis parentaux dans
le champ somatique, dont nous avons été les témoins
ces vingt dernieres années.

Un parcours précédent
dans le champ somatique

Depuis deux décennies, nous avons mené des études
aupres de familles, animé des groupes d’entraide avec
des parents en deuil d’un ou plusieurs enfants, fondé
des groupes de réflexion éthique parents/soignants, fait

I - INTRODUCTION

de nombreuses formations en milieu hospitalier pour
faire valoir 'importance des dynamiques familiales dans
les processus de soins dans le champ somatique. Clest
cette familiarité acquise aupres de parents et de
soignants en hémato-oncologie enfant et adulte, mais
aussi en réanimation, en maternité et en néonatalogie,
que nous réinvestissons dans cette recherche.

Toujours, autour des soins, se rencontrent, parfois avec
difficulté, la culture familiale et la culture hospitaliere.

Notre travail vise 2 comprendre comment se noue cette
interculturalité dans le contexte de la maladie grave et
potentiellement létale.

Les processus politiques et sociaux que sont la profes-
sionnalisation du soin, la médicalisation, la technicisa-
tion et I'institutionnalisation de la naissance et de la
mort, nous sont maintenant bien connus grice aux
travaux des historiens et des sociologues. Ceux-ci nous
permettent de comprendre les tendances lourdes qui
caractérisent depuis la fin du Xix¢ siecle, la disqualifica-
tion puis la mise & 'écart des savoirs profanes sur la
maladie et la mort des enfants, et des soins familiaux
qui leur étaient afférents. De fait, les familles, longtemps
tenues éloignées des services de pédiatrie, trouvent
depuis peu, la possibilité d’entrer, par exemple, en néo-
natalogie.

Ce probleme est structurel et n’est pas lié a la seule
volonté des acteurs. Les soins palliatifs aux nouveau-
nés, sur lesquels nous avons mené plusieurs recherches,
n’échappent pas a cette exclusion de la famille élargie.
Les pere et mere sont souvent les seuls a étre admis au
chevet du bébé placé en réanimation néonatale. Lou-
verture aux freres et soeurs, aux grands-parents et aux
autres membres des réseaux familiaux et amicaux est
encore exceptionnelle. Les parents de I'enfant sont les
interlocuteurs privilégiés et souvent uniques des profes-
sionnels. Mais face aux spécialistes de la naissance et de
la toute petite enfance, I'inégalité de positions conduit
les parents a douter de leurs compétences parentales.
Nous avons pu montrer que si les familles « ordinaires »
sont intimidées face au dispositif et au savoir hospita-
liers, les choses étaient encore plus difficiles pour des
parents en grande fragilité sociale ou originaire d’une
autre culture.

Nous connaissons bien ces situations pour avoir écouté
un certain nombre de familles des plus pauvres, souvent
depuis plusieurs générations. Elles entretiennent avec
les services médico-sociaux des relations complexes et
souvent conflictuelles car elles sont porteuses d’autres
systemes de normes.

Faut-il rappeler que ces familles sont indéniablement le
produit de leur milieu ? Elles n'ont pas les sensibilités
« raffinées », des groupes dominants dont font partie la
majorité des soignants. Toutefois elles participent plei-
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nement d'une culture populaire régie par d'autres
normes, par d'autres valeurs, tout en partageant avec les
professionnels une méme dimension d'humanité et de
dignité.

ourtant, 'altérité sociale fait trop peu souvent 'objet
Pourtant, | pp j

"une réflexion dans les services. On a pu remarquer
d p q
dans plusieurs unités que le social et la culture sont
parfois moqués ou raillés. La différence n’est alors ni
conceptualisée, ni élaborée.

Laltérité culturelle peut conduire, elle aussi, a des éti-
quetages négatifs.

De fait, les ressentis, les émotions, les désirs des parents
des enfants hospitalisés ont souvent tendance a étre
interprétés hativement, ou a étre mis de c6té par les
soignants, en particulier s'il s'agit de patients d’origine
étrangere, hospitalisation peut alors vite devenir pour
nombre d’entre-eux « une deuxi¢me migration ».

Comme dans d’autres institutions (scolaire, carcérale,

etc.,...), la persistance des différences culturelles est peu
. W PLA L . N . . .,

admise & 'hopital, voire tres vite stigmatisée lorsque les

services et unités n'ont pas ceuvré dans le sens d’une

mise 2 plat de ces tensions et incompréhensions.

En effet, les attitudes de certaines familles d’origine
étrangere peuvent parfois faire d’elles de « mauvais
objets », des lors qu’elles sopposent aux modeles domi-
nants de la culture hospitali¢re (intériorisation des
affects, discrétion, bonne participation aux soins...).
Reconnaissons quil existe des soignants peu informés
du vécu de leurs patients, perméables a des stéréotypes
répandus dans la société et qui sont entrainés dans des
routines professionnelles ou dans des logiques institu-
tionnelles.... parfois elles-mémes violentes  leur égard.

Voulant contribuer & améliorer la qualité des relations
entre les professionnels et les familles, il nous était
indispensable de rappeler inlassablement qu’il existe de
nombreuses fagons de soigner ; de protéger de la mala-
die, d’appréhender la douleur, mais aussi de manger, de
laver le corps d’un enfant, sans parler des codes de
savoir-vivre, de politesse, de 'honneur. Rappeler aussi
qu'il existe diverses conceptions de la famille, de la mort
et de la naissance, qui peuvent étre contradictoires avec
les logiques et les habitudes hospitalieres.

Mais ce qu'il a fallu expliquer aussi ce sont les constantes
culturelles : dans toutes les cultures, la maladie, la nais-
sance et la mort ne sont jamais seulement des événe-
ments biologiques et individuels. Ces événements/
avenements intéressent a des degrés divers les proches
qui sont dépositaires de savoirs et d’expériences, parfois
en décalage avec ceux enseignés dans les facultés de
médecine.

Pour se donner les moyens de penser ce décalage, il est
important de redire que les soignants médecins et non-

médecins sont eux-mémes porteurs d’habitudes cultu-
relles, de conceptions particulieres des soins.

S’informer d’autres références, d’autres habitudes en
matiere de soins, cela revient toujours, par effet de
miroir, & se confronter A ses propres composantes
socioculturelles. On se refuse ainsi, a enfermer autre
dans un espace psychique radicalement exotique.

On s’interroge sur 'image que nous avons des autres,
sur ce que cela nous fait d’étre confrontés a I'altérité, sur
les différences pergues chez des familles qui ne « coope-
rent pas », sur ce qui heurte...

Lidée sous-jacente a tout le travail que nous avons pu
faire dans le champ somatique, c’est que les modeles des
« bonnes » ou des « mauvaises » familles sont relatifs.
Plus précisément, ces jugements sont fondés sur des
normes sociales et des normes culturelles qui sont loin
d’étre universelles. Ainsi, a 'hépital, de nombreux sté-
réotypes se cristallisent sur des expressions différenciées
de la douleur, des codes de savoir-vivre, des habitudes
d’alimentation et des conceptions de la propreté et de la
saleté.

Le passage du jugement négatif de la différence a la
reconnaissance d’expressions corporelles et émotives
différentes de celles du soignant — lesquelles ne sont
qu'une fagon d’étre parmi d’autres — releve d’une
démarche anthropologique, qui peut certainement se
transposer en psychiatrie.

Si nous sommes témoins d’importants changements
dans le champ hospitalier somatique — pour avoir animé
de nombreuses formations aupres des équipes hospita-
lieres — les parents rencontrés pour cette étude sur la psy-
chiatrie, ont pu, eux aussi, tel ce pere, faire ce constat :

« Moi, jai envie de faire une correspondance. ] 'ai travaillé
dans les soins palliatifs, j’y faisais des formations. Je me tiens
encore au courant et j ai vu dans ce type de soins mais aussi
dans des équipes médicales plus générales, des progrés consi-
dérables. J'ai vu & quel point cétait lent et a quel point
cétait le fait dindividualités qui décident de mettre leur
énergie et leur compétence dedans et ¢a fait des merveilles !
Jai constaté aussi & quel point restent & la traine des sys-
témes qui ne bougent pas ainsi. » Pere, JH, 29 ans, sch.

Nous faisons le choix de débuter la part faite 4 la parole
des parents par deux témoignages longs, révélant
combien ces espaces de la folie et du monde hospitalier
sont a « hauts risques » pour reprendre I'expression de
Paul Ricceur. La souffrance de chacun y est enchevétrée
dans celle des autres. Seule I'entrée dans la narration
permet en effet d’apprivoiser 'écoute et la lecture « ris-
quées » « en acceptant d’étre dépositaire d’une souf-
france sans réponse tout en admettant de cheminer avec
ses forces et ses failles en dépit de 'usure et de l'impuis-
sance, de 'émotion et de la détresse... » (17).

(17) Martine Ruszniewski, Face i la maladie grave, Dunod, 1999, p. 128.
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Témoignage

de la meére d’une jeune
femme diagnostiquée
comme psychotique

« La premiere hospitalisation est
assez a distance de la découverte de
la maladie de notre fille, qu'on ne
pensait pas étre une maladie psy-
chiatrique au départ. Elle a
commencé a étre malade quand elle
avait 17 ans, elle venait d’avoir son
bac. Elle a commencé a manifester
des signes de perturbation, de pros-
tration, d’inhibition dans ses actes
qui nous ont alertés. On est allés en
vacances avec elle, des amis la croi-
saient et la voyaient se prostrer sans
bouger, ils nous ont alertés. On a
pensé a une sorte de dépression. Un
collegue m’a donné l'adresse d'un
pédopsychiatre, qu’elle n'a pas vu
tout de suite, pourtant c’était Uenfer
a la maison. Elle était trés perturbée,
elle remettait en cause l'organisation
de la famille. On faisait tout pour
gu’elle aille a ses cours, (elle était
inscrite en hypokhagne), car ca
structurait un peu sa journée, mais
elle était completement déstruc-
turée. On n'y comprenait rien.

Elle a vu la pédopsychiatre en
cours d'année. C'était un médecin
qui compartimentait les choses et
qui ne voulait pas avoir affaire a
nous. Elle voulait qu’elle ait plus
d’autonomie, qu'elle ait plus d’argent
alors que notre fille dépensait sans
compter. Elle lui a donné un traite-
ment antidépresseur, genre Deroxat,
alors qu’elle était assez réticente
pour prendre des médicaments. Elle
en a pris un peu mais ca n'a pas eu
grand effet. La psy nous a dit qu’elle
lui avait évité lhospitalisation, ce
qu’on a cru étre un bien ; or on nous
a dit apres qu’il aurait mieux valu
U'hospitaliser parce que du coup, rien
n'avait été fait...

Plusieurs années apres, a 23 ans,
son comportement a basculé, c'était
plutdt structuré a la maison, mais
elle faisait tout voler en éclat ! Une
fameuse nuit ou elle est allée en taxi
au pied de limmeuble ou vivait le
garcon avec qui elle sortait. On a eu
un coup de fil a 4 heures du matin de
la mere de ce garcon nous disant :
“votre fille est complétement folle, elle
hurle en bas de 'immeuble, je vais ap-

peler la police”. On sentait que ca
dérapait. Je lui ai répondu que notre
fille était majeure, qu'on essayait de
la ramener a la raison mais que ca
ne marchait pas, et qu’il fallait en ef-
fet qu’elle appelle la police. Et la on
était perdus.

Puis elle est partie chez le frere
de mon mari en province, ca c’est
mal passé, elle l'a traité de suppot de
Satan, l'accusant de toutes les turpi-
tudes, il était paniqué, il a appelé un
médecin qui lui a fait une piqlre pour
la calmer et l'a mise dans le premier
train pour Paris. Elle est rentrée
aprés un voyage épique, elle mena-
cait de tirer la sonnette d'alarme,
elle pleurait sur les genoux d'une
dame dans le train. Ca a été une hor-
reur. Mon mari est allé laccueillir a
la gare aprés avoir téléphoné a la pé-
dopsychiatre qui lui a dit de U'hospi-
fait poireauter pendant des heures
alors que notre fille voulait tout le
temps se lever et partir...

IL fallait prendre l'ascenseur, elle
ne voulait pas... ily a passé au moins
4 heures avant qu’on lui dise qu’elle
n'était pas sectorisée, qu'il fallait
lemmener dans un autre hopital. Je
ne sais méme pas s'ils l'ont sédatée.

A cette époque, on ne savait pas
encore quoi faire. On ne connaissait
pas l'hospitalisation sous contrainte.

C’est mon mari qui a signé la pre-
miere HDT. Ils y sont allés en taxi,
elle ne voulait pas. Mon mari s'en est
rendu malade. Ils ont sédaté notre
fille dés le début, et nous ont dit pour
la premiére fois qu’elle était psycho-
tique. Ils lui ont donné du Zyprexa.
Apres, on l'a emmenée avec nous en
vacances. Elle était calmée, presque
"normale”. Elle a redoublé une
année mais voulait continuer ses
études. C'est simple, elle a été hos-
pitalisée tous les 2 ans. Et moi, j'ai eu
un cancer du sein et j'ai dd me faire
opérer... Elle ne prenait plus son
traitement, nous disait ensuite
qu’elle allait a U'hopital toute seule,
mais elle y restait 24 heures. On
voulait la persuader d'y aller car
c’est trés dur d’'emmener de force sa
fille. Elle demandait aussi a l'une de
mes sceurs de U'emmener en cli-
nique : elle est allée une fois a V., et
dans 2 ou 3 endroits différents. Elle y
demandait un conseil, puis ressortait
tres rapidement.

Il'y a eu trois HDT, signées par
nous et enfin la derniere Hospitalisa-
tion d'Office, qui a pas mal changé
les choses, parce que ce n’'était pas
nous. Elle avait arrété son traitement
depuis le mois de juin, on voyait
qu'elle n’allait pas bien mais elle
nous jurait qu’elle avait fait sa piqlre,
que Uinfirmiere était venue. Je n'ai
pas pris les moyens de vérifier, car
elle s'énervait et qu'on ne voulait pas
se disputer avec elle. On était en
vacances ensemble, je voyais bien
qu’elle était moins active, elle restait
dans sa chambre le matin, elle ne
voyait plus personne, mais elle faisait
attention, car elle sait ce qu'il faut
faire pour donner le change et faire
ce qu'il faut pour mener ses affaires
comme elle lentend. Elle devait
reprendre son travail en septembre.
Son employeur nous avait déja aler-
tés en avril. Sa psychiatre avait baissé
son traitement, (du Risperdal avec du
Dépamide, pendant longtemps, car
cela correspondait a son type de
symptdme). On ne nous a jamais
donné un diagnostic précis. Quand
j"étais moi-méme hospitalisée, j'ap-
pelais tous les jours, son psychiatre
m’avait dit ; "son symptéme principal
c’est la dissociation.”

J'ai fait des études de psycho, si
vous me dites dissociation je pense
schizophrénie. Nous on croyait que
c’était un genre de PMD, avec des
troubles bipolaires ou elle alternait
des phases déprimées et exaltées.
Elle prenait le métro sans ticket, ca
ne lui ressemblait pas car elle est
plutdt scrupuleuse, ne se met pas
hors la loi. C’est que ca n'allait pas.

J'ai bien réfléchi car je trouvais
que ses symptdmes ne correspon-
daient pas avec la schizophrénie
classique, hébéphrénique, avec repli
sur soi complet. Elle est moins
sociable quand elle n'est pas bien,
mais elle le reste. J'ai trouvé dans
mon bouquin de psychiatrie la schi-
zophrénie disthymique, affective, qui
lui correspond bien car elle se mani-
feste aussi par des troubles de
U'humeur, par crise avec des inter-
valles ou la personne va bien.

Entre les hospitalisations elle
allait bien. Elle s’est débrouillée pour
trouver du travail, une boite de
consultant en Province, j'étais tres
inquiete qu’elle quitte Paris. Elle a
négocié un 80 %, puis un mi-temps,
puis ils se sont rendus compte
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qu’elle n"allait pas bien. Ils se sont
dit qu’il fallait qu’ils revoient leurs
procédures de recrutement car ils ne
s'en étaient pas apercus. Elle donnait
tres bien le change.

Puis elle a trouvé un autre emploi
ou elle est depuis trois ans. Mais elle
a été hospitalisée deux fois, depuis
qu’elle travaille chez eux, donc ils
s’en sont rendus compte.

Elle a été hospitalisée d'office trés
délirante, accusant mon mari de
lavoir violée. Mon mari venait de
perdre sa mere qui s'est suicidée a
83 ans. Notre fille l'a trés mal vécu,
d'autant que mon pere était mort 3
mois avant, deux deuils coup sur
coup. Je crois que le suicide de ma
belle-mére l'a beaucoup ébranlée.
Elle en a été tres affectée, puis elle a
accusé mon mari d'avoir tué sa
meére. Au début, je croyais qu’elle en
avait aprés moi, et puis ca été son
pere. Je pense depuis le début
qu'elle a un complexe d'CEdipe mal
liquidé, qu’elle est trés attachée a
son pere, c’est pour ca qu'elle était
tres agressive a mon égard. C'est un
interne de U'hopital qui nous avait fait
remarquer, qu’en fait elle avait des
problemes avec son pere, c’est pour
cela qu'elle s’en prenait a moi. Elle
me disait : "tu défends ton mari !". Je
lui répondais que je connaissais son
pere depuis l'adolescence. Mon mari
lui avait dit qu’il ne voulait plus lui
parler si elle pensait cela de lui, car
ca lui était intolérable.

Elle était suivie par un psychiatre
a Uextérieur. J'étais allée a la phar-
macie vérifier qu’elle ne prenait pas
ses médicaments, car l'ordonnance
n‘avait qu'un seul tampon de la phar-
macie. La pharmacienne (qui me
connaissait) me l'a confirmé, mais
elle ne m'avait pas prévenue. Ca
c’est un probleme.

On aurait besoin de plus de
communication. Je sais que pour les
soignants c’est lourd, mais quand les
familles ne sont pas démission-
naires, ils pourraient faire un effort
dans la prise en charge.

La sentant en danger, on a été la
chercher chez elle avec mon mari.
Elle était partie. Le gardien lavait
vue avec un gros sac, il lui a
demandé si elle partait en vacances,
elle lui a répondu avec un temps de
retard “oh et puis ca ne fait rien”. En
fait, elle est partie a U'hotel. Mais on

ne savait pas ou. Elle en changeait
tous les jours. Jai pu le voir sur les
relevés bancaires que le banquier,
qui connait mon mari, me transmet
illégalement ! On a demandé a
I'hopital ce qu'il fallait faire ? Ils nous
ont dit de faire un signalement, qu’on
a fait au commissariat. On a eu un
appel du Pr X. qui nous a dit “c’est
pas comme ca qu’on procede, c'est a
nous de faire un signalement a U'IRPP,
(Infirmerie Psychiatrique de la Préfec-
ture de Police], et c’est eux qui nous
lameéneront”. C'est ce qui s'est passé.

Elle m'a raconté ensuite qu’'elle
avait agressé une dame dans la rue
car elle croyait qu’on voulait lui voler
des ovocytes pour lui faire des
enfants dans le dos. Elle a vu un car
de CRS, et se voyant déraper elle est
allée elle-méme demander qu’ils
lemmenent. Ils ont été tres gentils,
lui ont posé quelques questions, lont
emmenée au commissariat qui l'a
emmenée a LUIRPPP (Infirmerie
Psychiatrique de la Préfecture de
Police). Un expert l'a vue et transfé-
rée a l'hopital, ou elle est entrée sous
HO. Ca a changé les choses. Mon
mari ne voulait pas la voir, elle déli-
rait completement. Elle a fait tout un
travail. Elle s'est déclarée malade, a
pris contact avec la médecine du tra-
vail, a vu les infirmiéres sur son lieu
de travail, reste en contact avec sa
psychiatre.

Car si elle tient a son originalité,
elle tient a étre intégrée. Elle a repris
son travail des sa sortie de l'hopital.

Elle est toujours rétive au Tercian
car ca a tendance a la faire dormir.
Elle lutte, mais on lui dit qu’elle est
completement présente. Alors que
quand elle ne le prend pas, elle ne
lutte plus, mais on n’arrive pas a
l'atteindre.

Elle a écrit une lettre a son peére,
et a un petit copain a qui elle avait fait
vivre des choses pas faciles, pour
s’excuser. Elle a remercié son patron.
Elle a recontacté tous les gens pour
qui elle s'est dit qu’elle avait décu
leurs attentes. Un vrai travail
critique, pour la premiére fois.

Pendant tout ce temps, nos amis
ont compris et aidé, écouté,
demandé des nouvelles. Mais c'était
difficile. On n'a pas osé demander de
l'aide. Certains nous invitaient avec
elle. Quand elle allait trop mal, elle
ne voulait pas venir.

Dans notre couple, au départ, on
l'a mal vécu, on se renvoyait la res-
ponsabilité Uun lautre, de ce qui
nous était insupportable. Pour moi la
maladie mentale c’est ce qui pouvait
arriver de pire. La, ca vous tombe
dessus et on ne peut pas faire de
deuil.

Enfant, elle était gaie comme un
pinson, elle sourit sur toutes les
photos, elle était trés scolaire, elle a
laissé un trés bon souvenir a ses
professeurs, elle était sociable,
généreuse. Elle l'est restée, méme
un peu trop. Lannée qui a précédé
son bac, j‘ai senti que ca n’allait pas,
car elle a brusquement voulu changer
de lycée. Je lui ai dit "si quelque chose
ne va pas dans ta téte, c'est pas en
allant ailleurs que ca ira mieux".

Elle y tenait, c’était la fuite mais je
n’ai rien pu dire, elle a quand méme
eu son bac. Et puis elle a eu une
puberté tres tardive, ca a bouleversé
ses repéres. Je me souviens d’elle
nous disant un soir : “jai l'impression
d'étre une béte de sexe”. J'étais
consternée. Mon mari a discuté avec
elle, je ne savais pas quoi dire. Elle
s'était mis dans lidée que si elle ne
couchait pas avec un garcon elle ne
serait jamais une femme. Ca n’était
pas comme ca que j'avais élevé mes
enfants. Elle était inaccessible a mes
arguments !

Elle a fini par avoir une relation
avec un garcon rencontré dans le
métro qui lui a laissé un souvenir
atroce.

C’était lincompréhension compléte.
Votre enfant vous est inaccessible.
Plus de complicité du tout. Je ne
trouvais plus ce qui nous unissait.

Un soir a minuit, un cafetier nous
a appelés pour nous dire qu’il fermait
et qu'il fallait venir chercher notre
fille. Elle m’avait dit qu’elle allait
chez une amie, que je ne m'inquiéte
pas... Elle m'a répondu : “je suis allée
a M., jai suivi une dame qui avait lair
pauvre et qui avait des gros seins”.
Allez-y comprendre quelque chose !

Ses fréres ont été dépassés aussi.
Une nuit elle a rangé toute la maison
a sa quise, ils n’ont rien pu faire. Le
plus jeune a été ébranlé par la
maniere dont elle me parlait. Mon
mari me renvoyait la responsabilité,
et mon fils essayait de me défendre.
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La pédopsychiatre qui nous a
d’abord suivis était trés seche, tres
distante, elle manquait d’empathie.
Elle nous tenait a distance, alors que
nous étions trés culpabilisés, on
prenait ca comme une punition sup-
plémentaire. Une fois que les choses
sont nommées, ca va mieux.

Elle voulait mener des entretiens
psychanalytiques, mais je la trouvais
a la fois trop intrusive, et voulant,
comme c'est souvent préconisé,
séparer l'enfant de ses parents. Mais
ca n'allait pas car elle ne pouvait pas
prendre la mesure des choses en
n'écoutant que notre fille. Parfois
c’est vrai que l'enfant est le symp-
tome de la famille et qu’il faut
n’écouter que lui, mais la... elle nous
a a peine rencontrés ! Elle avait
17 ans. Le plus douloureux c’est
cette espece d'écart impossible a
combler. Lenfant se met a l'écart et
tous les intervenants professionnels
qui s'y intéressent renforcent cet
écart.

ILy a eu un entretien familial avec
la premiére pédopsychiatre. Ca n'a
pas servi a grand-chose. Nos gar-
cons étaient génés. Elle nous a fait
une remarque qui m’'a mise hors de
moi : “je sens qu'il y a beaucoup de
culpabilité qui circule.” Qu’est-ce que
vous croyez ??! Quand on se rend
compte que ca ne va pas, qu’'on nous
convoque a cing, vous en étes
malade ! On a limpression d'étre
convoqué par quelqu’un qui va vous
juger. C’était nul.

Mais il y a eu aussi un autre en-
tretien, a la demande de notre fille,
par un couple de thérapeutes trés
fins, a la sortie de son hospitali-
sation.

Par contre, dans d'autres entre-
tiens familiaux, jétais trés mal. Je
me sentais en accusation car ma fille
était tres agressive a mon égard, je

me sentais condamnée devant
témoins. Elle voulait régler ses
comptes avec moi, dire au médecin
que jétais une mauvaise mere.
C’était U'horreur.

Un interne, trés fin, m’avait beau-
coup aidé en me disant : “ca n’est pas
vous qui étes en cause”. Je me sentais
trés responsable, coupable. J'avais
besoin de comprendre car je n'étais
pas convaincue de ne pas étre
complétement responsable. Je sais
que j'y suis pour quelque chose, c’est
certain, mais j'avais besoin qu'on me
rassure a ce moment-la. J'en étais a
un point ou j'ai cherché le numéro de
linterne, dans le Bottin ; je l'ai appelé
chez lui pour qu’il me dise claire-
ment les choses...

Il faudrait dire aux parents de
tenir, car on est tout le temps sur le
point de craquer. Il faut leur faire
confiance.

Je ne savais plus comment parler
a ma fille, j'aurai voulu que les pro-
fessionnels me traduisent l'étran-
geté que me renvoyait ma fille. "Elle
est comme ca en ce moment, elle vous
en veut parce que ceci...”. Qu’ils soient
ce pont entre les deux. Dans les ser-
vices somatiques, ils le font tres bien.
Donner des explications. Qu’ils nous
expliquent pourquoiils l'ont sédatée !

On ne sait rien des regles et des
traitements psy. Par exemple, une
fois signée 'HDT, on ne sait pas qu'il
faut obtenir son assentiment pour
certaines choses car elle est
majeure. On apprend ca sur le tas.
Nous expliquer pourquoi on ne peut
pas la voir par exemple, donner un
sens aux choses. On ne peut pas
éviter l'étrangeté mais c'est rassu-
rant de voir des soignants qui ne sont
pas effrayés par elle. Ca aide a
patienter, a garder confiance, a
accepter de passer par cette
période-la.

Par exemple, sur le traitement : la
revendication de notre fille c'est “je
voudrais arréter les médicaments et
étre moi-méme"”. Nous on a tendance
a penser qu'elle est elle-méme,
quand elle est sous traitement. C'est
terrible ! Elle vit cette dépendance
comme une aliénation.

Elle nous a dit que c’est quand
méme jouissif d’avoir des pensées de
toute-puissance, grisant. Alors limi-
ter ca, ce n'est pas évident.

J'ai une amie psychologue qui m’a
dit qu’'en vieillissant, elle pourrait
diminuer son traitement. A 'hopital,
ils nous ont parlé d’un traitement a
vie.

C'est quand méme une expé-
rience douloureuse mais ily un enri-
chissement au plan humain, car il
nous faut accueillir une originalité. Il
y a chez notre fille quelque chose
d’'extraordinaire. Une puissance de
limaginaire, une grande générosité.
Ils sont tous différents ces enfants
malades mais ils ont quelque chose
d’extraordinaire. C'est une chance
pour les parents de découvrir leur
enfant dans son originalité. Elle a dit
a son psychiatre-thérapeute : “Je
veux bien prendre des médicaments
pour pouvoir travailler”, car elle tient
a son travail. Elle se laisse un peu
aller avec lui a étre farfelue, parce
qu’il ne la rembarre pas. Je trouve ca
chouette.

Elle a un instinct de vie qui est
réconfortant pour les parents. C'est
une chance d'accueillir cette origina-
lité car ca permet de se redécouvrir
soi. J'avais toujours lutté contre une
part de folie chez moi. Je luttais
contre ca. Ma fille a franchi le pas
que je n'ai pas osé franchir.

Mais il ne faut pas perdre pied. ».
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Témoignage du pere
d’une jeune fille

de 23 ans, atteinte

de troubles bipolaires
diagnostiqués en 2005

« Je n'oublierai jamais, lors de
lentrée  en  psychiatrie, ces
moments, et notre stupéfaction
devant la découverte de toutes ces
personnes troublées dans la salle
d’attente, dans laquelle nous avons
passé plusieurs heures. Nous avons
été témoins de scenes de violence et
de contention difficiles quand vous
ignorez tout du monde de la psychia-
trie. On nous a réservé un accueil
chaleureux mais il a fallu laisser
notre fille pour la nuit. Laisser son
enfant privé de ses vétements et
vétue d'une chemise en intissé,
enfermée a double tour dans une
cellule qui ressemble étrangement a
une cellule de prison, reste un choc
quelques années aprés. Nous avons
quitté le Service d'urgence en
larmes, sous les injures de notre fille
qui nous accusait de la faire enfer-
mer et de ne pas étre dignes d’étre
des parents.

Je dirais que le mélange de raison
et de déraison rend la relation tres
difficile, voire impossible. C'est
extrémement déroutant de ne plus
pouvoir communiquer avec son
enfant... J'avais envie de faire
confiance et recommencais a
espérer quand ce qu'elle disait me
paraissait tout a fait sensé. La
déception et l'anxiété réapparais-
saient quand revenaient ses idées
délirantes. Cela nous aurait aidés de
savoir qu’'il y a toujours une part
saine dans le délire et que nous
pouvions toujours lui accorder une
part de confiance.

L'attitude des psychiatres avec les
parents peut avoir des conséquences
graves car elle peut mener a la des-
truction du couple. L'entente dans le
couple est déja fortement menacée
par lirruption de la maladie grave
chez son enfant, qu’elle soit physique
ou psychique. La tentation est de se
renvoyer la responsabilité de ce qui
arrive et de chercher dans la famille
de l'autre les raisons de la maladie
(des questionnements parfois insi-
dieux nous y poussent). Le discrédit
évident jeté sur la mere par les psy-

chiatres peut aboutir a des reproches
faits par le péere sur la relation entre-
tenue par la mere avec le jeune et
vice-versa. Non seulement cela n'est
pas productif mais cela peut étre
destructeur. Des dissensions entre le
pere et la mere, réactivées de facon
naturelle par les difficultés rencon-
trées, n'aident pas le jeune qui a
besoin du soutien de ses deux
parents. La responsabilité de la mere
dans les difficultés éprouvées par
l'enfant - jeune adulte dans notre
cas - semble étre un lieu commun
en psychiatrie, exprimé parfois au
deuxiéme degré mais tres percep-
tible par les parents dans les entre-
tiens (en tout cas pour une majorité
des psychiatres que nous avons
rencontrés). Je sentais une grande
déstabilisation de mon interlocuteur
soignant lorsque je pointais ce biais
qui, pour moi, ne correspondait a
aucune réalité dans notre famille.

Pendant la premiere hospitalisa-
tion au cours de laquelle notre fille
était completement délirante pen-
dant trois mois, l'équipe lui a proposé
de revenir passer des week-ends a la
maison. Elle rentrait avec des
comprimés dans une enveloppe
blanche, sans aucune consigne. Le
délire mystique durait tout le week-
end (elle était enceinte de Dieu) et
nous la reconduisions a lhopital
épuisés et désespérés. De plus, vu
l'échec du traitement a soigner son
délire et la souffrance qu’elle éprou-
vait a étre enfermée dans linactivité
quasi-totale, nous craignions de
donner des informations trop
précises de peur de voir son enfer-
mement prolongé.

Bien entendu nous étions tenus
dans lignorance compléte du traite-
ment et des posologies. Mais finale-
ment, j'ai rapidement réalisé que
linformation ne passait pas non plus
d’'un soignant a un autre.

Quand elle est sortie apres six
semaines, avec 15 kg de plus et dans
un état de désespoir total car rien
n‘avait changé, elle ne se reconnais-
sait plus physiquement. La consigne
donnée par U'hopital était : “Elle peut
reprendre les cours lundi”. Or elle
était devenue incapable de prendre le
métro seule, et 'idée de retourner en
fac dans létat dans lequel elle se
trouvait, était totalement inimagi-
nable.

Elle restait donc seule et inactive
a la maison toute la journée car nous
travaillions tous les deux, incapable
de retourner a la Fac et nous a avoué
avoir hurlé pendant des heures cer-
tains jours...

Ma femme n’oubliera jamais les
séances de shopping en plein déses-
poir de devoir passer de la taille 38 a
la taille 44, et elle se mordait les
doigts d'avoir amené gateaux et
sucreries a U'hopital, croyant adoucir
les conditions d’hospitalisation. Elle
aurait aimé étre informée de la prise
de poids occasionnée par les médi-
caments et alertée sur le fait qu'il
fallait étre vigilante.

Il me parait également important
de souligner le fait que U'enfant passe
90 % de son temps a la maison
(notamment en période de crise
maniaque ou de dépression) et que
nous, parents, sommes les premiers
témoins/accompagnants de l'enfant.

Il nous est arrivé de nous voir
contester le fait que nous avions vu
une crise venir, plusieurs jours avant
que le médecin psychiatre ne
constate que la crise était installée et
donc ait d modifier le traitement en
conséquence. Que de temps précieux
perdu !

Je voudrais souligner U'usure due
a langoisse permanente ressentie
lorsque l'enfant est suicidaire.

Pendant lannée qu'a duré sa
dépression, nous ne savions jamais
en mettant la clé dans la serrure de
notre maison, comment nous allions
la retrouver : vivante et dans quel
état ? Morte et dans quelles condi-
tions ?

La disqualification des parents,
qui devient flagrante avec le refrain
récurrent de lautonomie, met le
jeune en difficulté. Notre fille sortait
des entretiens familiaux et de la
thérapie familiale trés angoissée et
nous suppliait de ne pas la mettre
dehors de la maison : Jai déja les
ailes cassées... Si vous me poussez
hors du nid, jaurais les deux pattes
cassées et je serai complétement
perdue !”. Nous la rassurions en lui
disant que ce n’était en effet pas le
moment de la pousser a voler de ses
propres ailes puisqu’elle les sentait
cassées, et que nous lui donnerions
le temps de se soigner.
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Sur la thérapie familiale, ce qui a
représenté un choc pour nous, a été
d’entendre qu’il était urgent d’en
faire une. D’emblée, ce terme situe
la famille comme une famille
“malade”, qui a besoin de soins.
C’est tres difficile a entendre quand
la maladie psychiatrique d'un enfant
est déja venue déstabiliser l'équilibre
familial.

J'aurais une suggestion : le terme
de “thérapie familiale” ne pourrait-
il pas étre changé en “soutien fami-
lial” ? IL est certain que nous avions
besoin de soutien... Sans doute, au
cours de ces séances de soutien
auraient affleuré des problématiques
familiales. Mais nous aurions
accueilli cette démarche dans
Uouverture plutot que dans la justi-
fication.

La succession des médecins dans
la prise en charge est impression-
nante. Une premiere équipe a pris
notre fille en soins. Devant l'absence
totale d’amélioration lors de la
premiére hospitalisation (notre
premier contact avec la psychiatrie],
nous ne désirions pas retourner
dans ce service. A la 2¢ hospitalisa-
tion, le premier entretien du
psychiatre Chef de Service avec notre
fille dans LlUnité fermée dans
laquelle elle venait de rentrer s’est
tellement mal passé qu’elle nous a
demandé de venir la chercher immé-
diatement. Il lui avait dit “qu’elle
n’était pas au pays d’Alice au Pays des
merveilles et qu'il n‘avait pas de pilule
magique & lui proposer. A son avis,
dailleurs, cette hospitalisation n‘allait
servirarien”.

C’est alors qu'un ami psychiatre a
accepté de la voir un jour férié, alors
que nous étions tous a la dérive, et
lui a donné un traitement qui l'a
sortie du délire en quelques jours...
Lors d’une premiere rechute, il nous
a aidés a trouver une clinique privée
dans laquelle laccueil et les soins
ont été meilleurs. A nouveau quatre
semaines d’enfermement. Témoins
de la souffrance de notre fille due a
cet enfermement et suite a ses
demandes instantes de visites, ma
femme y allait tous les aprés-midi,
ce qui lui permettait de la sortir et
d'occuper les longues heures des
journées. Ces visites ont toujours
paru suspectes aux soignants et on
lui faisait sentir qu’elles étaient trop
fréquentes. Nous ne comprenons

toujours pas comment Loisiveté
totale dans le cadre d'une chambre
monacale dépouillée de tout, pour-
rait étre curative. Chez des sujets
normaux, une telle contrainte
pourrait, au contraire, générer des
troubles psychiques. A la deuxiéme
rechute, nous sommes retournés
dans cette clinique pour instaurer un
continuum dans la prise en charge
qui s'était précédemment bien
passée. Refus du psychiatre qui
l'avait suivie et n"était plus disponible
et renvoi sur un quatrieme psychiatre
qui a d’abord refusé de nous parler.
Quelques phrases ont ensuite coupé
la relation d’emblée : lorsque nous
lui avons remis un historique des
hospitalisations et des traitements
médicamenteux déja pris : "Mais
dites-moi, c’est un roman feuilleton !”.
Puis, au bout de quelques jours :
“Vous savez trop de choses sur la
maladie de votre fille et je ne peux plus
la soigner”. Finalement, il a renvoyé
notre fille chez elle en pleine crise
“parce qu'elle se mettait en danger et
mettait les autres malades en danger”,
sans explication, ni aucune propo-
sition. Il y avait manifestement non
assistance a personne en danger.
Nous décidons alors de faire le pas
et d'aller dans un plus grand hopital
psychiatrique. Nous recommencons
tout a zéro avec une nouvelle psy-
chiatre. Bon accueil et diagnostic
clairement posé. Nous reprenons
tous espoir. En parallele, nous nous
démenions avec notre ami psychiatre
depuis le début de sa prise en
charge, pour faire rentrer notre fille
dans une clinique “soins-études”
afin de laider a ne pas quitter
completement le monde des études.
Elle y est admise ! Elle recommence
(et nous aussi !) une prise en charge
avec une nouvelle équipe. Au sein de
cette structure, trois psychiatres vont
se succéder : une psychiatre l'a vue
avant son entrée, mais allait étre
mutée entre-temps. Puis deux psy-
chiatres ont été successivement nos
interlocuteurs. Il faut recommencer
a chaque fois la relation et l'histo-
rique... Lors d’une rechute interve-
nant apres 10 mois dans cette
structure, le psychiatre référent, qui
avait exigé que nous soyons suivis a
l'extérieur, nous envoie dans un
hopital différent de celui dans lequel
elle est suivie. Réflexion du psychia-
tre de cet hopital a laccueil : ‘Il y a
trop de psychiatres dans cette affaire !”.

En effet ! Il était le 10¢ en deux ans et
demi... bien malgré nous. Comment
notre fille pouvait-elle s’y retrouver ?
Pour notre part, nous étions perdus !

Quand j'ai débarqué dans un
Service de Psychiatrie avec ma fille
gravement malade, j'ai fait d’'emblée
confiance au fait que les médecins et
leur équipe étaient les mieux placés
pour intervenir, en l'aidant et en nous
aidant - ce qui pour moi était tres lié.
Au fil des relations, lorsque jai senti
que l'on ne me faisait pas confiance
et que l'on me tenait a l'écart, je suis
devenu méfiant. C’est la défiance des
médecins qui a fini par provoquer ma
propre défiance.

Nous avions souvent limpression
de ne pas cadrer dans les théories
des gens qui nous recevaient, dans
les conceptions thérapeutiques des
thérapeutes que nous rencontrions.
L'obsession de l'autonomie de notre
fille - “il faut quelle quitte la maison”
était le refrain d’un des thérapeutes
de notre thérapie familiale, l'autre
modérant cette injonction - semblait
occulter toute la dynamique familiale
comme dailleurs le désir de notre
fille maintes fois répété, de ne pas
abandonner le cocon familial. Nous
quittions les séances en nous
demandant si ces mémes personnes
qui nous donnaient ce conseil,
auraient loué une chambre en ville
pour un de leurs enfants gravement
dépressif et suicidaire... De plus,
comme nous n’‘avions pas les
moyens financiers de louer cette
chambre, nous nous sentions
acculés a une impasse.

Lorsque la personne atteinte de
troubles bipolaires n'est pas stabi-
lisée par un traitement elle n'est
temporairement plus un adulte
capable de vivre de facon autonome.
Elle peut en période de crise soit fuir
cette responsabilité, soit en lab-
sence de tout reperes et sens des
enjeux, s'engager dans des actions
qu’elle regrettera amerement par la
suite (vider son compte en banque en
quelques jours par des “coups de
folie”, quitter un travail stable sans
préavis ni raison apparente etc.). La
proposition de tutelle, outre le fait
qu’elle n’était pas adaptée a notre
fille, est d'une lourdeur considérable
et d'un manque de souplesse total.
Dire d’'un tel malade qu’il faut le
traiter en adulte - et le couper de sa
famille - tient le plus souvent de la

Parents de grands adolescents et jeunes adultes hospitalisés en psychiatrie © Introduction ® Mai 2010 © 23




I- INTRODUCTION

mise en danger sinon de l'imposture.
ILest totalement ou fortement - a des
degrés divers - dépendant de ses
proches, lesquels sont bien placés
pour assister cet enfant/jeune adulte
malade, en liens avec le psychiatre
référent. Le jeune adulte atteint de
troubles psychiques est, en période
de crise, un mineur financiérement,
émotionnellement et socialement.

L'une des difficultés rencontrées
par les tiers accompagnants ou
soignants, est d'adapter leur
réponse familiale ou thérapeutique
aux variations fréquentes et imprévi-
sibles de l'état du jeune. Il n’est
malheureusement pas possible
d'anticiper les rechutes, seulement
d’exercer une vigilance jamais rela-
chée.

En ce qui concernait notre fille,
j"étais et suis toujours convaincu,
qu'aider a son émancipation ne
consiste pas a l'abandonner seule
dans une chambre, mais a lui offrir
une sécurité de base a la maison, (en
accord avec son souhait), en
essayant de trouver la juste distance,
ajustable en permanence.

Dans le parcours de notre fille il y
a eu des personnes qui ont été
merveilleuses psychologiquement et
matériellement pour elle. Ces
personnes en responsabilité (univer-
sité, monde du travail) avaient, nous
l'avons su plus tard, été en contact
avec un proche souffrant du méme

syndrome. Elles ont dépassé les
reglements et conventions autant
que nécessaire, payé de leur temps,
contourné les procédures réputées
intangibles, malgré de tres grosses
responsabilités, pour permettre a
notre fille d’avancer a son rythme
(tout petit pendant de longs mois,
années) sans se décourager. Nous
avions informé ces personnes de la
maladie de notre fille et elles ont a
leur tour facilité notre contact avec
elle, nous permettant de construire
un réseau d'aide autour d'elle,
donnant a celle-ci autant d'auto-
nomie qu’elle était en mesure de
prendre sans étre déstabilisée,
angoissée.

Le fait que notre fille ait été tirée
de sa dépression profonde en moins
de dix jours par un soignant d'une
qualité d’écoute exceptionnelle et qui
a modifié son traitement de facon
radicale nous laisse aujourd’hui
encore perplexes. Depuis des mois
nous demandions a son précédent
médecin si quelque chose pouvait
étre modifié ? La réponse - le plus
souvent l'absence de réponse - était
négative sans l'amorce d’une discus-
sion ou clarification.

L'écoute de ce psychiatre, Uimpli-
cation qu’il nous a proposée dans le
soin de notre fille, son accueil sans
jugement et son intérét manifesté
pour les informations que nous
pouvions lui donner, son offre aussi
de le contacter par mail pour le

prévenir des symptdmes qui nous
paraissaient importants a lui signa-
ler, ont été déterminants. Ils nous
ont permis de quitter le role de
“parents-soignants” que nous avions
adopté parce que nous sentions
notre fille en danger, pour reprendre
celui de “parents-aimants” et
accompagner ses progres et ses
reculs.

Alors que nous n’avions eu que
des réponses vagues et sans pers-
pectives auparavant : “Elle doit faire
son chemin “,... nous avons eu
limpression de réver lorsque son
dernier psychiatre, sans porter
lombre d'un jugement, a sollicité
notre participation dans le cadre de
l'accompagnement de notre fille. I
nous a dit que nous étions les obser-
vateurs les plus proches et donc
disposions  d’informations  pré-
cieuses pour le médecin traitant. Par
la méme occasion, il nous a indiqué
la piste de la psycho-éducation qui a
montré par la suite toute son effica-
cité dans la reconstruction et la prise
d’autonomie de notre fille. Nous
avons entendu le discours de
lalliance  thérapeutique  entre
malade-soignants-parents de multi-
ples fois. Pour la premiere fois nous
l'expérimentions avec ce médecin
plus de trois ans aprés le déclenche-
ment de la maladie.

La rechute suivante est malheu-
reusement venue remettre en
question ce début d'équilibre ».
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II — DES ETAPES DECISIVES

| CHAPITRE 1 : CE QUI PRECEDE L'HOSPITALISATION

« Nos enfants étaient lycéens ou étudiants. Ils travaillaient bien. Ils avaient des projets. Ils avaient des
amis. Ils aimaient les fétes, les voyages, la musique et le cinéma. La maladie un jour a fait irruption,
insidieusement ou de maniére foudroyante.

Les résultats scolaires se sont effondrés. Une mystérieuse fissure est apparue au plus profond de leur étre.
s sont devenus étranges. Leurs amis se sont lentement écartés. Les fetes sont devenues des cauchemars.
1ls se sont réfugiés dans leur solitude, en proie aux crises d angoisse et au désespoir. Ils ont fini par appeler
au secours. 1l a fallu les hospitaliser. Délires et hallucinations devenaient les compagnes d’un étrange
voyage hors de la réalité. Leur trajectoire venair de se briser... Ils avaient 18 ou 20 ans... »

Espoir 54, Association d’idées,

« Funambules de nos vies, 10 ans de compagnonnage sur les chemins de la citoyenneré » (1)

Lirruption et/ou la découverte lente
de la maladie psychique

Deux situations se dégagent des entretiens que nous
avons eus avec les parents :

¢ Quand la crise survient de facon inopinée, brutale
et violente, clle peut s'interpréter comme une véritable
ontologie de ['accident. La soudaineté des crises — et leur
étrangeté — évoquée par les parents rencontrés renvoie
en effet au titre du livre de la philosophe Catherine
Malabou (2). Elle y montre combien 'histoire de la
personne en crise subite, et I'histoire de ses proches,
bifurque. L'idée d’un personnage nouveau, sans précé-
dent, méconnaissable, mais qui pourtant cohabite avec
'ancien, nous parait proche de cet éprouvé parental.
Comme le décrit cette philosophe, on a — pour certaines
situations rencontrées dans cette enquéte — le sentiment
que le présent ne provient d’aucun passé, 'avénement
d’un monstre (voir I'écymologie).

Il s'agit, pour Catherine Malabou, de trouver, dans une
sorte de malle de la métamorphose, de quoi habiller et
donner corps a une nouvelle relation, a consentir a vivre
avec I'énigme. Les peres et les meres confrontés a I'im-
provisation existentielle, n’en sont pas la. Ils sont atterrés
par le pouvoir plastique de la transformation, de la
destruction, surtout :

« On pensait pas que ¢a serait elle. On pensait que cétait
la plus solide des trois ! ». Pere, JE, 25 ans, dnc.

« Et il est revenu, alors la je dois dire que quand je suis
allée le récupérer a laéroport, li jai en un choc. Il est arrivé
avec un bandeau noir dans les cheveux, totalement
méconnaissable, barbu, les marginaux qu'on rencontre,

(1) Nancy, 2008, p.11.

comme ¢a, tout i fait ¢a. Ne nous disant pas bonjour, rien,
Jétais avec mon mari, il ne nous a pas dit bonjour. On était
content de le revoir, mais on a senti quil y avait un mur
infranchissable entre lui et nous... Il voulait sauver des
gens, cétait un raisonnement... 1l disait, méme si je ne
sauve qu'une personne j aurais rempli ma mission. »

Mere, JH, 19 ans, dnc.

Clest parfois un membre de la fratrie qui signale que
quelque chose ne va plus chez son frere ou sa sceur :

« Notre fille cadette est arrivée ici un jour avec sa seeur
ainée, et ma dit quelle nallait pas bien du tout, er quelle
ne savait pas ce qu'elle avait. Donc elle est arrivée ici et elle
nétair pas cohérente dans ce quelle disait. .. ».

Mere, JE 25 ans, dnc.
Les parents entrent alors dans un monde dans lequel ils
n'ont pas de repéres.

Le vocabulaire qu'ils utilisent dit cette violence : « Le
ciel vous tombe sur la téte, », « Cest 'enfer », « un raz
de marée », « une tempéte », « Un tsunami », « un coup
de tonnerre », « une fissure », « un cauchemar », « un
tremblement de terre », « c’est ’horreur », « ca vous
tombe dessus ».

Ils sont confrontés brutalement a I'étrangeté de leur
enfant qui les sideére et ne leur rappelle rien de
connu (3) :

« Du jour au lendemain, nous avons vu des délires. Des
bouffées délirantes. Elle nous disait des choses étranges, elle
nous échappait, avair toujours envie de sortir, ne voulair
plus rester & la maison. Petit & petit, elle ne dormait plus,
elle avait des insomnies, des petites crises passageres... ¢a
passait, mais quelque chose la travaillair. »

Pere, JF, sch, 22 ans.

(2) Ontologie de laccident. Essai sur la plasticité destructrice, Coll. Variations X, éd. Léo Scheer, 2009.

(3) « Pat et moi sommes sidérés. Une pensée na pas fini de galoper dans sa bouche quune autre la remplace, provoquant un empilement de mots sans séquence,
chaque phrase effacant celle qui ['a précédée, avant méme quelle ait eu la chance d'émerger. Notre pouls bat i toute vitesse. Nous faisons des efforts pour absorber
la quantité d'énergie qui surgit de son corps minuscule. .. Son besoin de communiquer est si puissant qu'il la tourmente. Chaque mot fait l'effer d’une toxine
queelle doit expulser de son corps ». Témoignage de Michael Greenberg, Le jour oit ma fille est devenue folle, Flammarion, 2010, p. 27.
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Les symptomes de la maladie sont surprenants dans leur
forme et dans leur violence :

« Notre fils, dans ses crises, était vraiment trés violent contre
moti. .. Alors lui, il érait persuadé qu'il y avair un complot,
persuadé que la télé s adressair & lui. Un jour on voulait
ui montrer, on a démonté la chaine pour voir s'il y avait
des micros dedans ! Mais ¢a ne l'a pas trop convaincu. .. il
entendait des voix. Son langage érait trés vulgaire et violent,
dans la voiture aussi, et puis aprés ¢a s'est amplifié. Il nous
disait "Faites-les tairve !" ». Pere, JH, 22 ans, sch.

¢ Des signes avant-coureurs étaient présents
depuis longtemps, mais n’étaient pas décryptés
par les parents, ignorants de leur signification (4)

« Je ne me rendais pas encore compte de ce qu'elle avait, je
pensais que cétait juste un mawvais passage, quelle était
fatiguée, i cause de son travail qui la rendait trés stressée. ».

Mere, JE, 25 ans, sch.

.. Je ne connaissais rien & tout ¢a et en fait, il ny a aucun
élément qui m'a mis la puce i l'oreille. ». Pere, JF, 25 ans, tbp.

La mere de cette jeune fille 2 qui nous demandions si sa
fille restait seule a la maison pendant les six mois de sa
dépression, répond :

« Quand on nwétait pas la, elle étair seule. Personne ne
restait vraiment avec elle & la maison. On nétait pas
inquiets plus que ¢a... Son comportement n'était pas
inquiétant ». Mere, JE, 25 ans, tbp.

« J'ai compris quil sagissait d anorexie seulement plusieurs
mois apres, car je ne savais pas que ne pas avoir de régles
érait un signe de lanorexie. Notre médecin ne nous en avait
pas parlé, », Mere, JE 16 ans, tca.

e Létrangeté

« Il avait une petite barbiche et les cheveux longs. Il a tour
coupé en disant qu’il devait se séparer de son enfance. Il a
vendu tous ses disques, brillé tous ses écrits. Cétair un
gamin trés économe : chaque fois quil avair de l'argent en
cadeau, il le mettait sur un compte et il ne fallait pas y
toucher ! Cétait son trésor. Il a tout flambé en deux mois. ..
2 000 € pour faire du billard avec ses amis, boire beau-
coup et rentrer saoul tous les soirs. La gmmie vie a Paris !
Puis il est tombé en dépression et voulait se suicider. ».
Mere, JH tbp, ded par suicide, 26 ans.

Les parents ne reconnaissent plus ce jeune qui les
surprend par des comportements jamais vus auparavant
et le mettant parfois en danger :

« Moi je me suis retrouvée seule avec mﬂ fille, dans cette
ville a l'étranger, dans un hétel. Et li c'érait trés difficile

pour moi parce que je sentais déja que son comportement
n'étair pas habituel et qu'elle déployair une énergie beau-
coup plus forte que d habitude, qu 'elle fumait beaucoup du
tabac alors quavant elle ne fumait pas... Moi j'érais avec
elle mais avec une appréhension énorme parce que je sen-
tais qu'a n'importe quel moment elle pouvair m ‘échapper.
J appréhendais de ne pas pouvoir contenir cette énergie.
Donc, dans la rue, avec elle, parce que je sortais un peu, elle
demandait du feu a n'importe quz 11y avait quelque chose
déja dans sa maniere d étre quz me posait un peu probleme
Etant seule avec elle, javais du mal & contenir cette éner-
gie, & la maitriser. ». Mere, JE 25 ans, tbp.

Souvent les meres, plus présentes au domicile ou a qui
les peres ont délégué le soin de la santé de leurs enfants,
ont le pressentiment que quelque chose ne va pas mais
narrivent pas a se faire entendre de leur conjoint :

« On n'a pas le méme vécu. Mon mari avait un travail qui

Jaisait qu'il était souvent en déplacement deux jours
d affilée et moi je vivais avec les enfants comme beaucoup
de meres. Depuis longtemps je voyais... Cela n'est pas
arrivé brusquement a ses 22 ans ; je disais & mon mari qu'il
érait malade, qu'il fallair qu'on fasse quelque chose pour
lui. Et il me répondait : "Mais non, il te fait marcher, il te
Jait tourner en bourrique !". On pouvait identifier ¢a a
une crise dadolescence. Puis il a eu des crises de violences
— mais pas par rapport i nous — c était ou verbal, ou tourné
contre lui. Avec toute la souffrance qu'il avait en analysant
le monde, qu il voulait refaire. ». Mere, JH, 22 ans, sch.

Certains parents, comme ce pére, reconnaissent qu’ils
ont avancé lentement vers la reconnaissance d’une
maladie : « Et nous, pendant ce temps-lis, on cheminait
tout doucement. On a fait des prises de conscience ». 1l
découvre le nom de la maladie de sa fille grace a des
membres de son entourage a qui il demande conseil :

« J'ai trouvé les choses treés bizarres... elle était encore en
train de parler, parler, parler... Elle avait beaucoup d’in-
somnies aussi. Plusieurs signes comme ¢a... Et puis finale-
ment quand je la retrouve, elle s'est mise & parler, parler,
parler. Elle ma dit que quelqu'un ne se sentait pas bien
dans le train et qu'elle avait organisé des secours, qu elle
avait effectué une ostéopathie en urgence dans le hall de la
gare. Li j'ai vu ce qu'érait la forme maniaque mais je ne
comprenais pas, je ne pouvais pas donner de nom a ¢a.
Jignorais tout de ¢a, et elle avait une énergie incroyable !

J'ai un ami médecin & qui j'ai parlé de rout ¢a, du fair
qut ‘elle soit comme ¢a aprés une dépression. Il m'a parlé de
troubles bipolaires. C'est un mot que je n'avais jamais
entendu. », Pere, JE 25 ans, tbp.

Peres et meres disent la souffrance devant cette étran-
geté, celle qui éloigne leur enfant de toute possibilité

(4) Dans le sondage Ipsos, réalisé en mai 2009 pour Fondamental, auprés du grand public, les deux tiers des 916 personnes interrogées s'estimaient
mal informées sur les pathologies mentales et ne savaient pas décrire les maladies maniaco-dépressives.
Les parents rencontrés dans le cadre de notre étude reconnaissent n’avoir pas dérogé, pendant longtemps, a ces représentations vagues et péjoratives.
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’échange et qui peut le mettre en danger, comme les
deux témoignages in extenso précités I'exprimaient bien,
notamment autour de 'extréme accessibilité sexuelle des
jeunes filles.

¢ Une différence qui trouve sa justification
aux yeux des parents

Parfois, la famille s'est adaptée aux « différences » de cet
enfant, et la crise vient signer le dénouement d’un
dysfonctionnement suspecté mais pas clairement iden-
tifié, pour lequel des excuses ont souvent été trouvées :
« C’est une crise d’adolescence », « C’est le dernier de la
famille », « Il/Elle est original(e) et ne fait rien comme
les autres », « Il ne accommode pas des injustices de ce
monde et conteste 'ordre établi », « Il/elle est idéaliste »,
«Il/elle a des difficultés dans son travail ou ses
études »...

« C'était l'ainé, et on se savait pas, malgré ['expérience
Jfamiliale assez grande, il y a sept enfants du coté de sa mére.
Le contexte changeait, mais on a laissé aller les choses, en
disant notre avis de temps en temps, mais sans rien bous-
culer. Puis il y a eu cette histoire de cannabis. .. On se disait
que c'est dans ['air du temps et que ¢a va passer. »

Pere, JH, 22 ans, sch.

La mere poursuit : « Moi je ['ai vu aller de moins en moins
bien. 10i aussi, mais tu mettais plus ¢a sur le compte de
crises dadolescence & retardement, car il navait pas
vraiment eu de crise d adolescence. Alors on se disait qu’il
[Jaisait des crises i retardement ».

« Le lycée ma convoquée pour me dire que ¢a nallait pas.
Je wai pas vu quelle plongeait. ['étais habituée i ce quelle
aille mal », Mere, JE 16 ans, tca.
« Je naurais pas pensé que ma fille érair malade. Il y avair
des signes, mais dans ma trés grande ignorance, je ne les
interprétais pas, car ¢a ne sétait jamais produit dans mon
entourage. Des maladies de ce type-li, il n’y en a jamais eu,
Je nai jamais été confrontée i cela. Et bien quand je la
voyais qui tout & coup avait des comportements qui me
semblaient excessifs, pas dans la norme, ou qui méner-
vaient, je mettais ¢a sur le compte de sa personnalité. .. »,
Mere, JE, 16 ans atteinte de troubles psychiatriques,
apres le suicide de I'ainée & 26 ans.
Cette habituation, disent-ils, les a conduits a défendre
longtemps I'indéfendable.

e Des événements déclencheurs

La recherche des causes dans la famille ou dans les rela-
tions du jeune s'est retrouvée dans plusieurs témoi-
gnages :

« A la suite d’un divorce, mon fils a été assez perturbé et il
a été dans un érat dépressif pendant un certain temps. 1
avait 16 ans quand on sest séparés avec son pére ; cest un
divorce qui ne sest pas bien passé. Il en a été profondément
affecté sans rien laisser paraitre. », Mére, JH, 18 ans, sch.

« Alors jusque-lix rour allait & peu prés bien. Mais i partir
du décés du grand-pére, tout le monde a pris un coup ; et
dans la méme année trois de ses copains sont décédés. Deux
garcons suicidés, et un garcon qui a eu une rupture d ané-
vrisme. Et lui a été completement fragilisé et perturbé par
ca. Ca a été vraiment, en trés peu de temps, toute une
somme d éléments déclencheurs a lapproche de ses 22 ans ».

Mere, JH, 22 ans, sch.

Plus souvent encore, la consommation de stupéfiants,
est évoquée dans les témoignages comme facteur de
causalité ; massivement pour les troubles apparaissant
chez les jeunes hommes, moins fréquemment pour les
jeunes femmes.

e Les appels a laide, les tentatives de suicide

« C'est terrible quand on découvre son enfant qui a fair
une tentative de suicide. On savait bien quelle n'était pas
bien, quelle faisait une dépression depuis un moment, mais
on ne pensait jamais qu'elle en arriverait li. ».

Pére, JE 25 ans, sch.

« C'est en vacances que je lai vue en maillot de bain et jai
réalisé sa maigreur. Je lui ai dir quil fallait faire quelque
chose, quelle ne salimentait plus. Elle a éclaté en sanglots,
elle ma dit “Maman, je ne peux rien faire seule. I faut
maider maintenant”. Mere, JE, 17 ans, tca.

« J ai senti que ¢a nallait pas chez lui, que sa personnalité

était en train de se défaire. Il me disait : "Papa, je veux

mourir. Il faur que tu maides ! Qu'est-ce que tu peux faire
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pour moi ?". Ca a duré une dizaine d'années. ] ai cherché
de laide, je n'en ai pas trouvé ».

Pere, JH, sch, 19 ans, suicide 4 29 ans.

* Le manque d’information et de recours n'aide pas
a interpréter les signes avant-coureurs. Il fait perdre du
temps — affirment les parents — dans les initiatives pour
une prise en soins :

« Notre médecin ne nous avait pas parlé d'anorexie, par
contre un psychologue nous avait balancé que notre fille
érait peut étre schizophréne. On a fait des recherches, des
tests, sans le lui dire, ce qui érait atroce pour moi, je ne
pouvais plus la regarder en face. ». Mere, JE, 23 ans, tca.

« Ladolescent se met en danger — agressions, fugues, acci-
dents, consommation de toxiques ou d alcool. Or on attend
quun drame arrive pour qu’il soit hospitalisé »,

Mere, JH, 20 ans, sch.

Il faut noter la situation tres particuliere des parents qui
ont deux enfants atteints de ces troubles. Lorsque le
premier sest suicidé, soit parce que les symptémes n'ont
pas été détectés, ou que les parents nont pas su les
interpréter, les premiers signes manifestés par un autre
enfant dans la famille générent une angoisse trés forte et
une pression pour que ce jeune soit sous traitement afin
d’éviter l'irréparable une deuxieme fois :
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« Parce que tout de suite ¢a sest manifesté trés violemment
pour elle, avec des crises dont je ne pouvais imaginer ['exis-
tence, quon peut effectivement appeler folie. Je suppliais
quon la mette sous médicament, méme lorsque jai
commencé & voir que trés rapidement elle atteignait un érar
que l'on peut juger de végétatif. C'est-a-dire quil n’y avait
plus rien, plus aucune réaction. Mais il y avait une sorte de
contrat, permanent dans ma téte : elle, méme sil y a a
nowveau un état de crise. .., cest trés difficile a dire, mais
elle ne fera pas Uirréparable parce quelle est sous médica-
ments. Cétait peut-étre une action trés naive, mais c'était
aussi une maniére pour moi de maccrocher & quelque
chose. », Mere, JE 26 ans, nd Suicide et JE, 16 ans.

Les difficultés rencontrées
dans la mise en place des soins

Lorsque les signes avant-coureurs étaient présents et
repérés, les parents qui ont recherché de I'aide se sont
tres souvent heurtés au déni de la maladie par le jeune,
et a son refus de consulter.

Il est rare, en effet, que les jeunes demandent a étre hos-
pitalisés pour leur premiére admission en psychiatrie.
Les témoignages de parents soulignent ce déni de la
maladie par leur enfant qui va, comme ici, jusqu'a les
accuser d’étre fous eux-mémes :

« Notre fils ne se considérait pas comme étant malade.
C'érait moi qui étais malade. Cérait moi qui devais me
[aire soigner mais pas lui. De temps en temps il me disait :
"oui, je men rends compte, jai besoin détre aidé". Mais
au moment ot il fallait aller vraiment & Uhépital, aller
rencontrer un psychiatre, il se refermait completement et il
ny avait plus aucune possibilité ». Mere, JH, 19 ans, sch.

e Le déni des parents

Ils font aussi le constat que le déni peut se situer de leur
coté et ils reconnaissent avoir eu parfois du mal a
entendre I'appel au secours du jeune :

« Un jour, je le vois encore tomber & genoux devant moi, il
disait "aidez-moi, aidez-moi!". C'est quand méme lui qui
a crié au secours. Donc la on l'a emmené aux urgences
psychiatriques. C'est donce lui qui a verbalisé un appel au

secours que ['on ne comprenait absolument pas. ».
Mere, JH, 22 ans, sch.

Ils ont aussi du mal a imaginer que leur enfant, jeune
adulte, releve de soins en psychiatrie :

« Je ne voulais absolument pas associer ma fille & ce que
Javais vu dans un service de psychiatrie. Je ne comprenais
pas les mots "troubles bipolaires”. Moi je déconvrais. J'ai

eu le déni. ['étais surpris que ¢a soit une maladie ».
Pere, JE 25 ans, thp.

« Moi, rien que le fair d'identifier, je trouvais que ¢a
aggravait la chose. Ca lui donnait encore plus d'existence ».
Mere, JE 25 ans, thp.

II — DES ETAPES DECISIVES

« A l'age de 6 ans, puis & Ladolescence, nous avions emmené
notre fille consulter une psychologue et cela nous avait paru
normal pour passer des caps difficiles. Mais aller consulter
un psychiatre ou sadresser & un service de psychiatrie, cétait
reconnaitre quelle était vraiment malade. Je ne pouvais pas
concevoir que ma fille érait atteinte de maladie psychique ».

Mere, JE 18 ans, thp.

« Ma fille ainée, selon moi — c'est une conviction car rien
nest démontré — est morte parce que personne na décelé
quelle érait malade. C'était au rour début de sa maladie,
et je nai pas décelé, donc ¢a cest un autre probleme, cest
une culpabilité que je ne pourrais jamais évacuer. Mais
personne ne sen est jamais aper¢u. ».

Mere, JF, 26 ans (suicide) nd.

La mere de cette grande adolescente a signalé le role
important joué par I'infirmiere du lycée :

« Entre temps elle est retournée au lycée, les choses se sont
dégradées, jusqui la déscolarisation complete. On est passé
par les programmes aménagés. Mais je parle du lycée, parce
quen réalité cest linfirmiére du lycée qui a joué un role
trés trés important. Elle a ew un role dautant plus impor-
tant qu’il était excessivement délicat, car notre fille lui a
demandé — et jimagine que pour un personnel de I'Edu-
cation nationale c'est trés difficile — elle l'a suppliée de ne
pas nous prévenir i chaque fois quelle allait passer ses jour-
nées a Uinfirmerie. Elle parlait beaucoup avec linfirmiére,
elle sest beaucoup confiée i elle ; cérait sa premiere psy je
crois, et sans doute d’une trés grande importance. .. C'est
elle vraiment qui nous a orientés, qui nous a dit quil fal-
lait absolument l'hospitaliser, et cest elle la premiere fois
qui nous a parlé d’une clinique soins-études. Nous, on était
completement dans lignorance de tout. C'est elle qui a pris
des contacts avec cette clinique et cest ainsi que les choses ont
commencé, et cest elle également qui nous a parlé de
Uhopital X. oiy elle a été hospitalisée. C'est elle qui a été
notre guide la-dessus. ».

Mere, JF, 17 ans, nd, apres suicide de sa soeur ainée.

A linverse, des parents disent s'étre heurtés au silence
de soignants qui leur apparait comme un « déni » :

« Ca faisait plusieurs mois que j alertais le médecin traitant
car, si elle ne maigrissait pas, elle ne grossissait pas... Jai
éré amenée & dire au médecin traitant que notre fille n'était
pas bien, que jaimerais quon fasse des examens. .. je lui ai
dit une fois : "Je suis trés inquiete, Cest soit un cancer soit
de lanorexie " ; ce & quoi il a répondu "Ecoutez Madame,
quest-ce que vous allez chercher, ¢a ne peut pas vous arri-
ver I". Cétait moi qui wallais pas bien. .. ».

Mere, JE 16 ans, tca.

Seuls témoins de la dégradation de leur enfant 4 la
maison, ils n’arrivent pas a donner l'alerte. Et souvent,
ils ne sont pas considérés comme des interlocuteurs
légitimes puisque leur enfant est « adulte ».
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Ils le voient se cloitrer dans sa chambre, ne plus sali-
menter normalement, se scarifier parfois, abandonner
sa scolarité, faire le vide de copains autour de lui.

Lorsqu’ils ont cherché de I'aide et qu'ils se sont démenés
pour faire entendre ce besoin de secours, exprimé ou
non par le jeune, ils ont eu le sentiment de ne pas étre
toujours entendus par les professionnels qu’ils
cherchaient 4 alerter. Leurs appels au médecin généra-
liste, au psychiatre, a 'h6pital ou au CMDP, sont souvent,
d’aprés eux, restés sans réponse :

« Nous avons pataugé, je dis le mot, pataugé, pendant
quatre ans et la situation saggravait totalement & la
maison. Je décrochais le téléphone pour dire au psychiatre :
"Ecoutez ce que dit et ce que fait mon fils", et quand ¢a
devenait trés grave il me disait qu’il n’y avait plus qu
appeler la police. Nous nous sentions completement aban-
donnés. ».

Mere, JH, 20 ans, non diagnostiqué depuis 'age de 16 ans.

Limpuissance dans laquelle ils sont plongés se mue en
radicale incompréhension :

« Donc je sortais chaque fois de I'hdpital ois jallais consulter
le psychiatre pour moi, completement démoralisée, en me
disant : on ne peut rien faire, on assiste & la dégringolade
de [état psychique de son enfant qui nest plus du tout
lenfant quon avait avant. Et on ne peut rien faire... [ ai
tout essayé ! Ils ne peuvent pas se rendre compte de leur
état ! ». Mere, JH, 21 ans, dnc.

Beaucoup de parents déploient une grande énergie et
disent avoir « remué ciel et terre » pour chercher des
solutions de soins :

« Je me disais que ce n'était pas possible un comportement
comme ¢a. Je savais quil était malade et qu’il fallait quon
le soigne et mon obsession cétait quon le soigne. Je ne vous
dis pas le nombre de personnes que je suis allée voir route
seule et les démarches que jai faites. ».

Mere, JH, 26 ans, sch, diagnostic apres 10 ans.

Ils éprouvent alors le sentiment d’étre les seuls a saisir
P'urgence de la situation, au sens ou le formule Guy
Baillon, pour qui le jeune est alors dans un état « d’hé-
morragie psychique ». De méme que I'hémorragie
nécessite la mise en place de soins d’urgence dans la
maladie somatique, de méme le délire ou la dépression
grave nécessitent la mise en place de soins d’urgence en
psychiatrie. Et ce sont les parents qui peuvent alerter sur
la survenue de cette hémorragie.

La famille se sent la mieux placée pour repérer les anor-
malités dans la conduite d’un de ses membres. Elle
connait les signes qui ne correspondent pas a un
comportement habituel. Mais elle remarque, dans notre
enquéte comme dans les témoignages recueillis par les
associations de parents (UNAFAM, Argos 2001...),
quelle ne sait pas a qui s'adresser pour signaler ces faits
et que, trop souvent, I'on ne tient pas compte de ses

avertissements. Comme pour la maladie plus directement
somatique, les parents, les proches, devraient étre crus.

Il savere particulierement douloureux de découvrir
parfois, apres le déces de enfant, qu'il aurait pu étre
soigné :

« Et le psychiatre cest la seule chose qu’il mait dite et qui a
Jait un profond écho en moi : ... Si elle avait été prise en
charge par wimporte quel soignant, elle waurait pas eu cette
perte de conscience dans ce moment difficile, puisque les
médicaments auraient régulé les choses. ».

Mere, JE 26 ans, nd (suicide)

Les parents reconnaissent que la maladie psychiatrique
peut étre tres difficile A repérer, méme par des médecins,
quand leurs enfants, jeunes adultes, dissimulent symp-
tomes et difficultés a vivre :

« ... Notre médecin traitant n'a jamais voulu simpliquer
du tout, ni me dire quoi que ce soit de la maladie de ].
Notre fils y allait trés peu, car il nallait pas chez le méde-
cin... On sest reparlé avec le généraliste apres la visite de
J. et il wavait rien remarqué de particulier ».

Mere, JH, 19 ans, dnc.

¢ Le déni du jeune et la problématique
de la demande

Lorsqu’ils sont enfin regus et entendus, il est souvent
signifié aux parents que le jeune ne pourra étre pris en
soins que s'il en fait la demande lui-méme, et ce, d’au-
tant plus s’il est majeur :

« Je me suis battue pendant deux ans avec I'hopital
psychiatrique de mon secteur pour faire hospitaliser notre
fils. Pendant deux ans jai entendu cette réponse : "Votre
fils est majeur, on ne peut pas l'hospitaliser contre son
gré...". Cest pour ¢a que je ne comprends pas quon vous
dise quon ne va pas le soigner tant qu’il ne demande pas,
alors quils ne peuvent pas avoir conscience de leur maladie !
Donc on tourne en rond et il ny a rien qui avance ! ».
Mere, JH, 19 ans, sch.

« Cest aberrant de demander i une jeune fille psychique-
ment malade de téléphoner pour se faire hospitaliser ! Ca
mangque de logique ». Pere, JE 16 ans, an.

La plupart des témoignages se rejoignent sur le fait que
Iacces aux soins est conditionné par cette demande de
I'intéressé lui-méme :

« J'y allais quand méme réguliérement pour dire : "Voilix i
il en est. Voila ce quil fait" ». Alors on m’'écoutait tres tres
bien en me disant : « Vorre fils a effectivement besoin de
soins, mais on ne pourra rien faire sil ne demande pas ces
soins ». Mere, JH, 26 ans, sch.

Les parents insistent sur I'aspect paradoxal de cette
démarche, puisqu’ils ont découvert ensuite que le déni
de la maladie est un des symptomes des troubles psy-
chiatriques :
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« Mot si je ne suis pas malade je ne vais pas chez le méde-
cin ! Et vous non plus je suppose ! On y va si on reconnait
quily a quelque chose qui ne va pas ! Mais quelgu’un qui
ne se reconnait pas malade, il ne pense pas qu’il doive aller
chez un psychiatre ! ». Mére, JH, 19 ans, dnc.

Si aucun parent n’a évoqué la notion de soins obliga-
toires telle que le stipule le projet de loi en discussion au
printemps 2010, beaucoup réclament une intervention
soignante au domicile (5), et tous, une réactivité plus
forte des professionnels.

Le vécu a la maison, avant Uhospitalisation.
La vie qui se transforme

Les symptomes au quotidien
e Lhygiéne de vie

Dans de nombreux entretiens les parents évoquent les
difficultés de leur enfant jeune adulte pour maintenir
une hygie¢ne de vie minimale. Ce sont eux qui veillent a
ce quil ne reste pas dans son lit dans I'obscurité toute
la journée, a ce qu'il se lave, qu’il change de vétements
et salimente normalement... Souvent sans résultat tan-

gible :

« Notre fils ne se lavait plus, ne mangeait plus a midj,
vivait la nuit... I a vécu trés trés décalé pendant des
années. ». Mere, JH, 25 ans, sch.

Ils constatent 'entrée dans une régression qui les oblige
. . .
a prendre soin de leur fils ou de leur fille comme s’il
s'agissait d’un petit et en sont troublés. Le désordre
matériel que le jeune fait régner dans sa chambre et dans
la maison les inquicte.

e Lagressivité et la violence

La violence et I'agressivité rythment aussi la vie quoti-
dienne familiale et surprennent les parents.

« Pendant tous les repas c'était trés violent, il sortair de
table, il donnait des coups de poing partout. Moi il ne men
a jamais donné, c'était une violence verbale mais faut voir,
cétait des insultes... Ca a commencé comme ¢a, une
violence terrible, et aprés ses crises de violence il partait en
me disant : "Je vais faire un tour"... Il restait beaucoup
dans sa chambre. Et je [entendais la nuit. Bon aprés, il sest
mis & avoir des délires, des délires trés trés forts. Je lenten-
dais toute la nuit dans sa chambre parler, rire, comme sil
érair vraiment avec quelquun. Cérait extrémement diffi-
cile. ». Mere, JH, 19 ans, dnc.

II — DES ETAPES DECISIVES

Certains découvrent un sentiment inconnu : la peur
éprouvée face a leur enfant. Peur de la violence du jeune
dirigée contre lui (scarifications, tentatives de suicide),
ou contre son entourage. Certains ont di se battre phy-
siquement avec leur enfant ou ont été agressé par lui,
avec ou sans arme :

« On a été obligé de 'hospitaliser car il m'agressait physi-
quement. 1l avait déja donné des coups de poing & mon
mari et a commencé i sen prendre & moi. Il ma serré le
cou et ma donné un coup de poing. On avait des amis ce
soir-ls et mon mari était i donc on a pu gérer et prendre
de la distance. CHDT sest passée dans le calme, mais notre
[ils était dans le déni de ce qui sétait passé. ».

Mere, JH, 20 ans, sch.

Clest souvent cette peur qui signe la gravité et la dégra-
dation de Iétat de leur enfant et qui les amene a envi-
sager de le faire hospitaliser.

e L'angoisse permanente, le sommeil perdu

Sila vie & la maison est tres difficile, savoir son enfant a
extérieur est tout aussi inquiétant. Lattente du retour
du jeune qui quitte la maison alors qu’il va mal,
provoque une appréhension considérable :

« Alors mon angoisse c'était, quest-ce qu’il va faire pendant
son tour ? Pourvu qu’il nagresse personne, pourvu que...
Mot je vivais pas... ] attendais sans arrét, j attendais qu’il
rentre. A la fois en disant "Pourvu quil rentre I"... Mais
. . o > . .
Jje me demandais aussi "Qu'est-ce qui va se passer quand il
va rentrer... " ». Mere, JH, 19 ans, dnc.

Certains en perdent le sommeil :

« [ 'ai retrouvé la mauvaise qualité de sommeil que javais
lorsque nos enfants étaient bébés et cette oreille aux aguets
percevant les moindres bruits. Je craignais toujours de ne
pas la retrouver dans son lit le matin et ne dormais que
d’une oreille ». Mere, JE 19 ans, tbp.

P

Nombreux sont ceux qui ont d& chercher leur enfant
qui disparait sans laisser d’adresse ou ne répond plus au
téléphone. Ils tentent d’obtenir 'aide de la police, sou-
vent en vain puisque I'enfant est majeur et ne peut étre
considéré comme disparu.

e La labilité des émotions, des sentiments
et de Chumeur désoriente

Le passage rapide et fréquent de 'amour 2 la haine est
souvent rapporté comme épuisant sur le long terme :

« Et lar, on est totalement déroutés quand on est des parents
confrontés i ce genre de situation, parce quil me prenait
par le cou et il me disait : "Mais je taime maman, tu sais,

(5) Cf. l'interview de Bernard Durand, président de la Fédération d’aide 2 la Santé mentale Croix-Marine dans le quotidien Libération du 6 avril 2010,
confirmant que les familles se heurtent 2 un mur de non-action : « Que faire quand la personne est au domicile et que personne ne vient la voir ?
Il y a une nécessité a apporter une réponse... Il faut rendre obligatoire I'intervention des soignants. Il ne faut pas laisser les proches ou les familles

seuls », p. 9.
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je rtaime', jusqua la prochaine crise qui étair le
lendemain. .. Parce quil y en avait une fois par jour. A
chaque fois qu’il revenair en me disant : "Je taime, je
taime", je me disais que ¢a allait étre fini, que ¢a nwallait
pas recommencer, et ¢a recommengait tous les jours. Et de
plus en plus violent... ». Mere, JH, 19 ans, dnc.

« Nous ne savions jamais de quoi allaient étre faites les
heures suivantes. Elle se levait le matin pleine dallant et
érair trés déprimée le soir. Elle pleurait beaucoup et sem-
blait au fond du désespoir, puis faisait des projets comme si
de rien nétait. ». Mere, JE 21 ans, bipolaire.

¢ Le mélange de sens et de non-sens
dans la conduite du jeune déconcerte

« Le mélange de raison et de déraison rend la relation trés
difficile, voire impossible. Cest extrémement déroutant de
ne plus pouvoir communiquer avec son enfant... | avais
envie de faire confiance et recommengais i espérer quand ce
quelle disait me paraissait tout i fait sensé. La déception et
lanxiété réapparaissaient quand revenaient ses idées déli-
rantes. Cela nous aurait aidé de savoir quil y a roujours
une part saine dans le délire er que nous pouvions roujours
lui accorder une part de confiance ».

Pere, JE 23 ans, bipolaire.

Si Pinel avait introduit I'idée que « la folie n’est jamais
totale », cette part saine plonge les parents dans 'ambi-
valence : ils souffrent de la déconnection de la réalicé de
leur jeune et sont cependant intrigués ou rassurés par
ses moments de lucidité et d’humanité :

« Il avait une grande sensibilité et un sentiment trés fort
d'injustice. Alors il avait des moments oty il aurait voulu
changer le monde, comme beaucoup de personnes. Mais ce
n'érait pas délirant, sa fagon d'en parler, c'était beaucoup
plus stabilisé. Il se sentait impuissant & soulager la souf-
france du monde... Son chef d'équipe, qui érait super
sympa, nous a alertés de la présence dans l'équipe d'un
Jeune "un peu simple” & qui l'équipe faisait un peu comme
du harcélement. Mais le chef d'équipe nous a dit que notre
[ils s érait confronté i toute ['équipe en disant que ce n'érait
pas normal, en défendant le jeune "simple”. 1l érait méme
allé voir les supérieurs en menagant de se retirer si ¢a conti-
nuait comme ¢a. Quelque part ce sont des petites choses qui
font du bien, car on se disait qu'il érait bon, mais ce sont
ces choses-la, aussi, qui contribuent a le faire souffrir ».
Mere, JH, 24 ans, sch.

¢ Honte, responsabilité, culpabilité

Apparait alors chez les parents un sentiment de honte
diffus devant la différence de comportement qui s'ins-
taure entre les autres jeunes et leur enfant :

« Je voudrais parler de la période it les enfants commencent
a aller tres trées mal, oir ca nous tombe sur la téte, oi tout

s'écroule... Nous, qui étions de nature ouverte au milieu
associatif, on n'invitait plus, car on avait honte. Oui c est
¢a, je crois qu'on avait honte en fait, et c'est affreux d avoir
honte de ses enfants. ['avais méme honte d'avoir honte !
J avais honte, pas vraiment de nos enfants, mais de ce qui
nous arrivait, de la violence qu'on ne connaissait norma-
lement pas chez nous, de ['érat dépravé un peu dans lequel
ils s'enfongaient ».

Mere, deux JH, 25 ans (dcd par suicide) et 24 ans, sch.

Serge Tisseron définit la honte comme « liée  'impuis-
sance et a la perte de contréle des limites de soi, liée a
une déception ou un échec, éprouvée dans des situa-
tions que I'individu n’a pas choisies, s'accompagnant
d’une perception négative de soi et d’un blocage de I'ex-
pression des émotions » (6). Ce sentiment est bien
connu des parents, qui le formulaient comme un aveu.

Honte, responsabilité et sentiment de culpabilité se
conjuguent chez eux, dans de multiples occasions. Ainsi,
quand, lors du premier entretien, le médecin évoque les
aspects psychogénétiques ou transgénérationnels de la
maladie. Ils se sentent douloureusement coupables,
comme vecteurs de cette pathologie quils ont transmise
a leur enfant en lui donnant la vie :

« Peut-étre qu'on est responsables, mais on a pas voulu ['étre
en tout cas. C'était inconscient. ». Mere, JE 25 ans, dnc.

Lorsque les signes avant-coureurs étaient présents, ils
peuvent se sentir coupables de ne pas avoir su les inter-
préter pour soigner leur enfant plus tot, nous 'avons vu.
Les manifestations de la maladie psychiatrique peuvent
parfois étre bruyantes ou violentes. Les parents vont se
retrouver stigmatisés, jugés, blamés par le reste de leur
famille, dénoncés parfois par leur voisinage qui ne les
supporte plus et qui peut avoir peur de ce jeune malade.
Ils peuvent enfin ressentir une certaine honte aussi,
lorsque le jeune arréte son traitement, qu’il n’est pas un
« bon malade », celui qui guérit et ne met pas son
médecin en porte-a-faux (7).

Le sentiment de honte, nous 'avons percu, pouvait étre
plus fort chez les peres. Leurs représentations du role
socialement construit de protecteur et intériorisé tel un
habitus comme support solide pour la famille, les
conduisent a souffrir beaucoup de ces « troubles de
ordre familial ». Ils nous ont dit leur extréme vulnéra-
bilité, en pleurant parfois.

Confrontés a une égale impuissance, et 2 une honte
perceptible (ce fut patent chez les peres et meres de
jeunes anorexiques), les parents se raccrochent a ce qui
peut leur donner le sentiment d’étre encore un peu
acteurs de leur role parental. Cest certainement ce qui
peut expliquer qu’ils aient si volontiers et si longuement
répondu a nos questions.

(6) Tisseron Serge, La honte, psychanalyse d’un lien social, Dunod, Paris 1992, p. 15.

(7) Ibid, p. 55-58.
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e L'impact sur la famille

Le grand adolescent ou jeune adulte éprouve de grandes
difficultés a vivre sa vie normalement (poursuite des
études, des loisirs, vie sociale et amicale, obtention ou
poursuite d’un travail). Il peut parfois étre tellement mal
qu’il nécessite une présence permanente a ses cotés. La
vie des parents se trouve matériellement et spatialement
bouleversée, comme en témoigne cette mere, elle-méme
atteinte d’une grave maladie somatique :

« Lorsquelle a été déscolarisée, elle restait ici et moi, je ne
pouvais plus sortir du tout, il fallait que je sois en surveil-
lance permanente. Elle, de route fagon, ne supportait pas
que je descende en bas acheter une baguette de pain ; ¢a
n'était pas possible. Alors avec mon mari, on avait mis en
place toute une organisation, parce que lui travaillait.
Toute une organisation pour ne jamais jamais la laisser
seule. Donc c'était d'une lourdeur terrible. Moi, jétais aussi
obligée de suspendre mes soins a I'hdpital. ».

Mere, JE 16 ans, nd.

Lerrance et la fuite du domicile de certains jeunes obli-
gent leurs parents a les rechercher, devenant errants eux-
mémes — au volant de leur voiture souvent — ne sachant
comment « conserver la raison » et ne pas organiser une
véritable « traque ». Le brouillage des reperes spatio-
temporels affecte particulierement ces parents confron-
tés souvent, comme ils le formulent — a la période la
plus troublante de leur vie.

L’atteinte relationnelle

Les parents disent bien stir, 'impact de ces changements
sur leur vie de couple et sur leurs autres enfants.

e La vie de couple

Ils ne sont parfois pas d’accord sur la conduite 2 tenir.
Leurs avis divergent sur I'attitude a avoir avec le jeune,
la nécessité d’un suivi psychiatrique ou d’une hospitali-
sation, et cela peut aller jusqu’a la séparation pour
certains d’entre eux.

« Il a été hospitalisé 10 jours. [ ai réussi & le faire hospita-
liser, mon mari en était incapable. Je disais qu’il le fallait,
mon mari nétait pas daccord, il a fini par me dire "Tu
Jais ce que tu veux", ce qui nest pas simple au niveau du
couple. ». Mere, JH, 20 ans, sch.

Comme pour la maladie somatique grave, ils peuvent
en arriver 4 se rejeter mutuellement la faute des diffi-
cultés ou de la folie de leur enfant :

« La tentation est de se renvoyer la responsabilité de ce qui
arrive et de chercher dans la famille de ['autre les raisons de
la maladie. Les questionnements des professionnels sur les
antécédents familiaux nous y poussent parfois ».

DPére, JE 23 ans, bp.

II — DES ETAPES DECISIVES

La difficulté, voire I'impossibilité de faire des projets, de
prendre des vacances finit par leur interdire d’éprouver
du plaisir a étre ensemble, comme de s’éloigner de leur
domicile :

« Bon on nose pas dire que ¢a giche la retraite mais cest
vrai. L'an dernier, en 2008 on était inscrit a un voyage
avec un groupe qu'on connait bien. Huit jours avant notre
fils rechute ! On a annulé le voyage. Il y en avait un autre
qui me tentait parce que je moccupe dune association i
létranger. Un voyage était prévu pour aller voir nos
partenaires... On l'a annulé aussi parce que notre fils venait
de faire une tentative de suicide. .. Si on décide de partir, je
regarderai sur Internet trois jours avant. .. mais on ne peut
plus sinscrive 3 mois & lavance mais bon. .. ce nest pas le
.vujet ». Pere, JH, 22 ans (dcd) et 22 ans, sch.

Langoisse permanente, les complications engendrées
par les conséquences des agissements de leur enfant
(financitres, administratives, relations avec le voisinage,
etc.) abiment le désir, mettent 2 mal leur relation, ajou-
tent a leur malheur.

e La fratrie

Les freres et sceurs se retrouvent tres vite impliqués et
confrontés aux troubles psychiques de celui qui est
malade. Ils peuvent en subir directement les consé-
quences ; au plan affectf, scolaire, financier...

Ils voient leurs parents déboussolés, souffrants et,
comme les freres et sceurs d’enfants gravement malades
ou endeuillés, ils peuvent vouloir tout faire pour oter
tout souci a leurs parents :

« Puis il s'est inscrit pour faire sa licence & luniversité. A la
maison, ¢a devenait vraiment difficile pour lui de se
concentrer, & la période oiv son frérve était mal... Alors il a
eu deux ans de retard en arrivant dans cette section, car il
n avait pas vraiment pu travailler & la maison. Je lui disais
"Tiu mets ta pudeur dans ta poche et puis tu dis qu'il y a eu
des difficultés & la maison...". Je crois qu'il l'a fait, mais il
a mis du temps avant de m'en parler. 1l masquait tout,
comme si il n'avait pas le droit d'avoir des problemes ».
Pere, JH, 25 ans, sch (8).

Soit au contraire, tenter d’attirer leur attention par des
troubles du comportement qui démultiplient 'inquié-
tude parentale.

Epuisés, eux aussi, les fréres et soeurs sont contraints
parfois de refuser la poursuite d’une relation, telle cette
jeune femme vivant en couple, a I'égard de sa cadette
atteinte d’anorexie : « Je ne veux plus qu'elle vive chez
nous, elle sent la mort... ».

(8) LUnafam a entrepris un important travail d’accompagnement des freres et sceurs en mettant a leur disposition une écoute spécifique, des groupes
de paroles, des brochures. (Cf. les brochures : « Fréres et saeurs face aux troubles psychotiques », sous la direction de Hélene Davtian, psychologue
clinicienne & I'Unafam, Editeur Unafam, Mars 20006 et « Les fréves et seeurs de malades psychiques », Hélene Davtian, Editeur Unafam.
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Enfin, ils éprouvent souvent de la culpabilité, en parti-
culier si leur frere ou soeur décede : « Sa seeur ainée a
une grande culpabilité. Elle a limpression de wavoir jamais
compris la maladie de sa seeur ou de ne pas avoir fair leffort
de la comprendre. S. lui avait écrit une lettre pour lui
expliquer sa maladie et elle avait refusé cette lettre. Elle ne
se l'est jamais pardonné. » Mere, JE, ded 2 23 ans, tca.

e Le drame du suicide

Pour certains parents rencontrés dont I'enfant est
décédé, I'hospitalisation de leur enfant jeune adulte n’a
jamais eu lieu, soit parce que la demande du jeune n'a
jamais émergé ou, d’apres les parents, parce que sa
maladie n’a pas été diagnostiquée a temps :
« Il avait des contacts et ¢ est ¢a qui nous rassurait.... On lui
a proposé de dormir & la maison, de passer le week-end avec
nous. Et le dimanche aprés-midi, il est parti en nous disant
qu il partait au travail. Le lundi matin, les gendarmes nous
annongaient qu'il avait mis fin i ses jours ».

Mere, JH, dnc, 25 ans.

Pour certains, la recherche d’une structure pouvant
Iaccueillir n'a pu aboutir avant le suicide de 'enfant ou
a abouti trop tard :

« Elle a refusé de consulter jusqua un mois avant son décés
o1 elle avait accepté daller voir une psychologue, elle a eu
deux séances ». Mere, JE, 26 ans, nd, ded par suicide.

Dans ces situations, des parents ont pu évoquer la
notion de « non-assistance a personne en danger » de
leur part ou de celle des professionnels :

« Jai donc cherché a joindre le psychiatre ; ¢a ma pris
quinge jours parce qu’il refusait de me parler. Au bout de
quinge jours jai réussi a le "coincer”, cest le mot juste, sur
son portable que jai réussi a avoir. Il a bien fallu quil me
réponde car je le tenais, mais la seule chose qu’il me disait
cétait : "Monsieur, je nai pas le droit de vous parler". Mo,
Jje lui disais : "Monsieur, vous étes le psychiatre de mon fils.
Je sais que mon fils va mourir et je veux que vous le sachiez
pour travailler". Mais la réponse du psychiatre : "Monsieur,
jai pas le droit de vous parler”. La conversation sest
terminée comme ¢a. Mon fils est mort dix jours aprés. Appel
catastrophé du psychiatre dans la semaine qui a suivi la
mort de mon fils. Il était effondré et il a fallu que je le
console et lui dise : "Vous savez, ¢a fait plus de dix ans que
mon fils me dit qu’il va mourir, cest pas vous qui l'avez
tué. Remettez-vous, mais je vous en supplie, révisez vos
pmtiques " ». Pere, JH, 29 ans dnc, décédé.

« Sept ans aprés je narrive toujours pas i admettre ! Oui je
suis encore trés en colere. Surtout quand le psychiatre de

Uhépital me dit que jarrive deux ans trop rard. Et je lui
réponds que cela fair deux ans que je frappe i sa porte !
Alors jarrive trop tard ou pendant deux ans on m'a obligée
a arriver trop tard ? Parce que moi jy serais bien allée
avant !

1l parait que plus ils sont pris en charge tot plus... Mais
qui soigne alors 2! Qui prend la décision de soigner ?
Personne ! ». Mere, JH, dnc, ded par suicide 2 19 ans.

La crise qui conduit a Uhospitalisation :
violence du jeune et intervention
des pompiers ou de la police

C’est souvent une crise particulierement violente, au
cours de laquelle les parents se confrontent physiquement
a leur enfant, qui les conduit a le faire hospitaliser (9) :

Le non-aboutissement des recherches d’aide finit
souvent par imposer I'intervention des pompiers ou de
la police. Les parents gardent en mémoire les scénes de
contention violente dont ils ont été témoins :

« La, nous avons vraiment connu la violence... Ils sont
venus, les gros bras, qui l'ont maitrisé sur son lit pour lui
[Jaire une pigiire. Il wétait pas en crise quand ils sont arri-
vés, il érair en crise avant... je pense quil avait fumé... Il
avait tout cassé dans sa chambre. I/ sest rallongé sur son lit
et nous attendions que les secours arrivent. Ils sont arrivés
et l'ont vu dans son lit. 1] leur a demandé : "Qu'est-ce que
vous venez faire ?". Ils lui ont répondu : "On pense que tu
as des problémes". "Mais non, je vais aller & la fac. Tout va
bien". Sachant ce qui sétait passé ils lui ont dit : "Non, on
pense quil y a quelque chose qui ne va pas”. Ils l'ont quand
méme contenu et piqué ». Mere, JH, 22 ans, sch.

« Clest pas agréable de voir la police venir chercher votre
enfant avec des matraques parce quon craint qu’il soit
violent ! La matraque d'un cité et le pistolet de lautre. ..
cest pas un criminel ! (Sa voix se casse). C'est extrémement
difficile, jaurais préféré que le SAMU vienne, parce que
quelgquun qui est malade il vient avec le SAMU, et voila,
le résultar est le méme. .. Mais la forme n'est pas la méme.
Et pour les parents, et pour le malade, cest pas la méme
chose... C'est pas la méme chose. .. ».

Mere, JH, 19 ans, dnc.

e Lirruption de la maladie psychique
comme « guerre civile » (10)
Au terme de cette premiére étape, celle qui précede

I'hospitalisation, nous pouvons reprendre cette expres-
sion de Guy Baillon comparant I'avénement de la

(9) « Elle court vers la porte dentrée. Je me jette en travers de sa course et elle me projette contre le mur. Sa force est stupéfiante : un métre soixante-cing,
peut-étre quarante-cing kilos, mais d'énormes tourbillons d'énergie sifflent en elle comme une tempéte. En me faisant tomber par terre, elle marrache mes
lunettes et me griffe le visage au sang. Pat pousse un cri percant et accourt pour maider. Sally succombe & nos forces conjointes et le fil tendu de son corps se
reliche. Je me dégage de l'emprise, en continuant i bloquer la porte, mais elle nous échappe et file de l'autre coté de lappartement. .. ». Michael Greenberg,

Le jour oir ma fille est devenue folle, Flammarion, 2010, p. 25.

(10) Guy Baillon, Les usagers au secours de la psychiatrie, la parole retrouvée, Ed. Exes, 2009, p. 220.
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maladie psychique a une « guerre civile ». Nous avons
entendu partout combien cet état de guerre signe un
bouleversement total qui remet profondément en ques-
tion I'identité familiale. La maladie est source de souf-
frances incommensurables, et géneére bien peu de
sollicitude dans I'entourage de la famille. Si les parents
ne reconnaissent plus leur enfant, les autres (les amis,
les voisins....) se montrent souvent effrayés, angoissés et,
de ce fait, bien peu aidants. C’est 'une des grandes
différences que nous repérons d’avec la maladie soma-
tique grave qui frappe un jeune. Ainsi le cancer, qui est
aussi une rupture existentielle, un événement biogra-
phique majeur, amene les jeunes et leurs parents a
prendre conscience de la nécessité de ne pas rester isolés
des autres : soignants, famille, amis, collegues de travail,
protections sociales. .. C’est dans la majorité des cas, une
épreuve de vie qui se traverse avec des liens sociaux forts
et soutenants (11). Clest exceptionnellement le cas pour
la maladie psychique.

Un véritable accueil des parents, avant, mais aussi lors de
I'hospitalisation, conduit donc a prendre en compte ces
souffrances, inscrites en filigrane dans l'attitude et les
réactions, ainsi que les situations différentes dans
lesquelles ils se trouvent. Il peut sagir d’accompagner le
choc de la découverte dans certains cas, et par contre, de
tenir compte du long parcours de combattant effectué
dans d’autres situations. Pour chaque rencontre, le lien
de confiance est a établir ou a retisser avec I'équipe
soignante qui doit étre consciente de 'espoir démesuré
porté par les parents lorsqu’ils 'abordent.

On retrouve cet espoir et cette toute-puissance accor-
dée par les parents aux médecins dans les cas de mala-
dies somatiques graves : ils s'adressent aux services
spécialisés parce qu’ils ont foi en leur capacité a guérir
leur enfant. Dans le cas de la psychiatrie, les parents
vont découvrir que la maladie ne se guérit pas mais peut
se stabiliser. Il va leur falloir un peu de temps pour
intégrer cette réalité.

II — DES ETAPES DECISIVES

Clest sans doute Guy Baillon — souvent cité par les
parents rencontrés — qui dans son dernier livre, formule
avec le plus de justesse I'épreuve existentielle que repré-
sente la violence de la maladie et le choc causé par son
annonce. Cest avec cette citation que se clot ce chapitre
consacré a 'avant-hospitalisation :

« La violence de cette guerre civile, la gravité de I'an-
nonce de la maladie et son caractere insupportable
quelle qu’en soit la forme (mais pour croire a la réalité
de ces récits encore faut-il rencontrer les familles et leur
laisser le temps de nous "raconter"), ont pour origine la
blessure ressentie par la famille, blessure dans son
amour, dans ses projets, dans 'idéal projeté sur I'enfant-
usager. Qui peut contester que la notion de folie consti-
tue pour la famille I'atteinte la plus grave portée contre
tous ses désirs, contre tous ses espoirs, contre tous ses
efforts ? Ainsi cette folie est-elle d’abord vécue a la fois
comme une blessure, comme une faillite de sa respon-
sabilité depuis si longtemps engagée. La famille se sent
aussitot indigne de son r6le humain, puis atteinte dans
son rdle de parents dont la premiere tiche, apres avoir
donné naissance a un enfant, est de le protéger de tout
mal, tout cela d’autant plus que la folie leur parait
toujours totale. ..

...Si au moins 4 ce moment-la quelqu'un était dispo-
nible et pouvait entamer un dialogue pour parler et
écouter avec discrétion mais fermeté aussi... Hélas
aujourd’hui encore, rares sont les psychiatres qui
comprennent qu’il y a urgence aussi autour des parents
lors du début d’un trouble chez un membre de la
famille, rares sont ceux qui se montrent disponibles
aux... parents, et qui, "tout simplement”, prennent du
temps pour écouter cette tempéte !

Il semble que nous n'avons pas pris de temps, dans notre
cursus professionnel de psychiatres, pour nous inter-
roger sur ce que représente larrivée des troubles
psychiques dans une famille » (12).

(11) Cf. « Laccueil et la qualité de vie des grands adolescents et des jeunes majeurs atteints de cancer », étude menée en 2007-2008, par C. Le Grand-
Sébille, pour I'association, « Tom Pouce pousse la moelle » dans plusieurs régions francaises.
(12) Guy Baillon, Les usagers au secours de la psychiatrie, la parole retrouvée, Ed. Exes, 2009, p. 221 et 223.
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| CHAPITRE 2 : LA PREMIERE HOSPITALISATION

« [CHDT] reste assumée par les parents qui sen sentent responsables et parfois coupables. Ayant eu a
prendre une telle responsabilité, ils comprennent mal de n'étre pas informés de la suite de la prise en
charge, de n'étre pas méme parfois consultés sur les troubles dont ils auraient pu étre témoins, et surtout
de n'étre pas toujours tenus au courant de la levée de THDT ».

Une autre épreuve

e L'aboutissement d’un parcours difficile

Progressivement ou plus brutalement, I'idée que le jeune
a besoin de soins s'impose aux parents et la premiere
hospitalisation survient. Les événements qui ont précédé
I'entrée a 'hopital, nous I'avons vu, pésent sur cette
entrée.

Pour beaucoup de familles les quelques heures qui ont
précédé 'hospitalisation ont été particulierement diffi-
ciles :

« On est allé aux Urgences le lendemain mais moi jai passé
la nuit avec elle et cérait épouvantable. Elle était en plein
délire. Je suis montée avec elle, elle parlait sans arrét, elle
bougeait, elle voulait sortir, elle écrivait, des choses incohé-
rentes, ¢a navait ni queue ni téte. Tout le temps elle voulait
descendre et partir, je nen pouvais plus ».

Mere, JE 25 ans, dnc.

« Elle ne voulait plus aller & I'hépital. Le parcours en RER
a été horrible. Je ne prends plus le RER depuis ! Elle me
disait : "Tu te rends compte, ce sont les vacances et toi tu
memmeénes & Lhépital I". Elle a été odieuse. C'est trés dur
pour les parents. Je commengais a pleurer ».

Mere, JE 21 ans, tca.

« L'hépital n'érait pas loin, on y est allé en ambulance, ce
qui m'a surpris. J'ai compris qu'elle pourrait & rout
moment partir, j étais prét & lui sauter dessus pour ne pas
qu elle parte. Il y avait une ambiance de film. C était dur,
Javais peur qu'elle parte. En méme temps il fallair que je
sois normal vis-a-vis d'elle, comme un papa normal, et ¢a
¢ était tres dzﬂifﬂe’ ». Pere, JE, 25 ans, tbp.

« Elle était dans la rue. .., elle dansait dans la rue la nuit
et quelqu’un a appelé les pompiers. Mais elle a été révoltée
de ¢a, parce quelle me dit : "Oui cest vrai je dansais mais
apres tout je ne faisais de mal & personne”. Elle n'a pas
compris du tout... Il faut dire aussi que les conditions, les
pompiers, les urgences, cest violent ». Pere, JE 23 ans, sch.

Ils redoutent d’ajouter de la violence 4 la violence de la
situation en provoquant ces interventions :

(1) Dossier d’étude n® 94, CNAF/EHESS, 2007.

Delphine Moreau, Faire interner un proche, p. 103 (1)

« Je ne soubaitais pas appeler les pompiers pour la premiére
hospitalisation, car cest trés violent. Je sais maintenant qu’il
faut le faire pour Lavoir fait depuis. A chaque fois que je les
ai appelés, ¢a a calmé mon fils mais ¢a l'a aussi traumatisé.
La premiere fois, il avait 12 ans ». Mére, JH, 15 ans, sch.

« Notre fille nous disait : “Faire enfermer son enfant parce
qu’il parle de Diew ! Je ne veux plus vous voir,... jamais !
Vous n'étes pas dignes d étre des parents I” ».

Pere, JE 18 ans, thp.

LChospitalisation de leur enfant jeune adulte en crise fait
souvent prendre conscience aux parents de la gravité de
la situation. Faire le pas d’aller consulter et, a fortiori,
devoir faire hospitaliser leur enfant dans un service de
psychiatrie, en signant parfois eux-mémes cette
demande, représente une démarche tres difficile. Tous
les parents 'ont mentionné.

La psychiatrie véhicule des représentations inquiétantes
dans la population, comme chez les familles rencontrées
et la médiatisation d’événements dramatiques dans
lesquels sont impliquées des personnes hospitalisées en
psychiatrie, contribue a renforcer la frayeur de devoir y
recourir.

Les représentations des parents & propos des psychiatres
et des équipes soignantes en psychiatrie conjuguent sans
doute deux tendances que Stéphane Henriette a récem-
ment exposées : le médecin psychiatre est a la fois celui
qu’ils redoutent de rencontrer car son champ d’exercice
est la folie, mais il est aussi I'expert en « vie harmo-
nieuse » :
Elles sortent largement du champ habituel de la mala-
die psychiatrique. On va ainsi retrouver le psychiatre

« De nouvelles compétences apparaissent.

spécialiste (donneur de sens, décrypteur de mysteres),
le psychiatre sachant (donneur de legons), 'analyseur de
la vie moderne ou le spécialiste des relations interper-
sonnelles, ainsi que 'expert en conseils de vie » (2).

(2) Stéphane Henriette, « Le discours du psychiatre moderne dans la Presse écrite », communication au colloque « Théorie, discours et pratiques en

psychiatrie », Lyon, 22 janvier 2010.
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Si des parents n’éprouvent habituellement que peu ou
pas de honte 2 faire appel 2 un service de médecine
somatique pour leur enfant malade, il nen est pas de
méme pour I'appel 2 un service de psychiatrie. Lappré-
hension est renforcée si 'accueil est inexistant ou distant
et lorsque des remarques sont faites sur leur attitude avec
leur enfant jeune adulte : des relations trop « fusion-
nelles », peuvent ainsi étre stigmatisées par les soignants
des les premiers contacts avec les peres ou les meres
accompagnant leur enfant.

e Les urgences

Larrivée aux Urgences, disent les parents, est le plus
souvent un traumatisme. Plusieurs facteurs contribuent
a leur faire violence : I'angoisse — la leur et celle du
jeune — sa désorientation, sa résistance voire son refus
d’étre hospitalisé, le fait de ne pas savoir a quel profes-
sionnel ils ont affaire, les autres patients présents qui
peuvent étre impressionnants, la découverte d’'un milieu
qu’ils ignorent et redoutent, les événements qui ont
précédé I'admission aux urgences.

« Et done, les pompiers sont venus, ils ['ont emmenée, moi

jai dit & mon mari que je voulais absolument qu’il vienne
me chercher, nous avons suivi la voiture de pompiers, nous
sommes arrivés i ['hopital et lix nous avons attendu quasi-
ment toute la nuit. .. Vers quatre heures du matin, on nous
a fait effectivement rentrer dans la petite cellule oir on
lavait gardée, oiv a ['évidence plusieurs médecins l'avaient
vue, et au bout d’un moment, nous, on a été accueillis par
des gens qui se précipitaient toutes les cing minutes dans la
cellule adjacente d'ois sortaient des cris de folie qui auraient
angoissé wimporte qui ». Mere, JE, 16 ans, nd.

La séparation d’avec les parents commence parfois aux
urgences :

« Moi, évidemment quand je me penchais vers ma fille, on
me demandait de la laisser. Les éternels discours de mise &
distance des parents ! ».

Mere, JE 16 ans, premicre crise, nd.

Cependant « humanisation des urgences » — comme le
disent les parents et les professionnels — et le travail
réalisé par les équipes pour améliorer I'accueil réduit les
tensions et contribue 2 modifier considérablement les
représentations négatives de la psychiatrie. Les peres et
les meres qui ont vécu plusieurs hospitalisations de leur
enfant en bénéficiant d’accueils respectueux pointent
bien le réconfort que procure I'écoute et la bienveillance,
pour le jeune et pour eux-mémes.

* Lhospitalisation sur demande de tiers (HDT)

Pour les jeunes adultes, un certain nombre d’hospitali-
sations se font en HDT, 4 la demande des familles, car
le jeune se met en danger, ou met son entourage en
danger. Ces hospitalisations génerent une souffrance
majeure pour les familles :

« Apres une année avec beaucoup de bas et quelques hauts,
des crises de violence, on a fini par le faire hospitaliser en
HDT car il avait frappé son pére, il était hors de lui. On
a réussi a le faire hospitaliser aprés avoir galéré avec les
services durgence. On a appelé le SAMU un sameds, qui
nous a répondu : "On west pas lic pour gérer les problemes
que vous avez avec votre enfant". Alors que notre fils se
mettait a tout casser a la maison. On a appelé les
gendarmes le lendemain ; ils sont revenus et nous ont dit
dappeler SOS Médecins. On na pas réussi, personne ne se
déplagait un dimanche soir, pourtant nous habitons i 4 km
de la ville. Les gendarmes ont réussi a le calmer, ils ont éré
tres bien ». Mere, JH, 20 ans, sch.

« Le systeme d’hospitalisation qui repose uniquement sur
les épaules des parents (HDT) est trés violent. Les psychia-
tres ne viennent pas a domicile. Les parents restent trés long-
temps en souffrance et finissent par ne plus avoir d autre
recours que lappel de la police, du SAMU ou des pompiers.
Lhospitalisation entraine donc des conflits familiaux.
Méme si nous hospitalisons notre enfant par amour pour
lui, il peut rester traumatisé par la violence des actes prati-
qués a ce moment-li ». Mere, JH, 26 ans, sch.

Certains parents craignaient tant pour la vie de leur
enfant qU’ils se sont résolus a le faire hospitaliser pour
éviter qu'il ne meure :

« Et lix je me suis dit un jour : "Il va mourir". Je vais le
retrouver mort dans sa chambre, et I, cest de la non-assis-
tance & personne en danger. On ne peut plus continuer
comme ¢a, ¢ 'est pas possible. Et ma décision a été prise, avec
mon mari... Jai pris rendez-vous avec le médecin psy-
chiatre pour une hospitalisation en HDT... C'est difficile
de contraindre. Jaurais préféré qu’il y aille de son plein
gré...
Parce que moi jai vu partir mon fils entre deux policiers
dans une voiture de police comme un criminel. .. ».

Mere, JH, 19 ans, dnc

Dans le cas des grands adolescents, le consentement des
parents est exigé pour I'admission a I'hépital et
confronte brutalement les parents a la réalité de la
maladie mentale (3).

(3) « Chaque page est marquée d'un X ot je dois apposer ma signature. Mais si je le fais, Quest-ce que cela signifie ? Je warrive pas a me faire & lidée que
Sally soit une malade mentale ; mon esprit refuse de laccepter. ] 'ai une vague notion du traitement qu'elle va subir — un cocktail narcoleptique puissant, une
chimiothérapie du cerveau. [ ai déji vu le résultat de ce cocktail. Nous l'avons tous vu. Je ne peux imaginer Sally amoindrie comme ¢a : contemplant le monde
derriére une vitre de plastique rayée. .. », Michael Greenberg, Le jour it ma fille est devenue folle, Flammarion, janvier 2010, p. 39.
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Tres nettement pour les parents, ce qui génere de la
culpabilité Cest qu’ils aient & demander ou a consentir
aune HDT : « Nous, on culpabilisait beaucoup de cette
situation, car quelque part, on se disait que cétait nous qui
Lavions mis la et que ¢a pouvait rajouter & son mal-étre ».

Pére, JH, 24 ans, sch.

Le corps est comme arrété par la violence de l'acte
engagé. Et 4 la différence des parents dont le jeune
souffre d’'une maladie plus directement somatique, telle
que le cancer, cet état se retrouve ici au début du recours
aux soins hospitaliers et non pas plus tard dans le par-
cours de soins, quand chimiothérapie et radiothérapie
ont échoué.

« Puis quand je suis sortie de I'hdpital, je suis montée dans
ma voiture et jai pleuré pendant une heure sans étre
capable de mettre la clé dans le contact et mes pieds sur les
pédales. Et je suis rentrée au radar, complétement au radar,
en me disant : “Qu'est-ce que jai fait la ?”.

Mere, JH, 19 ans, apres une premiere HDT.

« Je me souviens quand ma fille a été hospitalisée, jérais
blogquée dans la voiture en étar de choc, je ne pouvais plus
bouger les jambes. ]ai dit appeler ma seeur pour qu'elle
vienne me chercher, je ne pouvais pas conduire ».

Mere, JE 16 ans, an.

Une autre différence réside aussi dans les reproches
adressés par leur enfant qui ne comprend pas leur
démarche. Ses réactions renforcent douloureusement ce
sentiment d’avoir mal agi :

« Je crois quiil le vivait trés mal et qu’il nous en voulair
beaucoup. Parce que la premiére chose quil ma dite ce jour-
la, quand il érait si méconnaissable, il ma dit : “Vous
mavez fait mettre dans un asile. Je ne suis pas fou mais ici
. . el

je vais le devenir” ». JH, 19 ans, sch.

Les parents ayant quelques années de recul depuis la
premiere HDT, constatent qu'elle a eu des conséquences
sur les relations parents/enfant jeune adulte, et qu'elle a
pu parfois abimer la confiance qu'il leur portait.

« Oui jétais seule parce qu’il ne voulait pas voir son peére,
puisqu’il reprochait & son pére davoir signé son HDT.
Comme son pére lavait fait placer dans un asile, il ne vou-
lait absolument pas le voir. Ca a changé apres, mais sur le
moment il ne voulait pas le voir ». Mére, JH, 21 ans, dnc.

Certains parents ont cependant remarqué que 'hospi-
talisation en HDT n’avait pas provoqué de dommages
durables dans leur relation 2 leur enfant :

« Notre fils ne nous en a pas voulu, méme sil nous a jeté un
regard tervible. Il ne 'a jamais vraiment verbalisé mais son
comportement dit qu’il nous remercie davoir fait ce que
nous avons fait ». Mére, JH, 20 ans, sch.

Des stratégies affectives se mettent en place : lorsque les
hospitalisations se succedent, certains parents s organi-
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sent pour signer THDT chacun leur tour, afin que le
jeune ait toujours un interlocuteur au sein du couple.

Ils sont aussi plusieurs a signaler des conséquences juri-
diques qui alourdissent encore ce qu'ils ont a vivre avec

I'HDT :

«Il'y a aussi ce probléme avec la loi qui fait quil a le droit
de faire un recours contre nous pour qu'on soir déboutés de
notre demande. C'est ce quil a fait, il y a deux ans... Il a
Jait une lettre au juge qui lui a répondu tellement la lettre
érait bien tournée. Nous n'étions pas au courant et [ avons
su un mois apres, par le psychiatre ». Mere, JH, 23 ans, sch.

Cependant ils sont une majorité a considérer qu’il est
indispensable de maintenir des droits pour le patient/
usager afin d’éviter I'abus et I'arbitraire. Ils sont pro-
fondément malheureux d’avoir été contraints a une
forme d’enfermement pour celui ou celle dont ils
mesurent d’abord I'extréme vulnérabilité.

Certains parents constatent d’ailleurs des aspects positifs
de I'isolement, tout en soulignant I'aspect paradoxal de
ce bénéfice :

« Il e fait rien en isolement et ne sort quaccompagné par

un infirmier, deux fois dix minutes par jour. Mais lisole-

ment je ne suis pas contre car ¢a les protege, et en plus, les

infirmiers sen occupent mieux ! Ils lui aménent ses repas et

restent avec lui. Alors que quand il est dans le service, on

> . . bl e

soccupe moins de lui. C'est le paradoxe de lisolement ».
Mere, JH, 23 ans, sch.

Tres majoritairement, les parents ne cedent pas aux
sirenes sécuritaires. Ce qUils attendent c’est toujours la
sécurité d’une institution authentiquement soignante.
Leurs espoirs ont pu étre dégus.

Lentrée dans le service

Les éléments récurrents dans les témoignages recueillis
sur I'hospitalisation concernent :

¢ Larencontre avec Uéquipe soignante

et les locaux
Nous avons entendu, dans les récits des parents, le
trouble majeur que représente le fait de franchir le seuil
d’un service d’urgences psychiatriques ou d’entrer pour
la premicre fois dans un service de psychiatrie.

« Le choc était terrible : a l'état de santé de notre fils sajou-
tait le premier contact avec une unité psychiatrique : i
chacun de nos passages, ['ouverture, la fermeture de la porte
d'entrée du service par un membre de l'équipe médicale (le
tour de clé résonne encore dans nos tétes), lattente, les
questions prématurées qui n'ont encore aucune réponse, le
sentiment de culpabilité et de doute sur notre démarche.
Tout semblait sécrouler autour de nous et a notre départ,
apres un dernier tour de clé dans la serrure de la porte du
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Service, je me souviens métre interrogée sur ma capacité
physique & rejoindre notre véhicule ». (4)

Témoignage d’une participante d’'un groupe de parole UNAFAM,
parent d’un jeune atteint de schizophrénie.1

« Le médecin est revenu au bout d'une heure et li on est
partis et on a fait des couloirs. On quittait cette zone de
U'hépital et on rentrait dans une autre zone. C'est comme
cela que j'ai déconvert la psychiatrie. J'ai découvert en
déambulant dans un couloir qu'on allait dans un autre
secteur de I'hopital et qu'on allait ailleurs. Viaiment ¢ ‘était
physique ce déplacement. Et avec ma femme, on se
demandait ot on allait. On comprenait mais on n'osait pas
se le dire entre nous. Et on commence par des portes
entrouvertes, i voir des gens qui manifestement n'‘avaient
plus toute leur téte, et pour moi la, ¢ était trés trés dur. [ 'ai
découvert i ce moment-lix qu'il y avait une dimension qui
m avait échappé... ». Pere, JE 25 ans, thp.

Les parents ont raconté en détail leur arrivée en psy-
chiatrie. Chaque image, chaque sensation, chaque
phrase prononcée, chaque geste de leur enfant et des
soignants leur restent gravés en mémoire : ils sont de
fins observateurs d’un milieu mal connu et souvent
fermé aux échanges avec 'extérieur (5).

Certains parents ont pu visiter la chambre de leur
enfant, pour d’autres, 'acces en était interdit. La diver-
sité des pratiques hospitaliéres, et par [a-méme le senti-
ment d’arbitraire qu'elles génerent, surprend lors du
recueil des témoignages.

La fouille lors de 'admission dans le service et la sup-
pression de tout ce qui pourrait étre potentiellement
dangereux sont, comme ils les nomment, des « trauma-
tismes » :

« Laide-soignante et Uinfirmiére ont fouillé la valise de ma

fille et retiré les ceintures, les écharpes et foulards, les
aiguilles & tapisserie (sa seule distraction pendant les
périodes d'hospitalisation), les spirales de ses cahiers devenus
inutilisables, les lacets des chaussures, les produits de beauté
et de toilette, les CD, son téléphone portable, les colliers. ..
Pour ma part, javais limpression & Uissue de cette fouille
d avoir déconvert de multiples facons d attenter i sa vie que
Jignorais et jimaginais combien il était dégradant de se
retrouver avec des chaussures qui ne tenaient pas aux pieds
et un pantalon qui tombait. .. ». Mere, JF, 21 ans, tbp.

Nous avons entendu que les premieres minutes de
I'accueil sont déterminantes et que les détails qui se
déploient en quelques instants semblent conditionner
les relations futures du jeune adulte et de ses parents
avec le milieu psychiatrique.

¢ Les conditions d"hospitalisation : 'enferme-
ment, Uinactivité, le mélange des pathologies

Les parents sont impressionnés par les conditions de vie
de leur enfant jeune adulte au sein du service de psy-
chiatrie : « Au niveau des batiments, tout était fermé. Ca
¢a nous impressionnait. .. Et on avait vraiment l'impression
de rentrer dans une prison ». Mére, JH, 22 ans, sch.

Ils évoquent :

— Les bruits de clé qui accompagnent le franchissement
des différentes portes de ce service :

« ... Et l'entrée dans un hopital psychiatrique est trés
dure. Surtout que le service dans lequel il érait, vous
sonnez, cest fermé i clef, on vient vous ouvrir “clac”, vous
rentrez, ‘clac, clac” derriére vous, on referme. Oui cest la
prison. Puis on m'a dit : “On va chercher votre fils”, on
est allé le chercher, on me l'a amené dans cette espéce de
grande salle commune, je ne sais pas quoi, et puis cest
tout, on ne ma rien dit du tout ».
Mere, JH, diagnostic de schizophrénie
communiqué apres son déces, 19 ans.
— La taille de la chambre, ’absence de fenétre ou les
barreaux aux fenétres qui ne s’ouvrent pas, le dénue-
ment de I'espace...

— Linterdiction de visites, encore moins bien supportée
dans les temps de fétes comme Noél :

« Pourquoi on l'a mis dans une chambre d’isolement ? Je
ne sais pas. Ca cest quelque chose que jai trés mal
supporté. Dautant quil a passé Noél dans un isolement
total. Je suis allée le jour de Noél lui apporter des cadeaux
et jai méme pas pu le voir... (Sa voix se brise). Voila, il
était vraiment en isolement total. Dans une chambre
capitonnée, sans fenétre... ». Mere, JH, 19 ans, sch.

— Le manque d’explications a propos de I'isolement.
Lincompréhension de ce qui se passe ajoute au
traumatisme du choc et de la culpabilité d’avoir fait
hospitaliser son enfant sans son consentement, en

HDT.

— La lourdeur des traitements (le terme « shooté » pour
désigner I'état du jeune adulte hospitalisé est revenu
régulierement).

— Linactivité et 'ennui guere soulagés par la télévision

et la cigarette.
« Il ny avait pas d'occupation. Il y a eu un jour oi il
érait content car un des infirmiers [ avait emmené faire
un tournoi de ping-pong, mais ¢a faisait des jours et des
Jours qu'il ne faisait rien. Il tournait en rond dans sa
téte ». Pere, JH, 22 ans, sch.

— Pour certains, le vol de leurs effets qui représente un
traumatisme de plus :

(4) Publié dans le Bulletin UNAFAM des Hauts-de-Seine, n° 102, Janvier 2010.
(5) Cf. le film Valvert de Valérie Mrejen (2010) qui réussit la description fine et juste, de I'organisation de la vie a 'hépital psychiatrique de Valvert

dans le sud de la France.
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« Elle wa pas eu de chance puisque je lui avais préparé
une petite valise et quon lui a volé des affaires en arri-
vant. Ca l'a rendue folle ! ». Mere, JE, 17 ans, An.

« On a déménagé notre fille de chambre sans nous
prévenir et plusieurs effets personnels et vétements avaient
disparu lorsque nous lui avons rendu visite dans sa nou-
velle chambre. Un courrier & la direction de la clinique
pour sétonner de ce vol et demander réparation du
préjudice est resté sans réponse ». Pere, JE 21 ans, thp.

— Les autres malades et la proximité de personnes plus
gravement atteintes ou malades depuis plusieurs
années, est une épreuve, particulierement lors de la
premicre hospitalisation. Les parents ne sont pas préts
a accepter que leur enfant doive cotoyer des personnes
qui leur semblent tres gravement atteintes psychique-
ment, voire a reconnaitre qu’il soit aussi gravement
atteint que les malades qu’ils rencontrent :

« Et donc l il y avait un mélange, on nous a dit que
c'était la thérapie employée. 1l y avait des cas vraiment
surprenants de gens qui se trainent par terre, qui font
leurs besoins par terre, on hallucinait. On a culpabilisé
complétement, on ne voulait pas le laisser li. On avait des
voisins qui nous ont renseignés sur d autres érablisse-
ments. Par rapport & I'hdpital, quand il y était, il m'a
dit “Clest pire que “Vol au-dessus d'un nid de cou-
cou”. Donc il avait peur, il voulait étre enfermé dans sa
chambre et avait demandé aux infirmiers car il y avait
eu une incursion d'un malade dans sa chambre. On lui
a répondu que non, quil ne faur pas étre enfermé. 1l
disait qu’il avait peur... ». Mere, JH, 22 ans, sch.

e L'accueil - ladmission

« Accueillir quelquun consiste & lui présenter un nouvean
liew de maniére & ce qu’il y soit & laise. Je peux dire que, la
plupart du temps, je nai pas été bien accueillie : tout juste
recue, parfois entre deux portes. On a toléré ma présence.
Parfois on l'a ignorée. Pour les soignants, il faut faire
lentrée du malade et en plus, il faudrair Soccuper” de la
mere | ». Mere, JF, 24 ans, tbp.

Quelques mots, une phrase peuvent apaiser, soulager
inquiétude et la tension :

« Nous avons écrit au médecin qui nous a accueillis pour la
remercier davoir dit a notre fille : “Ce ne sont pas vos
parents qui vous font hospitaliser. Vous étes sous ma
responsabilité médicale”. Cela nous a soulagés d’un grand
poids et clarifiait les roles dans la prise en soins i venir ».
Pere, JE 18 ans, tbp.

L'annonce du diagnostic

C’est un theme a hauts risques, qui offre une différence
majeure avec ce qui se passe dans le champ des mala-
dies somatiques. Les médecins psychiatres ne peuvent
donner rapidement un diagnostic précis au patient et a
ses parents. C’est souvent lors d’hospitalisations ulté-
rieures ou dans le cours du suivi thérapeutique du jeune
que ce dernier pourra étre posé, souvent sous la forme
d’hypothese diagnostique.

Dans les entretiens menés, les parents apportent de
nombreux éléments qui nous permettent de repérer
quatre types d’annonce :

— Lannonce choc : « Votre fils/fille est schizophrene ».
Elle est faite en une phrase, ou découverte par hasard.

— Lannonce sélective : le diagnostic est apparemment
clair pour les soignants, et parfois pour le jeune, mais
jamais annoncé clairement aux parents, tenus a Pécart
de l'information.

— Lannonce différée : Le médecin dit aux parents qu’il
faut attendre pour déterminer le type de maladie, afin
de ne pas enfermer le jeune dans un diagnostic
prématuré. Ils s'interrogent alors sur la possibilité
d’ajustement du traitement 2 une maladie qui n'est
pas identifiée.

— Lannonce refusée : Le médecin considére que cela
n’apportera rien de définir clairement la maladie.

e L'annonce-choc (6)

Cette annonce laisse les parents treés désemparés. Cela
referme le champ des possibles. En effet, méme s’ils se
sont déja posés des questions sur les réactions de leur
enfant ou s’ils ont déja fait appel & un « psy » pour les
aider 2 dénouer certaines difficultés, ils n’étaient pas
préts a entendre ce quils interpretent comme un verdict.
Ceux qui se sont adaptés graduellement a cet enfant
« original » qui a pris sa place dans la famille, sont aba-
sourdis par 'annonce, méme s’ils reconnaissent que la
crise psychotique avait fait basculer leur enfant plus
radicalement de la « normalité » & la maladie. Crise et
annonce représentent une violence redoublée et néces-
site un ajustement psychique qui va prendre du temps.
Les conseils donnés par des soignants attentifs et
compétents dans ces premiers moments leur sont
vraiment précieux.

— Certains parents découvrent le nom de la maladie au
décours de la lecture du dossier de leur jeune, comme
cette mere :

(6) « Lannonce de la maladie, d’apres ce qu'en rapportent certaines familles, leur a été faite brutalement, massivement, un mot, une phrase au plus,
sans que les soignants aient ouvert le moins du monde un dialogue, comme si cette nouvelle était banale, facile & entendre et & accepter, osant aussi
rajouter que le “pronostic” (ce que représente 'avenir) était trés mauvais, gravissime ; un avenir fait de déchéances et de dégradations, car savoir que
son enfant va étre amené A arréter ses études, a limiter son périmetre de marche & sa chambre, lorsque 'on a simplement révé une réussite ou une
intégration normale pour cet enfant, tout cela est brutal, violent ; exprimé, “asséné” en un mot, C’est en effet insupportable, inacceptable. Car cela

Z

débouche sur un avenir de honte, un avenir de vie en cachette a I'é

cart des autres, ou en sacrifiant les autres, qui se projette en un instant sur I'écran

béant du vide qui vient de sinstaller. ». Guy Baillon, Les usagers au secours de la psychiatrie. La parole retrouvée, Ed. Eres, p. 222.
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« Je lai su incidemment. Le psychiatre de ville m'a donné
un dossier & remplir pour la MDPH. 1l était marqué :
“Schizophréne paranoide”. Mais personne ne men a
Jamais parlé. Ils ne veulent pas stigmatiser... trés bien.
Mais ils pourraient nous prendre entre quatre z’ yeux et
nous dire “Ce nest que le début. Lenfer ne fait que
commencer” ». Mere, JE, 21 ans, dnc.

e Lannonce non communiquée

« On a demandé quel est le diagnostic et la réponse du
médecin cest “Je wai pas le droit de vous le dire”. On a
insisté, il nous a dit que légalement il wavait pas le droit de
nous le dire ».

Pere, JH, 26 ans, sch.

« Ils ne veulent pas nous dire le diagnostic. Parce qu’ils
disent que cest trés long, et qu’il faut au moins dix ans pour
étre silr que cest bipolaire. Bon cest une maladie psychique
en tout cas, entre la schizophrénie et la bipolarité... Ext la
psychose ! On lui avait marqué psychose sur sa feuille ».
Mere, JE 26 ans, dnc.

Certains parents ont dit leur sentiment d’étre les der-
niers informés de ce qui se passe. Ils ignorent le nom
des médicaments pris par leur jeune et ne peuvent
mettre un nom sur sa pathologie, si ce n’est que par
déductions de leurs lectures et recherches.

Ils vivent douloureusement cette mise a I'écart dont ils
disent bien qu’elle les empéchera d’inscrire leur accom-
pagnement en complémentarité de celui de I'équipe
soignante.

e Lannonce en termes généraux ou différée
dans le temps

Ils évoquent les différents termes posés par les psychia-
tres sur l'affection de leur enfant : « état limite », « trou-
ble de la personnalité », «état dépressif », « crise
d’angoisse treés sévere »... pour en souligner le flou :

« Et enfin quand on a rencontré un médecin, effectivement
la seule chose qu’il nous ait dite, malgré toutes les questions
dont on le pressait sur ce qui lui arrivait, cest : “Elle est
dans un étar qui fait quelle est dans une trés grande
angoisse”. Et de toute facon nous wavons jamais eu apres,
tout le temps qui sest déroulé ensuite, de diagnostic autre
que ¢a : crise d angoisse. Dangoisse évidemment poussée i
lextréme, qui se manifestait de maniere excessivement
violente, mais... ».

Mere, JE 16 ans, nd.

Ils comprennent que I'équipe soignante ait besoin de
temps pour affiner le diagnostic. Ils s'étonnent cepen-
dant que ce diagnostic ne soit toujours pas fait apres de
longues années de soins dans un hépital, d’autant plus
que l'information qu’ils trouvent dans les conférences,
associations, livres et sur la toile, précise qu'un diagnostic
et une prise en charge précoces sont de meilleur

II — DES ETAPES DECISIVES

pronostic. Le sentiment d’une perte de chance accentue
leur désarroi et leur colere.

Les parents rapportent que les explications qui leur sont
données insistent sur la nécessité d’attendre pour déter-
miner le type de maladie, afin de ne pas enfermer le
jeune dans un diagnostic prématuré. Mais ce patient et
sa famille ignorent alors ce quils ont & comprendre pour
anticiper les crises, par exemple.

e Lannonce refusée

Parfois le jeune lui-méme tente de mettre un nom sur le
mal dont il souffre :

« Quand il, érait a Uhopital il disait : “Je veux savoir ce
que jai. Il faur qu’ils mexpliquent ce que jai”. Je lui disais
den parler avec le psychiatre, mais il me répondait que le
psychiatre ne voulait rien lui dire. Nous avons alors
demandé un rendez-vous a trois avec le psychiatre et lui
avons dit que notre fils aimerait mettre un nom sur ce qu’il
était en train de vivre. Le médecin nous a répondu : “De
toute fagon, ¢a vous servira i quoi de savoir ? Si je vous dis
que vous avez une jambe cassée, elle ne va pas guérir pour
autant”. Alors nous étions intimidés et abasourdis devant
le “grand pontife” et par la dureté de sa réponse. Nous
n'avons donc pas eu de réponse, nous sommes sortis de la
tout bredouilles avec notre fils, et il était quand méme assez
déstabilisé ».

Mere, deux JH, sch.
(entretien concernant le premier fils de 22 ans).

Cette mere poursuit en disant 'importance que revétait
cette démarche pour toute la famille : « Nous voulions
avoir un diagnostic, pour comprendre ».

Une autre tente cette suggestion :

« Ce qui aiderait peut-étre au moment ot on donne le diag-

A L . .
nostic, cest une explication de la maladie. Clarifier les
choses en disant que cest une maladie trés difficile a soigner,
que eux-mémes en tant que médecins, ils vont tiatonner
pendant un certain temps. Ca ce serait honnéte je trouve,
plutdt que de nous laisser croire au début qu’ils savent tour
et quiils gérent. ..

Apres petit a petit on se rend compte qu'ils tatonnent long-
temps avant d équilibrer notre enfant ; et que ce nest pas
toujours facile, que quelquefois ils ny arrivent pas et qu’il
y a un pourcentage d échecs, de jeunes qui ne vont pas sen
sortir et vont se suicider. Je crois que la clarté, honnéteré

apporteraient aux parents, il me semble ».
Mere, JH, 25 ans, sch.

Lincompréhension s'ancre certainement dans le fait que
pour nombre de psychiatres, la dynamique psychique
noppose pas normal et pathologique, la stase psychique
rendant malade, la thérapeutique vise 2 redonner du
mouvement a ce qui s'est figé, ou a ce qui se figerait avec
la formulation d’un diagnostic.
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Le cours de U'hospitalisation

¢ La transformation physique et psychique
du jeune, les conséquences du traitement

Les parents ont décrit comment, au décours de la crise
et de l'entrée a I'hopital, ils passaient, en quelques
heures, de difficultés parfois soupconnées ou repérées
mais gérées jusque-la au quotidien, a la reconnaissance
que « quelque chose de grave » est en train de se passer.
Ils aspirent bien siir & ce qu'un traitement soit donné a
cet enfant en souffrance qu’ils ne reconnaissent plus.
Mais les conséquences du traitement les amenent parfois
a se demander « si le reméde nest pas pire que le mal ».
Voir son enfant totalement abattu, sans réactions ni
émotions, dormir a longueur de journées, se mouvoir
avec difficulté, ne plus exprimer d’envie ni éprouver de
désir, se balancer de maniére compulsive et répétitive,
voire parfois ne plus retenir sa salive, est une épreuve
trés impressionnante qu'ils ont relatée avec douleur :

« Et la, je reproche beaucoup aux médecins de ne pas
mavoir parlé avant. Ca maurait évité le choc que jai eu
en le voyant (sa voix se brise, elle sort).

Oui ¢a a été un choc terrible parce que je 'ai vu arriver, et

pour moi il wavait plus 21 ans, il en avait 80. C'est-a-dire
qu’il avait énormément changé, il était tout voiité, il
trainait ses pieds en marchant comme sil n'avait plus la
force de marcher. Il est venu vers moi mais presque comme
sil ne me voyait pas, et, regardant au loin, ne me regar-
dant pas du tout. Ca a été vraiment un choc trés rude pour
moi. Il parlait trés lentement, comme sil warrivait pas a
s’exprime‘r ». Mere, JH, 21 ans, dnc.

La vision du corps du jeune rapidement transformé par
les traitements provoque nombre d’interrogations. Les
médicaments qui font notamment prendre du poids ont
d’autres effets que certains parents vont tester quelques
mois apres les premiéres prescriptions. Ils ont alors
connu et compris la puissance des psychotropes et
mieux saisi — comme cette mere — que son fils ait pu ex-
primer un désir de mort :

« Iy a eu des périodes ot mon fils érait tellement mal [avec
les médicaments] qu’il ma dir : “Maman je crois que je
préférerais étre mort” ». Mere, JH, 25 ans, sch.

e La séparation et Uobjectif d’autonomisation

Dans certains services, une des premieres demandes
formulées aux parents par I'équipe soignante est de ne
pas venir rendre visite a leur enfant, jeune adulte,
pendant quelques jours, une semaine ou plus, pour leur
laisser le temps de faire le point et permettre au jeune de
se reposer. Déja traumatisés et ébranlés par les chocs
successifs qu’ils viennent de recevoir : constat de I'étran-
geté de leur enfant, découverte des autres patients, stress

de la contrainte exercée, par eux ou par des tiers, pour
faire venir leur enfant a 'hépital, scénes de contention
aux urgences, découverte des conditions d’hospitali-
sation, certains parents se retrouvent éloignés de leur
enfant en souffrance. Ils apprécient qu’on leur donne
lautorisation d’appeler le service mais regrettent le peu
d’information qu’ils obtiennent lors de ces appels :

« On nous demande de la laisser, parce que la premiére
semaine on ne peut pas la voir. En revanche, on pouvait
effectivement appeler le service et demander des nouvelles.
Mais ¢a, nous lavons fait & plusieurs reprises, et trés vite jai
abandonné parce que javais vraiment le sentiment que
wimporte qui pouvait appeler en disant : Comment va ma
fille ? Et entendye : “Bien, elle va bien”. C'était toujours la
méme réponse. Ca napportait aucune information ».
Mere, JF, 16 ans, nd.

D’autres parents reconnaissent le bien-fondé de cette
séparation et le besoin qu’ils éprouvent aussi de passer le
relais :

« On nous a autorisés & la voir, elle avait des permissions,
mais on nous a signifié quil ne fallait pas étre collés au
téléphone. On en avait besoin nous-mémes de cette sépara-
tion. On ne serait pas venus tous les jours de toute fagon ».

Mere, JE 18 ans, tca.

Des incertitudes traversent I'esprit des parents sans qu’ils
osent contester, car ils ont bien entendu I'importance
du cadre thérapeutique, les soignants I'évoquant sou-
vent. Trop, peut-étre comme le pointe Jean-Philippe
Guéguen : « Je m'insurge régulierement quand le cadre se
transforme en réglement, quand lidée de la séparation
devient : “Pas de visites pendant 48 heures I”. Or, il ne sagit
pas de cela. Nous ne sommes pas dans des régles hygiénistes
ou de décontamination ! Nous sommes dans lidée que c'est
avec le jeune que tout doit étre pensé. Appliquer un régle-
ment cest le passiver. Parler avec lui des soins mis en place,
évaluer ce qu’il peut en supporter, ce quil peut en dire et ce
qu’il en comprend, tout en ayant une idée de ce qui est bon
pour lui, cest le mettre en position de sujet tout en le

protégeant » (7).

Ils font souvent 'expérience que les mesures de sépa-
ration sont renforcées du fait de la majorité de leur
enfant. Mais le dogme d’un éloignement protecteur
n'est pas seulement dénoncé par les parents, Guy Baillon
en fait aussi le constat et I'analyse : « Tant que les trai-
tements se sont montrés peu efficaces, 'absence d’espoir
et d’avenir a poussé les acteurs a favoriser la séparation
du malade, de sa famille et de la société entiere : devant
des souffrances aigiies et lorsqu’elles se prolongeaient il
'y avait pas d’autre issue... A partir du moment ot,
ayant “découvert la psychiatrie” Pinel a pu faire
comprendre cette révolution copernicienne “que la folie

(7) Jean-Philippe Guéguen, « Lhospitalisation des adolescents : un temps pour penser ? » in Pourquoi les adolescents nous poussent-ils & inventer ? sous
la dir. de H. De Caevel et C. Balasc-Variéras, Coll. Les recherches du GRAPE, Eres, p. 170.
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totale n'existait pas et qu’il y avait ainsi toujours un
espoir d’évolution favorable” est survenue paradoxale-
ment (ici il faut encore signaler de nombreuses excep-
tions) une condamnation plus vive des liens des patients
avec leur famille : comme les troubles étaient apparus
“dans la famille” et paraissaient sy développer, la cause
était entendue, ’habitude antérieure s’est alors trans-
formée en “dogme”, “il fallait séparer” et en plus éloi-
gner le malade pour diminuer les chances de retour dans
le milieu familial, car la famille était certainement
pathogene, responsable de I'émergence des troubles.
Cette attitude, devenue dogmatique n'avait plus besoin
d’explication supplémentaire ; hélas elle s'est prolongée
jusqu’a maintenant dans de nombreuses équipes, bien
apres la mise en place de la psychiatrie de secteur.
Aujourd’hui encore I'attitude soignante est restée ambi-
valente : avant la politique de secteur, si le malade avait
besoin d’étre soigné I'hospitalisation étant le seul soin,
allait I'écarter de sa famille. Si 'hospitalisation n’était
pas nécessaire il fallait que la famille fasse “tout ce
qu’il fallait” (et quoi donc ?) pour que le malade reste
avec elle | Comment comprendre cette double exi-
gence ? » (8).

Au fil des entretiens, nous avons entendu combien le
lien parents/jeune adulte a souvent été désigné de
maniere récurrente par le psychiatre ou par I'équipe
soignante comme tres (trop) présent et faisant obstacle
a 'autonomie. Pourtant, peres et meres persistent : « On
ne ma pas encouragée a y aller, mais moi jen faisais un
devoir ». Mere, JF, 23 ans, dnc.

« Témoins de la souffrance de notre fille due & cer enfer-
mement et suite i ses demandes instantes de visites, ma
Sfemme y allait tous les aprés-midi, ce qui lui permettait de
la sortir et d'occuper les longues heures des journées. Ces
visites ont toujours paru suspectes aux soignants et on lui
Jaisait sentir quelles étaient trop fréquentes ».

Pere, JE 21 ans, thp.

La prescription d’autonomie résonne pour certains
comme une disqualification de leur réle et un abandon
de leur jeune en difficulté mais cela peut également
provoquer chez les parents un sentiment de doute sur la
pertinence des soins engagés.

Ils apprécient par contre lorsque leur présence est
admise et méme valorisée par le psychiatre :

« Le professeur X est trés humain. Il pense que les enfants et
les jeunes ont besoin d'amour et que ¢a west pas en les
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séparant des parents que cela va les soigner. ['étais trés
sensible & ca ! ». Mere, JF, 18 ans, tca.

Nous n’ignorons pas la complexité de la question de la
séparation qui ne se superpose pas a la rupture. Elle
pourrait étre maintien d’'un contact, qui n'est pas
emprise. Cette topologie du lien est une belle question
a partager avec les parents plutot que de la réduire 4 une
pathologie du lien qui les laisse misérables et coupables.
Le fait que ce jeune adulte vive encore au domicile de ses
parents semble fréquemment interrogé par les médecins,
les équipes. Alors que cette question, disent-ils, ne s’était
pas forcément posée pour ses freres et sceurs pour qui il
semblait normal qu’ils vivent chez leurs parents, souvent
par nécessité économique. Conscients que la séparation
(et non la rupture) permettra un jour 4 ce jeune adulte
d’accéder a sa vie d’adulte, les parents semblent redouter
de voir leur enfant le plus vulnérable, celui qui ne peut
plus ni poursuivre des études, ni trouver un travail, et
qui semble souvent si pres de « décrocher de la vie »,
quitter la protection du domicile familial sans solution
alternative. La séparation imposée leur apparait alors
comme une prise de risque dans 'état d’extréme fragi-
licé de leur jeune.

Les familles, trés démunies face a cette exigence d’auto-
nomie font, & de multiples reprises dans les témoignages,
le constat que la maladie psychiatrique empéche que les
conditions soient réunies pour qu’elle se mette en place.
La pathologie lourde rend parfois inaccessible & long
terme, cette indépendance et semble, au contraire, exi-
ger de leur part un soutien plus durable.

Le déni du jeune adulte et 'absence de demande, tres
présents, nous I'avons vu, avant I'hospitalisation, se
retrouvent pendant le séjour a I'hépital, pesant sur la
relation du jeune avec les membres de I'équipe qui le
soigne et avec ses parents.

Si ces derniers reconnaissent I'importance de I'adhésion
de leur jeune au traitement proposé, ils questionnent
cependant cette obligation d’'une demande manifeste.

Nous avons été témoins du travail fait dans certaines
équipes autour des notions d’accompagnement ou
d’« accrochage » tel que le nomme Livia Velpry (9)
rendus indispensables par la non-reconnaissance de sa
maladie par le patient. « Les personnes en situation de
handicap psychique ont besoin d’'un accompagnement
tant quelles sont dans le déni ; Cest d’abord un accom-
pagnement thérapeutique, ensuite, tant qu'elles sont
dans 'absence de création de nouveaux liens collectifs,

(8) Guy Baillon, Les usagers au secours de la psychiatrie, la parole retrouvée, Ed. Eres, p. 225.

(9) Livia Velpry souligne que la spécificité du travail des soignants en psychiatre est de travailler & un « accrochage » car tout doit étre fait pour créer
un lien avec le patient et entretenir, en visant a terme un « décrochage », car I'objectif du soin est de restaurer 'autonomie de ce patient... Cela crée
donc une « tension au cceur des interventions thérapeutiques en psychiatrie, qui ont pour objectif que le patient puisse s'en passer, et qui, pour y arriver,
lui impose des régles strictes, et donc une marge de déviance des comportements étroite ». « Le quotidien de la psychiatrie » Armand Colin, pp. 180-

182 et 208.
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cest 'accompagnement de la famille ou du “tenant lieu
de famille”, 'accompagnement social. En effet, dans
isolement elles négligent le plaisir que peut leur
apporter “aussi’ 'implication dans le monde commun,
qu’elles esperent. Elles se limitent au seul plaisir trouvé
dans la vie, dans le cadre (étroit mais protégé) quelles se
donnent avec le délire. Cet accompagnement devient
une regle, une nécessité devant le handicap psychique.
Il sera prudent, fait d’attentions, d’attente, de disponi-
bilité. Ce n’est pas un role de tuteur, ni de coach, il s'agit
d’un soutien 4 la vulnérabilité dans le cours de la vie ; on
n'est plus dans le projet de vie, ni dans une fonction
quelconque, ni dans une “production” quelconque » (10).

Ce soutien 2 la vulnérabilité est une réponse aux préoc-
cupations et aux angoisses des parents, infiniment plus
étayante que la contestation de leurs compétences.
Contestation induite par les représentations des profes-
sionnels sur les familles « pathogenes » (11), et sur la
responsabilité des parents dans I'irruption des troubles.

¢ Les entretiens familiaux

Au cours du traitement du jeune adulte, I'équipe soi-
gnante propose a la famille de la rencontrer plus ou
moins régulierement lors d’« entretiens familiaux ». Les
parents attendent beaucoup de ces entretiens et y arri-
vent avec de nombreuses questions. Ils ont besoin de
savoir qui sont leurs interlocuteurs :

« Il 'y avait des rencontres avec l'équipe, mais lit jose dire,
moi ¢a ne me convenait pas du tout. .. C'était des entretiens
qui se faisaient sous la férule du psychiatre, avec, un peu
comme ¢a se faisait a la clinique, des assistants, des infir-
miers, des médiateurs comme ils les appelaient. Tout ceci
ne me satisfaisait pas pleinement parce que jamais on ne
nous les présentait. Jamais on ne nous disait qui ils étaient
et quelles étaient leurs fonctions ». Mere, JE, 16 ans, nd.

« Nous nous retrouvions devant quatre ou cing personnes,
dont nous ignorions parfois la fonction (par exemple,
lorsque Uinfirmiére référente de notre fille ne pouvait pas
venir, le cadre du service la remplacait sans nous étre pré-

senté). Lentretien prenait parfois une allure de “tribunal”

sous le feu croisé de ces personnes muettes dont les regards
éraient fixés sur nous alors que seul le psychiatre parlait ».
Pere, JE 21 ans, thp.

Les relations peuvent étre parfois compliquées par le fait
que les parents se sentent jugés par les soignants :

« Nous navons pas été aidés par le discours psychanalytique
du XX siecle trés culpabilisant, surtout pour la mere et la
reprise de ce discours par les soignants, quand on est enfin
arrivé a leur amener notre jeune. Ils mettent la distance

des le déparr et laissent entendre aux parents qu’ils sont
généralement pathogénes et responsables de ce qui arrive.
Cela engendre une difficulté énorme et provoque un ques-
tionnement : en effet il faut étre aidant tout en érant rejeté
par Uensemble social et professionnel. On ressent alors une
grande culpabilité qui naide pas & construire un projet
correct. Lalliance thérapeutique n'est pas encore assez
pratiquée : nous avons ressenti que l'espace qui nous était
réservé était assez inexistant et cantonné aux questions
administratives ». Mere, JH, 26 ans, sch.

Ils ont parfois I'impression d’étre exclus des échanges
lors de ces entretiens au cours desquels le médecin
sadresse exclusivement a leur enfant.

La mere semble tenir une place particuliere dans ces
relations avec I'équipe, alors que la parole du pére parait
moins suspecte. Certaines familles ont témoigné de leur
stratégie pour contourner cette difficulté : la mere confie
au pere le soin de parler avec les soignants :

« Létar de notre fils sest aggravé, il a fait des crises de
violence a eu des hallucinations, tout ce que l'on peut savoir
des psychoses. Il a donc fallu se tourner vers la psychiatrie.
Mon mari a fait la démarche de contacter un psychiatre
car on disait i cette époque que la maman pouvait étre plus
pathogéne que nimporte qui. Je me suis donc tenue i
[écart, mais avec un eil trés présent, et j'ai laissé mon mari
[Jaire les démarches ». Mere, JH, 20 ans, sch.

« Ressentant ce regard critique sur la meére, nous avions
décidé de préparer les entretiens ensemble et de laisser mon
mari étre linterlocuteur du médecin ». Mere, JE 23 ans, thp.

¢ Les groupes de parents

Dans certains services, des groupes animés par les pro-
fessionnels de I’établissement sont proposés aux parents
en vue de leur offrir un espace de parole et une occa-
sion de rencontrer les professionnels en dehors de la pré-
sence de leur enfant. Certains parents apprécient cette
possibilité de soutien :

« C'est ce qui ma apporté le plus parce que juai pu rencon-
trer des parents. On vivait des choses similaires & divers
stades de la maladie. Car au début on est naif, on pense
que ¢a va étre mpide ». Mere, JF 18 ans, tca.

D’autres, ne désirent pas y assister et se retrouvent
contraints de le faire :

« Il y avait des rencontres avec d'autres parents, toujours
sous la férule de cette équipe, de gens qui savent, et puis de
Lautre coté de gens qui ne savent pas. Et qui sont démunis
et qui sont dans la souffrance... Sil y a quelque chose que
je trouve véritablement impensable, cest effectivement, de

(10) Guy Baillon, « Les usagers au secours de la psychiatrie, la parole retrouvée », Ed. Eres, p. 209.

(11) Guy Ausloos, « La compétence des familles, temps, chaos et processus », Ed. Erés, 2007, pp. 141-142 « Je ne pense pas qu'il existe un type de famille
qui produise une pathologie spécifique, pas plus qu’il nexiste un type de famille qui soit justifiable d’un type particulier traitement. Je pense au contraire que
toute rencontre familiale est la rencontre d’un thérapeute, avec son histoire et ses modeles, et d'une famille avec ses spécificités ».
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demander & une famille de mettre sur rable un certain
nombre de choses qui ne relévent que de leur intimité. Bien
entendu, devant dautres personnes. Dautant que les cas
de nos enfants malades, navaient pas grand-chose en
commun. On ne les connaissait pas, ils sont un peu tous
mélangés dans les services psychiatriques, de surcroit lorsque
le diagnostic nest pas posé. Mais moi je wavais pas envie de
savoir du tout quelle érait la maladie d'un enfant que je ne
connaissais pas et dont jentendais uniquement la souffrance
despﬂrents ». Mére, JE 16 ans, nd.

e Les relations équipe soignante/pére et meére.
La question de la rivalité (12)

Des parents disent la confiance qu'ils plagaient dans
I'équipe soignante lors de la premiere hospitalisation :

« Quand il a été hospitalisé, le psychiatre qui sen occupait
semblait avoir une bonne relation avec lui. Cétait bien car
on ne demandait qua pouvoir faire confiance & quelquun.
On sen remettait donc vraiment & lui... Puis les choses ont
volué... ». Pere, JH, 22 ans, sch.

D’autres récits attestent d’un ressenti de rivalité avec
Iéquipe soignante (13). Une concurrence qui s éprouve
quand ils se sentent mis & I'écart de I'information,
devant 'absence de prise en compte de ce qu'ils disent
ou quand se trouve invalidée leur action éducative
aupres de leur enfant jeune adulte. Une simple phrase
des professionnels les amene a douter de leurs capacités
parentales : « Avec nous, il va bien ! ».

Les parents sont malheureux a I'idée que leur jeune ait
le devoir de choisir entre I'équipe soignante et ses
parents. Alors qu’il a besoin de sa famille, ne serait-ce
quéconomiquement et affectivement, les soignants
peuvent lui dire, semble-t-il, 2 mots couverts ou plus
ouvertement, qu’il doit s'éloigner de ses parents et de sa
famille §'il veut guérir. Il est donc mis dans une situation
paradoxale a laquelle il ne voit pas d’issue : choisir entre
les soignants qui peuvent soulager les souffrances
engendrées par sa maladie, et sa famille qui peut I'ac-
cueillir lorsque toute vie professionnelle et sociale
semble momentanément inaccessible.

Cependant nombre de parents ont souligné le role tres
aidant des infirmiers, infirmieres et aides-soignant(e)s
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qui ne sont pas en rivalité avec eux et qui prennent le
temps d’écouter et d’informer.

o Alliance thérapeutique
ou co-construction du soin ?

« Javais trés peur de la sonde suite & la lecture d’un bou-
quin d’une anorexique : “Une autre Isabelle”. Les infirmiers
ont été gentils et mont montré un kit, jai vu que cétait
une toute petite sonde. C'est un gavage qui passe par le nez.
C'est tellement simple de dire aux gens comment ¢a se passe,
plutdr que de les laisser cogiter et simaginer toutes sortes de
choses. Les infirmiers sont supers. Avec eux on peut parler.
Ce sont les seuls qui nous disaient le poids de notre fille ».
Mere, JE 18 ans, tca.

Souvent contestée dans le milieu psychiatrique, la
notion d’alliance thérapeutique repose sur le crédit qui
est accordé aux parents et la place de partenaire qui leur
est faite. Pourtant, certains parents ont témoigné du peu
d’intérét accordé a leur parole. Ils ont rapporté leur
étonnement a voir la parole de leur jeune en pleine crise,
ou en plein délire qui semblait avoir parfois, plus de
poids que la leur. Certains propos délirants pouvaient
étre pris au pied de la lettre sans étre vérifiés aupres
d’eux, disent-ils.

Or, ils ont le sentiment qu'ils détiennent des informa-
tions qui pourraient aider le médecin et son équipe a
soigner leur enfant. Mais ils rencontrent des difficultés
pour obtenir un rendez-vous seuls avec le médecin et
pour que les informations qu’ils donnent soient crues.
Une mere, agressée physiquement par son fils devant
son mari en témoigne :

« Huit jours aprés ['hospitalisation en HDT, le médecin
ma appelée pour me dire qu'il voulait connaitre la vérité
car notre fils lui disait qu’il ne mavait pas serré le cou, et
le médecin parlait des fantasmes détrangler sa meére. ..

J étais effondrée. Parce quil ne ma pas crue. On le connais-
sait depuis quatre ans pourtant. Jai craqué. Je lui ai
expliqué que javais des témoins. .. et notre fils a fini par
admettre.

Je lui ai dit quelques jours aprés que sil voulait aider notre
fils, il fallait qu’il me croit quand je lui expliquais quelque
chose. ». Mere, JH, 20 ans, sch.

(12) Guy Baillon éclaire cette notion de rivalité en en décrivant un des rouages :

« N’oublions pas que, quels que soient les attitudes et les sentiments des uns et des autres, les soignants recevant un enfant ou un adulte dans un espace
de soins qui est aussi un espace de vie, tous se sentent investis d’une lourde charge et tiennent 2 relever ce défi. Mais ils ne se rendent pas compte
qu'en méme temps ils sont mis en situation de « rivalité ». Qu’ils le veuillent ou non ils ne pourront sempécher de réver qu'ils vont arriver, eux, en
S’y « prenant autrement » (C’est-a-dire « mieux ») & des résultats positifs, et donc « meilleurs » que ce qu’ont pu faire les parents ; ainsi malgré eux, ils
dévalorisent d’emblée les parents, ce que pergoivent tous les protagonistes, et d’abord I'enfant. Certes en raison de leur fonction et de leur travail il
est logique qu'ils puissent espérer un résultat, mais cet espoir ne saurait s'appuyer sur ce sentiment de jalousie, sinon ils ne pourront nouer aucune
alliance avec les parents, alors que celle-ci est indispensable pour I'avenir du patient ». Guy Baillon, « Les usagers au secours de la psychiatrie, la parole
retrouvée », Ed. Eres, p. 231.

(13) « i la tendance de I'Interne (NDLR aux Urgences) était de nous décharger de toute responsabilité dans la maladie de Sally au titre de considérations
biomédicales, les infirmiéres semblent nous considérer comme des vecteurs d'instabilité, au pire, des malades mentaux potentiels. Que je prétende, avec anxiété,
rivaliser dautorité sur Sally les agace de toute évidence. En ce qui les concerne, plus vite nous serons sortis de leur Service et mieux elles seront en mesure de
Jaire leur travail ». Michael Greenberg, Le jour oit ma fille est devenue folle, Flammarion 2010, p. 43.
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La mise a I'écart des parents peut, dans certains cas, les
décrédibiliser, les discréditer aupres du jeune. Elle peut
renforcer les conflits au sein de la famille plutdt que d’ai-
der 2 les parler et les dénouer, elle peut aussi favoriser des
« jeux relationnels » déléteres car le jeune saura exploi-
ter ces dissidences qu'il ressent entre ses soignants et ses
parents (14). Elle pourra représenter une difficuleé si
le jeune doit retourner dans sa famille, au sortir de
I'hopital.

Seule la qualité du lien noué par le jeune et ses parents
avec une équipe incitée A ne pas faire défection sera
authentiquement soignante. Pour chacun s'expérimente
que « faire confiance, c’est risquer certains aspects de
son avenir en pariant sur la loyauté de la personne a
laquelle on fait confiance » (15).

¢ Le devenir de la confiance

Le déroulement de cette premiére hospitalisation offre
de multiples occasions de confirmer et renforcer la
confiance que les parents font d’emblée & I'équipe, tant
ils sont conscients de leur ignorance et de leur impuis-
sance 2 aider leur enfant. Ce qui va contribuer 2 mettre
a mal cette confiance et a teinter parfois les relations
d’agressivité, nous I'avons vu, ce sont les moments ot les
parents ne se seront pas sentis entendus et ceux ou ils
auraient eu le sentiment d’étre mis a Iécart.

« Lorsque nous sommes arrivés aux urgences, puis dans le
service hospitalier qui a accueilli notre fille, nous faisions
aveuglément confiance a ['équipe pour soigner et guérir
notre fille. Nous avions déja fait cette confiance aveugle a
l'équipe d'oncologie pédiatrique qui avait soigné un autre
de nos enfants des années auparavant et avions apprécié
lalliance que nous avions pu vivre avec elle.

En relisant l'année qui vient de sécouler, je vois que les
situations dans lesquelles nous ne nous sommes pas sentis
écoutés, celles oiL nous nous sommes sentis mis a [écart, et
celles 0ix nous avons été décus se sont accumulées. Avec elles,
la souffrance a augmenté et limpression d’impuissance et
d'enfermement est devenue maximale. La colére est devenue
tellement envahissante que nous sommes devenus réellement
agressifs. Cette agressivité érait & la mesure de celle que l'on
nous faisait subir en jugeant la qualité de notre lien
parents-enfants, en nous donnant les informations au
compte-goutte ou pas du tout, en nous tenant volontaire-
ment i ['écart du projet pour notre fille. Le résultat est que
de la confiance totale que nous faisions aux soignants, nous
sommes passés & la méfiance et parfois & la défiance. Nous
étions pleinement conscients de cet état de défiance et de sa
nocivité, mais l'accumulation de faits difficiles pour nous

parents (souvent des détails), ne nous permettait plus d'en
sortir. Cela nous aurait sans doute, considérablement aidés
d'avoir un lieu de parole oir travailler cette défiance pour
la dépasser ». Mere, JE, 21 ans, tbp.

e Linformation, la transmission des informations

Parmi les parents que nous avons rencontrés, certains
avaient une connaissance des maladies psychiatriques
car ils avaient eu des membres de leur famille ou de leur
entourage atteints de ces maladies, ou ils éraient eux-
mémes atteints de troubles psychiques (deux d’entre
eux). D’autres, choqués par la confrontation avec leur
enfant devenu étrange, délirant, inaccessible et parfois
violent, avouaient leur ignorance totale et leur incom-
pétence, ainsi que la surprise causée par la découverte
de la psychiatrie. Ils disaient aussi leur grand besoin de
comprendre, de connaitre les manifestations de la
maladie pour pouvoir «étre avec» leur enfant de
maniere plus juste. Les mieux placés pour leur donner
ces informations, leur semble-t-il, sont les personnes qui
soignent leur enfant, jeune adulte et ils s'étonnent donc
du silence de certaines équipes :

« Pendant qu’il était en isolement rotal, rien du tout. Je
nai eu aucune information pendant qu’il était en isole-
ment total. Je [ai vu 10 jours aprés, puisque la, jai en lau-
torisation de le voir ». Mere, JH, 21 ans, dnc.

« Nous avions fait interner notre fille suicidaire pour la
protéger et éviter quelle ne réussisse & passer a l'acte. Nous
avions vécu, pendant des mois, dans l'appréhension de ne
pas la retrouver le soir en rentrant chez nous. Nous navons
pu rencontrer le médecin qu'au douziéme jour d hospitali-
sation en unité fermée. Douze jours pendant lesquels nous
avons peu dormi et peu mangé tant linquiétude nous
rongmit ». Pere, JE 21 ans, tbp.

Ils témoignent du fait que le seuil de I'Age autorise les
soignants a se retrancher derri¢re le secret médical et a
les tenir a 'écart de toute information des que le jeune
atteint sa majorité légale. Certes, se soigner ne peut se
résumer a étre informé, mais nous constatons qu’ils vont
déployer beaucoup d’énergie pour trouver les précisions
qui leur manquent : Internet est grand pourvoyeur
d’informations mais ces derni¢res sont souvent brutales.
Les parents disent y avoir été confrontés aux statistiques
de suicides par exemple, celles de la possibilité (ou I'im-
possibilité) de réinsertion sociale, du taux de divorce
chez les bipolaires, de célibataires chez les schizophrenes
etc. C'est dans une violence qui ne laisse pas place 2 une
éventuelle évolution favorable, qu’ils découvrent un
avenir dont ils redoutent qu'il soit celui de leur enfant.

(14) « Le délire rompt le lien, cest le principe méme de la psychose ; mais aucun abandon west justifiable. Méme les médicaments ne pewvent se substituer &
ce nécessaire travail de communication. .. Sil ny a pas déchanges, le patient ne sapproprie pas son traitement : le principe méme de celui-ci passe par la
relation... Le médecin a ses médicaments, le chirurgien son scalpel, le psychiatre la relation ». Patrick Coupechoux citant Patrick Chaltiel 7, Comment

la société maltraite ses malades mentaux, Seuil, p. 184.

(15) Annette Baier. « Confiance », in Canto-Sperber M. (éd). Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale, PUF, 1996, p. 283.
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Nous avons constaté a quel point ils étaient reconnais-
sants aux soignants qui prennent le temps de leur
donner des informations, de leur fournir quelques clés
de compréhension du jeune, et, tout simplement,
d’écouter leurs angoisses par rapport 4 son présent et
son avenir.

Nous I'avons dit, sans information, la famille peut étre
amenée 2 prendre des positions qui vont a 'encontre de
celles des soignants, voire a détricoter ce qui a pu étre
fait dans le service (16).

Certains parents ayant recu une information détaillée
de la part des professionnels témoignent de ce quelle a
permis quils puissent accompagner leur enfant en
cohérence avec les objectifs de I'équipe soignante. Privés
de cette information, ils peuvent rompre I'alliance avec
Iéquipe en allant sans le savoir a contre-courant de son
action : « C'est important qu’il y ait une bonne commu-
nication. Car on a le discours de notre fille, mais aprés on
a la version des médecins qui différe souvent. Ca permet de
recadrer les choses, de savoir oiy elle en est... de connaitre
son comportement a intérieur de la structure. Ca permer
de positionner notre discours en accord avec celui des
médecins, car le risque qu’il y a, enfin notre fille est comme
¢a, cest quil ny ait pas d'entente entre le corps médical et
nous, pour que les soins échouent ! Doty l'importance d'une
bonne cohésion ! ». Mere, JE 18 ans, tca.

Ils soulignent cependant que cette information doit
relever d'un mouvement double qui va des profession-
nels vers la famille et de la famille vers les professionnels :

Selon les mots d’un pere, « Linformation doit étre
double : du médecin et de ['équipe soignante vers les parents
et des parents vers le médecin et ['équipe soignante... Le
médecin nous a quand méme regus régulierement ; mais
pour nous faire des cours théoriques, on ne comprenait rien,
parfois pendant une heure et demie, on n'écoutait plus i la
fin...Cétait un discours sur l'anorexie en général, ¢a ne
concernait pas notre fille ! ». Pere, JE, 16 ans, tca.

« Nous avons attendu 12 Jours pour rencontrer le psychz'atre
de l'unité fermée dans laquelle nous nous étions résolus a
[Jaire interner notre fille qui parlait de mettre fin i ses jours.
Alors que je métonnais de cette attente qui avait été trés
difficile & vivre, le médecin m'a dit : “Je w'avais rien & vous
dire”. Ce a quoi je me suis entendu répondre : “Mais
Docteur, peut-étre que nous, nous avions des choses i vous
dire I” ». Pere, JF, 21 ans, tbp.

Les difficultés qu’ils éprouvent a faire part de leur
compétence parentale et des symptémes qu'ils reperent,
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mettent en question le principe de cette information
mutuelle. Faut-il penser comme Guy Baillon « gue le
refus d'engager un échange en se retranchant derriére le
secret médical est une fuite qui sappuie sur la peur de la

fb[ie‘ 2 » (17)

e Quelles formes peut prendre cette information
des familles ?

Catherine Draperi, philosophe, éclaire par cette propo-
sition, I'importance du partage des données médicales :
« Informer, c’est d’abord donner une forme 4 une
épreuve, modifier la situation de celui que ces données
concernent dans le monde. Ce peut étre aussi favoriser
la possibilité de redevenir acteurs de sa propre existence.
Le verbe “partager” peut renvoyer a deux opérations
contradictoires : il peut signifier “diviser en parts” ou
“avoir en partage”, posséder en commun. Comment se
décline le savoir de chacun — savoir existentiel, savoir
scientifique, savoir-faire, dans le travail de compréhen-
sion de la maladie ? Comment le malade et le thérapeute
s’y prennent-ils pour accéder 2 la logique de l'autre, pour
intégrer ses apports dans son propre horizon culturel ?
La maladie n’est pas réductible a ses causes, elle est
traversée de sens et le propre de 'information médicale
réside en ce quelle modifie la situation de celui qui la
recoit » (18). En effet, partager va sans doute au-dela du
partage des données. C’est pourquoi la phénoménologie
de la Rencontre, bonne ou mauvaise, touche a cette
question du Réel, qui n'est pas que la réalité des infor-
mations...

Les familles souhaiteraient qu’en plus des informations
générales sur la maladie auxquelles elles n'ont pas acces
spontanément et que connaissent, ou devraient connai-
tre, les soignants (brochures, dépliants, documents vidéo
etc.), on leur donne également une information
personnalisée et adaptée a la situation spécifique du
jeune, que leur propre « savoir » peut éclairer. Les
parents reconnaissent d’ailleurs la lourdeur et les exi-
gences pour les soignants de cette information. Ils
comprennent mal ce point de vue qui refuse d’informer
au prétexte quil ne faut pas fixer quelque chose qui est
en devenir :

« On aurait besoin de plus de communication. Je sais que
pour les soignants cest lourd, mais quand les familles ne
sont pas démissionnaires, ils pourraient faire un effort dans
la prise en charge ».

Mere, JE 23 ans, diagnostiquée psychotique.

(16) Dans un interview donné sur France 5, (« Allo Docteur », France 5 bipolarité, 10 septembre 2009), Christian Gay, psychiatre, constate : « Pen-

dant trés longtemps on a fonctionné en rejetant les familles en leur disant : “Il y a secret médical, on ne va pas vous prendre en charge et vous ne pouvez pas
participer aux soins”. Or cest fondamental que la famille se trouve véritablement au centre du systeme de soins. Il west pas question que le conjoint ou la famille
devienne un soignant, mais ce sont des aidants, des aimants et des accompagnants et il est trés important quun certain nombre dinformations leur soit

donné ».

(17) Guy Baillon, Les usagers au secours de la psychiatrie, la parole retrouvée, Ed. Exes, p. 240.
(18) In « Dire la maladie : reqard philosophique et anthropologique », Ethique et Santé, Vol. 1, n° 1, Février 2004, p. 22-25.
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Ils témoignent aussi de I'aide apportée par les associa-
tions. Elles représentent une source d’information
adaptée et accompagnée. CUNAFAM et les différentes
associations créées autour des troubles psychiques (voir
coordonnées en fin d’ouvrage) mettent au service des
parents une écoute précieuse, des brochures explicatives,
une bibliographie, et surtout la possibilité d’échanger et
de rencontrer d’autres parents dans le cadre sécurisant et
contenant d’un groupe de parole mensuel. Dans ces
groupes de parole réguliers et au long cours, ils appren-
nent, avec d’autres parents, a intégrer petit a petit la
nouvelle réalité de leur vie familiale et 2 définir de nou-
veaux reperes. Ils apprennent aussi a se ménager des
temps de ressourcement afin de ne pas s’épuiser dans un
accompagnement qui peut durer toute la fin de leur vie.
De plus, certaines associations organisent des confé-
rences d’information données par des professionnels qui
ont a ceeur de faire connaitre les caractéristiques des
maladies psychiatriques et les progres de leur prise en
soins aux patients et a leurs familles.

Face a 'impuissance dans laquelle les plonge la maladie
de leur enfant, nous avons entendu combien I'infor-
mation partagée redonne aux parents et a leur enfant
jeune adulte, quelques moyens pour étre & nouveau
acteurs de leur vie.

Comme dans la maladie somatique, I'information des
familles est liée pour une grande part a la qualité des
transmissions au sein de I'équipe soignante.

Les parents se saisissent de tous les défauts de transmis-
sion et mettent parfois les équipes, a 'intérieur et a 'ex-
térieur de I'hopital, dans des situations difficiles. Les
informations contradictoires sont clairement sources de
souffrances et de désorientation.

C’est donc chargés de ces difficultés, ces aspirations, ces
déceptions et ces espoirs que les parents abordent la
sortie de I’hépital, avec la confrontation quotidienne au
handicap psychique de leur enfant jeune adulte et les
éventuelles hospitalisations suivantes.
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| CHAPITRE 3 : DE LHOPITAL A LA MAISON,
LA VIE APRES LHOSPITALISATION

« Sans quon le lui dise, cest bien la famille qui va étre en charge du long processus de réhabilitation sociale.

On ne lui demande méme pas son avis, on ne sinquiete pas de savoir si elle a les compérences pour le faire.
Si elle va étre aidée dans cette tiche, si elle va trouver des relais. .. La famille est la, captive, confrontée
a lextraordinaire complexité de la pathologie et de son évolution chaotique ».

Espoir 54 Association d’idées, p. 11,

« Funambules de nos vies, 10 ans de compagnonnage sur les chemins de la citoyenneté »

La sortie de Uhopital
et le retour au domicile

Pour les parents rencontrés, la sortie de ’h6pital est un
moment délicat ol le jeune se retrouve exposé a tous les
dangers de la vie, sans la protection de la prise en charge
hospitaliere et du contact avec des soignants. De plus,
apres une premiere hospitalisation, le réseau médical
d’accompagnement du jeune ne semble pas toujours
étre mis en place lors de la sortie et un certain nombre
de parents ont dit qu’ils avaient dii se renseigner pour
organiser.

On entend dans leurs témoignages que la présence
attentive de la famille est essentielle pendant quelque
temps.

Ils décrivent des modalités de sortie de 'hopital diverses :

e La sortie est préparée par Uhopital,
et les relais informés

« La psychiatre de I'hdpital nous a orientés et introduits au
CMP de notre secteur pour continuer le suivi de notre fils.
Elle I'a adyessé & une psychiatre qu'elle connaissair qui nous
convoquait régulierement pour des entretiens avec notre fils.
Cela nous a beaucoup soulagés qu’il soit pris en charge et
que nous soyons associés i cette prise en charge ».

Pere, JH, 17 ans, thp.

« La psychiatre et une infirmiére du CMP sont venues a
notre domicile plusieurs fois. Mon fils est suivi et c'est une
aide inestimable ». Mere, JH, 28 ans, sch.

e La sortie s’effectue
sans directives particuliéres

« Il manque un accompagnement & la sortie pour quon ne
se retrouve pas tout seuls avec notre fils a la sortie de
/’/Jépiml ». Mere, JH, 23 ans, sch.

« Finalement on n'est pas partie prenante des soins de notre

enfant, alors que lorsqu il sort de I'hépital, cest nous qui nous

retrouvons, avec le probleme, et “sans mode d'emploi” ».
Pere, deux JH, sch., 25 ans (ded par suicide) et 24 ans.

Lhopital n’oriente pas vers des professionnels relais :

« On a demandé i corps et i cris & I'hdpital de nous orien-
ter vers quelqu’un pour la psychothérapie de notre fille. Ils
ne savaient pas et wavaient aucune adresse i nous donner.
C'est quand méme bizarre ! ». Pere, JE, 17 ans, tca.

« Lorsque notre fils mappelle pour me demander de rentrer
a la maison, je lui dis que je ne suis pas d'accord parce que
¢a faisait trois mois qu'on demandait au service hospitalier
de monter des dossiers, de faire des demandes post-cure, soins
de suite, etc. et quil navait rien fait. J'ai dit & mon fils de
sarranger avec eux parce que ¢a ne pouvair pas sarréter
comme ¢a... Mais au bout du compte, il a bien fallu que
Jaccepte parce qu’ils nont rien voulu ou eu envie de faire.
Donc actuellement il est & la maison et on se débrouille tout
seul avec un médecin de province parce qu’il a éré une fois
dans une maison de post-cure en province. Il faur quon se
débrouille sans le médecin référent et sans I'hdpital. ».
Pére, JH, 26 ans, sch.

« Nous savions quil y avait un CMP dans notre quartier,
mais ['hopital ne nous y ayant pas envoyés et nayant pas
communiqué le dossier de notre fille, nous ne savions
comment procéder ». Pere, JE, 21 ans, tbp.

* Les consignes données par Uhopital s’avérent
difficiles ou impossibles a mettre en ceuvre

« A la sortie de Ihépital, on a dit i notre fille qu'elle pou-
vait reprendre ses études immédiatement. Or cette reprise
érait inimaginable dans I'état dans lequel elle érait : déli-
rante et angoissée ».

DPére, JE 18 ans, tbp.

¢ Certains parents n’ont pas été prévenus
de la sortie, puisque le jeune est majeur

Le jeune appelle sa famille pour 'informer de son retour
le lendemain et ceci se répete plusieurs fois :

«Il'y a eu de nouwveau une sortie d'hépital du jour au len-
demain ; mon fils ma appelée pour me dire qu’il sortair le
lendemain et me demander de venir le chercher. Il avait
demandé au médecin de sortir et ce dernier wa méme pas
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vérifié si on pouvair laccueillir. 1] ne nous a pas demandé
notre avis. On sest retrouvé avec notre fils qui ne marchait
plus depuis sa tentative de suicide, sans fauteuil roulant
alors qu’il en fallait un pour sortir de Ihépital. Le méde-
cin a pris sa décision tout seul ». (NDLR : Les parents
travaillent tous les deux). Mére, JH, 22 ans, sch.

Un an apres, cette mere témoigne a nouveau a propos
d’une sortie d’hospitalisation en HDT :

« La sortie de notre fils a été trés dure pour nous. Le méde-
cin ne nous avait pas prévenus de la levée de THDT. Je l'ai
vu arriver & la maison un matin... Le médecin nous a
prévenus par courrier quatre jours aprés, alors que notre
fils était “libéré”. C'était trés cavalier ».

Les parents reprennent le jeune chez eux et disent « bri-
coler » comme ils peuvent, sans aide de la part de
I'hopital et avec une image de leurs capacités parentales
parfois entamée par le vécu de I'hospitalisation.

e Le jeune a fugué de Uhopital,
anticipant lui-méme sur sa sortie

« Mon fils a fait une fugue, aprés un mois d hospitalisation.
En plein hiver, par— 4°, il a atterri chez des amis que nous
ne connaissions pas. Ils ont trouvé le pyjama de I'hdpital et
ont vu que cela nallait pas bien et ont donc contacté
Uhopital. La le Service nous a appelés a 8 h du matin et
nous a déroulé le tapis rouge. Ils éraient trés inquiets car ils
éraient responsables. On est allé chercher notre fils avec deux
infirmiers. Pour nous ¢a sest bien passé ».

Mere, JH, 23 ans, sch.

« I est quand méme sorti une autre fois sans autorisation.
Et alors la je nai rien compris & ce qui sétait passé dans
Uhépital. Il arrive un jour & la maison, comme ¢a, ne
sachant méme pas si jallais étre li ou pas. Je lui demande
ce quil fait ici, et il me répond qu’il a une autorisation de
sortie. ['étais éronnée puisque lautre fois, quand il avait
eu une autorisation de sortie javais euw un papier i signer.
Et je lui demande oty est le papier, il me dit quon ne le lui
avait pas donné. Donc je commengais un petit peu a...
Mais il me dit : “Regarde jai mes médicaments pour la
Journée I”, alors jai tenu le raisonnement suivant :
Quelgu'un lui a bien donné ses médicaments, car ils sont
sous clefs, donc il a bien une autorisation. Je ne me suis pas
trop posé de questions, jaurais peut-étre dii téléphoner i
Uhépital, mais je ne lai pas fait. Bon, il était apparem-
ment content d étre la, donc moi, ¢a me suffisait ».

Mere, JH, 21 ans, dnc.

¢ Le temps des questions, l'angoisse

Nous avons constaté que, de facon assez générale, les
q ¢ g
parents disposent de peu d’informations sur la conduite

a tenir quand leur fils ou leur fille sort de 'hépital et ils
ont dressé avec nous la liste des questions qui restent
souvent, pour eux, sans réponse : quelle attitude avoir
avec son grand enfant ? Faut-il, par souci de préserver
son autonomie, le laisser seul responsable de la prise des
médicaments ou continuer le suivi rapproché qui était
effectué par les infirmiers a I'hépital ? S’il s'agit d’une
premiere hospitalisation, oli trouver un psychiatre qui va
effectuer le suivi ? Comment le choisir parmi les diffé-
rentes approches de la maladie psychique sur lesquelles
ils se sont souvent informés sur Internet ou par leurs
lectures ? Qui met au courant le médecin généraliste
référent de ce qui s'est passé ? Doivent-ils faire le lien
eux-mémes ? Lorsqu'une thérapie familiale a écé
conseillée, ol sadresser pour la faire ? Si les directives
de I'hopital saverent impossibles & mettre en ceuvre, que
faire 2 Ot s'adresser ?

¢ Les relations avec les professionnels

Les parents essaient de reprendre la vie 2 la maison,
marquée par les événements qui ont précédé I'hospita-
lisation et le vécu de 'hopital, investis d’un nouveau role
comportant une bonne part d’inconnu (1). Chépital,
malgré les difficultés rencontrées, était un lieu de sécu-
rité pour le jeune qui y était protégé par des personnes
compétentes. Les parents se retrouvent en premiere
ligne pour aider et continuer a prendre soin tout en
espérant le soutien actif du psychiatre :

« Ca a éié difficile de revivre avec notre fils qui érait pour-
tant gentil, calme, avec un nowveau traitement oral qui lui
allait bien (NDLR apres une tentative de suicide). Mais
nous navions aucune communication avec le médecin ».
Mere, JH, 23 ans, sch.

« Le médecin nous recevait pourtant, mais bon. .. il fallair
insister pour faire un bilan. Il écoutait énormément notre
fils et trés peu ce que nous disions. Nous nous interrogions
sur lalliance thérapeutique. Pourtant il nous connaissait
depuis trois ans ». Mere, JH, 23 ans, sch.

« Les entretiens avec le psychiatre en vue de faire le point
éraient toujours a notre demande ». Pere, JF, 23 ans, tbp.

« Il avait beaucoup de crises d'angoisse. Puis, un jour, il a
sauté de 10 meétres de haut, du toit de la maison. La, évi-
demment, le SAMU est venu en 20 mn ! J'ai appelé tout
de suite le médecin psychiatre qui ma dit : “Je suis désolé.
Je ne lai pas vu venir”. Mais on lui disait que ¢a n'allait
pas du tout ! Il ne nous écoutait pas suffisamment... Notre
fils est resté 10 jours en soins intensif entre la vie et la mort.
1l a des séquelles et il boite ». Mere, JH, 23 ans, sch.

Certains parents continuent a signaler que les rencontres
intermittentes et souvent breves avec le psychiatre per-

(1) « Je suis son pere et son infirmier, sans pour autant avoir la moindre idée de ce que ce double réle va nous apporter. La compétence de I'infirmier
est fondée sur le détachement, une nécessaire froideur... Je ferme la porte de 'appartement  clé, comme Rufus (NDLR : l'infirmier de 'Unité
fermée dans laquelle sa fille était hospitalisée) ». Michael Greenberg, « Le jour oit ma fille est devenue folle », Flammarion 2010, p. 197.
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mettent 2 leur jeune de dissimuler son état le temps de
I'entretien. Mais les troubles reviennent a la maison et ils
en sont les seuls témoins. Ils soulignent aussi I'intel-
ligence de leur enfant et sa capacité a convaincre les
personnes qui assurent son suivi médical et psycholo-
gique :
« Notre probleme c'est son intelligence. .. Notre fils est tres
intelligent et pour la communication avec les médecins c'est
compliqué car il va se débrouiller pour trouver tous les
arguments possibles pour que le médecin le croie ».

Mere, JH, 23 ans, sch.

Comme lors de 'hospitalisation, il leur semble qu'une
information mutuelle éclairerait le médecin en lui
donnant a connaitre des faits observés par I'entourage :

« Les médecins ont un savoir, (comme quel type de traite-
ment donner), mais pas tout le savoir, car pour adapter ce
traitement, il faut qu’ils nous écoutent car ils ne vivent pas
au quotidien avec nos jeunes. Il y a des choses qu’ils ne
voient pas. Derniérement jai fait un courrier de 5 pages a
sa psychiatre, o1l jai expliqué tout ce que je voyais de ma
fille. Parfois elle peut étre dans une totale incurie. Elle peut
passer des heures sans rien faire, elle dort. Elle nest pas dans
la vie, pas dans le projet. .. Je dirais aux soignants de nous
écouter et de nous entendre. Et puis on est aussi la pour
apprendre. Sur certaines choses, peut étre quon fait des
erreurs, il faut nous corriger ». Mere, JE 23 ans, sch.

Le cloisonnement crée parfois des situations d’incohé-
rence lorsque aucune information ne circule entre les
différents praticiens :

« Alors que nous alertions sans succés le psychiatre en charge
du traitement de notre fille depuis deux mois sur les signes
de rechute qui se manifestaient & la maison, nous avons
découvert que la psychiatre qui assurait la psychothérapie,
(conseillée par le premier), avait signé un arrét de travail
pour “état hypomaniaque” dés lapparition des symptomes.
Notre fille a préféré ne pas remettre cet arrét de travail i son
employeur pour ne pas étre repérée comme malade, et
Uinformation wa été relayée ni au psychiatre prescripteur,
ni au médecin généraliste référent. Le résultar a été une
rechute maniaque qui nous apparaissait, i tort ou i raison,
évitable. Est-ce & nous de demander aux trois profession-
nels de communiquer entre eux ? ». Pere, JE, 23 ans, tbp.

Une mere nous a envoyé I'historique du suivi de sa fille
pendant douze ans. Elle a changé dix fois de lieux de
soins et donc de médecin... Une autre jeune fille a ren-
contré sept psychiatres différents pendant ses hospitali-
sations d’une année. Pour un autre jeune, dix psychiatres
se sont succédé au fil des prises en charges institution-
nelles ou libérales pendant cinq années. Parents et jeune
se lassent de devoir, a chaque fois, recommencer a
raconter leur histoire et a tisser un lien.

Dans d’autres situations, les années passant et les évé-
nements difficiles se succédant, des parents ont témoi-
gné de 'amélioration des relations :
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« Il est hospitalisé depuis 2 ans. La communication avec le
service infirmier est trés bonne. Ils le connaissent depuis
longtemps, l'ont vu en fauteuil roulant er ont peur que son
état se dégrade. Ils sont donc trés attentifs. Et le médecin
Uest aussi depuis quil a fait des crises de violence a I'hépi-
tal. 1l a fallu en arriver la. Finalement il ma dit l'autre
Jour que les choses se passaient exactement comme je les
avais décrites : il commengait & appeler au secours et apres,
cela se dégradair... Plus la maladie saggrave, plus la
communication avec le service sarrange. C'est terrible d’en
arriver la ». Mere, JH, 23 ans, sch.

Certains parents ont souligné le soutien qu’avait repré-
senté pour eux I'écoute du psychiatre et des soignants :

« Lécoute de ce psychiatre et l'implication qu’il nous a
proposée dans le soin de notre fille, son accueil sans juge-
ment et son intérét manifesté pour les informations que
nous pouvions lui donner, son offre aussi de le contacter par
mail pour le prévenir des symptomes qui nous paraissaient
importants & lui signaler, ont été déterminants ».

Pere, JE tbp, 21 ans.

e La thérapie familiale

Elle a été effectuée pour certains parents dans le cadre du
CMP, pour d’autres chez un psychiatre ou psychologue,
ou encore dans une association spécialisée.

Elle est souvent proposée aux familles sans explication
particuliere sur ce qu'elle recouvre. La présence de tous
les freres et sceurs peut y étre exigée, sans considération
des difficultés que cela peut engendrer (freres et sceurs
vivant loin du domicile des parents, ayant la charge
d’enfants en bas 4ge, ne pouvant s’absenter de leur
travail en pleine journée etc.). Aucun soutien ne semble
avoir été proposé a ces derniers, pour comprendre les
émotions et les bouleversements induits par la thérapie.

Parfois également, la premiere demande faite 2 la famille
est que les entretiens soient filmés. Quelques parents
ont témoigné des difficultés familiales engendrées par
cette démarche :

« Et une fois on a fait aussi une séance de thérapie familiale
au sein du CMP On ['a fait deux fois seulement car ¢a n'a
pas marché. On l'a fait une fois avec notre fils, et une fois
avec tous les enfants. La premiére fois, on a contacté tous les
enfants, leur demandant de se rendre & cette rencontre.
Notre fils était alors en pleine souffrance schizophrénique,
les médecins le savaient, et il a fallu qu'ils nous mettent la
caméra et le micro devant nous. Alors notre fils était
complétement blogué, et malgré les discussions, il n'a plus
voulu y retourner par la suite.

Apres on a réessayé autre chose avec un organisme privé. ..
Malgré rout, les gens qui étaient lia-bas étaient tellement
super, il y a eu une bonne discussion, et les garcons ont bien
voulu y aller une deuxieme fois. Mais cette seconde fois,
notre fils était trés mal, et il ne voulair plus y retourner ».
Mere, JH, 22 ans (dcd) et JH, 20 ans, sch.
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« La premiére chose quon nous a demandée est si cela nous
génair que les entretiens soient filmés et que quelques per-
sonnes en formcltz'on 7y assistent derriére une glace sans tain.
La réaction de notre fille a été immédiate. Elle avait déja
été filmée en pleine crise maniaque lors de son hospitalisa-
tion et wavait pas osé dire non au psychiatre. Elle sest
opposée violemment & ce que cela recommence, disant
quelle était perturbée par ces images d'elle en crise ou
malade, qui circulaient ». Pere, JF, 21 ans, tbp.

Dans les représentations des parents, des familles, le mot
« thérapie » est associé a « malade » ou « maladie ». Cette
proposition semble donc désigner la famille comme une
entité malade qui est a 'origine de ce qui arrive au jeune
adulte atteint de troubles psychiques. Cela fait fré-
quemment naitre un sentiment de culpabilité et chaque
membre de la famille se pose la question de sa respon-
sabilité dans ce qui est advenu a 'un d’entre eux.

Le quotidien
¢ Lobservance du traitement

Lobservance du traitement est un probléme complexe
pour les parents. Lors de 'hospitalisation, les médica-
ments étaient toujours distribués en présence d’un
soignant qui vérifiait leur prise, ce qui donnait un cadre
ritualisé 2 I'administration du traitement. A domicile,
il est demandé aux parents de ne pas s'occuper de ce
probleme. Ils sont souvent témoins du fait que le jeune
ne prend pas son traitement ou qu’il 'observe de fagon
irréguliere. Ils disent ne pouvoir qu’assister impuissants
a la dégradation de I'état de leur fils, de leur fille, jusqu’a
la rechute et la réhospitalisation :

« Notre fils ne prenait pas son traitement, tout en disant
linverse a son médecin, donc il a rechuté. On a été 0bligé
de Uhospitaliser car il magressait physiquement. Il peut dire
au psy quil prend son traitement... C'est sa parole contre
la mienne. Dés qu’il retourne chez lui, il ne les prend plus.
11 refuse méme de les acheter lui-méme ».

Mere, JH, 23 ans, sch.

Ils sont tiraillés entre autonomisation indispensable et
surveillance. La fouille des poubelles et les enquétes
aupres des pharmaciens sont autant d’attitudes qu’ils
sont amenés 2 réaliser, tout en les réprouvant.

e Les peurs, l'angoisse

- La peur de son enfant

Le retour a la maison est aussi, pour certains, la reprise
de la peur :

« Quand il ma frappée, il me tapair violemment sur la téte,
il hurlait... A un moment, jai eu peur de ne pas men
sortir. [ étais seule avec lui et mon mari rentrait beaucoup
plus tard. Jai eu peur de ne plus pouvoir lui porter secours
si Jétais gravement blessée. ['ai eu la présence desprit de
retirer les couteaux qui éraient sur l'égouttoir... Au débur
de la maladie, nous wen avons parlé quaux gens trés
proches. Et puis, quand il a sauté par la fenétre, tout le
monde a été au courant. On na pas envie que tout le
monde le sache car cest difficile a comprendre. Mon fils
ainé ne sait pas quil ma agressée parce qu’il a eu son bébé
le lendemain. Je cachais ma minerve dans mon sac & la
maternité. ] ai justifié cette hospitalisation en disant que
cétait comme d’habitude... Je ne veux pas que lorsqu’il
sortira dans la rue, les gens en aient peur ».

Mere, JH, 23 ans, sch.

Ils disent craindre le regard des autres et chercher & ce
que leur jeune ne fasse pas peur autour d’eux, afin de
limiter sa marginalisation et son isolement social.

La peur de son enfant et celle pour son enfant peuvent
parfois étre assocides :

« Il a e une série de crises qui duraient plusieurs heures. Il
nous crachait dessus mais en méme temps il me tenait la
main en me disant : “Maman aide-moi ! Je vais mourir !
Je deviens fou!”. La je n'avais pas peur pour moi mais
Javais peur de ne pas arriver i l'aider ».

Mere, JH, 23 ans, sch.

- La peur pour son enfant

Les parents définissent cette peur comme « peur a vie »
avec laquelle ils vont devoir composer et dont les
professionnels reconnaissent aussi la difficulté (2). Nous
avons entendu que la protection était tres présente dans
les préoccupations des parents qui savent que « tout

risque n'est pas bon a courir », mais qu’ils doivent
apprendre & conjuguer protection et autonomie (3).

Une des craintes auxquelles les parents disent étre
confrontés est d’envisager I'avenir de leur enfant jeune
adulte. La prise en charge par les instances qui peuvent
laider a s’adapter a ses nouvelles conditions de vie et se
réinsérer (la MPDH par exemple) est souvent condi-
tionnée par I'expression orale ou écrite de son « projet de
vie ». Ils soulignent la difficulté de cette démarche pour
un jeune qui ne sait plus ce qu’il veut ou peut faire de
sa vie, qui sannonce si différente de ce qu’il avait prévu.

A linverse, certains témoignages de parents dont les
enfants, soutenus par des institutions spécialisées qui

(2) « Cest plus simple de dire & un parent : votre enfant a un cancer, que d'expliquer la souffrance psychique. Forcément ¢a entache le futur, on anticipe sur :
elle restera comme ¢a toute sa vie, cest une fragilité... Quand on guérit d’un cancer on est guéri. Bien siir il y a cette idée de la rechute, mais il y a aussi cette
idée d’une guérison possible un jour, alors que dans la maladie psychique ¢a touche au fonctionnement méme de la personne. Et du coup je trouve que cest
beaucoup plus anxiogéne qu'une maladie somatique. Je pense que ¢ca questionne aussi leur autonomisation, i mettre en place un certain nombre de choses, a
sSinvestir dans une relation affective, a se socialiser, alors quon a toujours l'idée avec une maladie somatique qu'is partir du moment o elle est controlée, la

capacité d autonomisation nest pas entachée », Médecin Unité d’adolescents.

(3) Bertrand Escaig, « Réadaptation : le role de la famille », in Un autre regard, Revue de liaison trimestrielle de 'UNAFAM, n° 4-2007, p. 16.
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ont pu mettre en place le réseau de suivi nécessaire a la
sortie de leur établissement, disent comment leur enfant
a réussi 4 ne pas perdre pied pendant la traversée de la
crise et a s'insérer dans un cursus ouvrant sur des
perspectives plus réconfortantes :

« En proie & des crises d'angoisse dévastatrices, notre fille
fur admise & la Clinique X. & l'dge de 17 ans, aprés une
déscolarisation progressive et des hospitalisations répétées en
services d'urgence et de psychiatrie. En un peu plus de deux
ans, nous [avons vue reconquérir peu i peu une forme d’in-
tégrité physique et psychique, alors quelle était arrivée dans
un état de totale désintégration. Elle a quitté ['érablisse-
ment apreés obtention avec mention de son baccalauréat.
Elle poursuit ses études en résidant dans un studio univer-
sitaire obtenu dans le cadre d’une convention avec ['éta-
blissement dans lequel elle a été soignée. Son suivi
psycho-thérapeutique est assuré avec régularité et sérieux
par des praticiens de ['établissement d'origine et par une
structure partenaire davantage ciblée sur la thérapie fami-
liale. En conclusion, méme si les crises d'angoisse (seul diag-
nostic posé) nont pas définitivement disparu, et si le chemin
est encore parfois incertain, il nous apparait que notre fille
a incontestablement franchi des érapes qui nous semblaient
insurmontables au départ ».

Mere, JE 17 ans, diagnostic : crises d’angoisse séveres
apres le suicide d’une soeur ainée.

Nous avons aussi entendu parfois 'obligation pour le
jeune de renoncer 2 faire des études et les difficultés que
cela engendre pour lui et pour sa famille :

« Elle est rentrée dans une institution spécialisée pour ['aider
a passer son bac. Pour moi, l'objectif pour lequel elle y était
na pas été atteint. Elle devait avoir son bac mais elle ne l'a
pas eu, bien quelle l'ait repassé trois fois. .. Elle a essayé de
travailler, mais elle tient trois jours. Cest sa relation a
Lautre qui est trop contraignante. Elle est tout de suite dans
Lagressivité, dans le conflit et elle a des problemes de concen-
tration de toutes les fagons... J'ai rencontré lassistante
sociale pour savoir o1 la faire entrer et elle ma dit quen
France il ny avait pas grand-chose ». Mere, JE, 23 ans sch.

Peres et meres soutiennent, autant qu’ils le peuvent, les
projets successifs de leur jeune en période de stabilisa-
tion et constatent parfois la difficulté de leur aboutisse-
ment lors de la survenue de rechutes. Ils cherchent un
juste milieu entre le renoncement et 'acharnement.

« D'autres éléments pésent sur les parents : la lenteur des
progres, inquiétude pour avenir de ce jeune qui se mar-
ginalise. Nous avons le sentiment que nous devons trouver
des solutions & tout ce qui est remis en question par la
maladie de notre enfant et que nous sommes les seuls & nous
en préoccuper : Comment va-t-il pouvoir gagner sa vie et
subvenir a ses besoins, se loger et se réinsérer dans la société ?
Comment ses fréres et seeurs vont-ils réagir dans la durée ?

II — DES ETAPES DECISIVES

Comment les aider & vivre la difficulté de la maladie grave
de leur frére ou de leur seeur dont ils ne comprennent pas
toujours les nouveaux comportements ? Quelle place va-
t-il trouver dans la famille ? Autant de questions sans
réponses ». Mere, JH, 20 ans, sch.

Le témoignage d’un pere comparant les peurs lides a la
maladie somatique et celles liées a la maladie psychia-
trique est révélateur :

« ['avais déji fair Uexpérience de la maladie grave avec un
enfant. Méme si je savais que la maladie avait un pronos-
tic létal, je pouvais la laisser vivre loin de moi, sachant que
le meilleur lui serait donné, tant par ses proches que par le
monde médical qui la faisair bénéficier des derniers progres
de la médecine. ] acceptais que cela n'aboutisse pas forcé-
ment & la guérison.

Dans le cas de la maladie psychiatrique, oir les connais-
sances médicales semblent trés diverses, it je ne sens pas de
consensus entre les soignants auxquels jai eu affaire pour
ma fille, ot aucun pronostic nest possible et tout semble
pouvoir basculer du jour au lendemain, je suis inquiet de
tout éloignement de mon enfant, méme majeur. Je ne le
sens pas en sécurité et, nayant aucun retour des alertes que
jai faites aupres de son médecin psychiatre, je crains que
des symptomes graves ne se manifestent, et que je naie pas
pu prendre les mesures nécessaires en vue de le protéger
contre lui-méme ». Pere, JE 23 ans, tbp.

Nous avons entendu les parents nommer leur peur de la
mort de leur enfant. Elle est présente chez la majorité
des peres et des meres méme si elle revét des formes
différentes selon les pathologies : risque vital chez les
jeunes filles anorexiques descendant en-dessous d’un
poids limite, risques d’accidents et mises en danger,
risque suicidaire :

« Ma fille a voulu sauter de la voiture. Et depuis, jai tou-
Jours eu peur qu'elle mette fin i ses jours. Cest une peur qui
est restée depuis et qui a changé route ma vie ».

Mere, JE 25 ans, tca.

Dans ces moments critiques, les encouragements a une
prise d’indépendance du jeune donnés par certains pro-
fessionnels leur apparaissent surtout comme une prise
de risque importante dans I'état de vulnérabilité du
jeune : « Nous savons bien nous, parents et fréves et seurs,
que la cohabitation nest pas une bonne chose si l'on veur
préserver le lien affectif avec la famille. Mais nous savons
aussi que la solitude dans l'anonymat d’un petit studio peur
étre terrible, si les liens sociaux wont pas été établis et si
loisiveté et 'ennui sont les seuls compagnons de ce jeune
adulte. Les tentatives de suicide ou les abandons de traite-
ment sont la pour nous rappeler limmense détresse d’une
telle solitude. I faut un accompagnement, un accompa-
gnement social » (4).

(4) « Funambules de nos vies, 10 ans de compagnonnage sur les chemins de la citoyenneté », Espoir 54, p. 11.
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Enfin, parmi les peurs exprimées par les parents, nous
avons noté la situation spécifique des jeunes filles/
femmes que la maladie psychiatrique met en danger. En
effet, deux familles interviewées ont vécu une grossesse
de leur fille pendant la maladie. Le probleme de la
contraception s’est posé pour elles, ainsi que celui de
'avortement :

« Contrairement a cette fameuse nuit oiL on ne sait pas ce
qui s'est passé. Elle demandait du feu a n'importe quel
garcon dans la rue. ] ai eu des allusions de notre fille mais
elle ne m'a jamais dit clairement ce qui s'était passé. En
tout cas elle s'est vraiment mise en danger cette nuit-li. 1l
y a quelque chose qu'on wa pas dit. Notre fille était enceinte
a un moment. Avec son fameux copain... Et pour faire une
IVG il fallair arréter les médicaments. Il fallair que ce soit
elle qui dise si elle voulair garder l'enfant ou non. Mais
comment voulez-vous qu'elle dise elle-méme, puisqu'elle
n'est pas saine d'esprit ? Et puis & un moment donné, ils
ont accepté d arréter le médicament. Pendant 3 ou 4 jours
elle était lucide et elle a pu décider. 1ls ont un peu liché du
lest la. Mais il ne fallait pas qu'elle change d'avis, parce
qua un moment donné, elle voulait garder ['enfant. Pour
moi ¢ 'érait glauque ». Mere, JE, 25 ans, tbp.

« C'est une histoire terrible. Je crois que ma fille était plus
amoureuse de la situation de ne pas étre seule, que du
garcon lui-méme. Je pense qu'elle est en manque d’enfant
aussi, cest une fagon pour elle de se sentir utile. Elle a tout
[fait pour avoir, vu les circonstances, elle a bien compris
que ¢a nétait pas judicieux de garder un enfant dans son
érat, sans emploi, aprés avoir pris des médicaments pendant
un mois de grossesse ». Mere, JE 23 ans, sch.

- La peur de la « contagion » de la folie

Cotoyer la folie au quotidien finit par attaquer I'équi-
libre des parents, ils le confirment tous :

« Cette usure au quotidien, ces conversations qui ne menent
nulle part et dans lesquelles le jeune a toujours raison, ces
nuits écourtées, la déambulation dans la maison, tout cela
créait une atmospheére trés délétére qui finissait par mat-
teindre. Je me sentais “éclatée”, en morceaux et devais tra-
vailler & retrouver une unité intérieure en me posant, me
relaxant, quittant la maison pour marcher et respirer ».
Mere, JE, 22 ans, tbp.

Clest tout le champ psychique de 'entourage et réci-
proquement, celui du jeune par le biais de son entourage,
qui semble touché par la déstructuration, I'agitation, la
fébrilité, la labilité extréme des émotions et des senti-
ments, les retournements de situations fréquents, le

mélange de raison et de déraison, le décollement de la
réalité nié par le jeune adulte lui-méme avec assurance,
les arréts de traitements dissimulés. Un certain nombre
de parents ont osé dire leurs craintes pour leur propre
équilibre psychique, voire leur peur de devenir fous eux-
mémes.

Toutes ces peurs conjuguées contribuent, disent-ils, a
alimenter le climat d’angoisse dans lequel vit la famille
tout entiere. Elles ne permettent pas au jeune adulte
atteint de troubles psychiques de bénéficier de la sérénité
dont il a besoin pour faire son chemin.

o Stabilisation ou rechutes et succession
de réhospitalisations (5)

Apres la premiere hospitalisation qui a été une intro-
duction pour le jeune et pour sa famille & une vie diffé-
rente dans laquelle il faut faire place 4 la maladie,
certains parents disent qu'ils reperent I'arrivée des crises
car ils voient le comportement de leur jeune adulte se
modifier. Ils parviennent parfois a le convaincre d’étre
réhospitalisé mais le parcours ne semble pas s'en trouver
simplifié pour autant : « On l'a convaincu de se faire
réhospitaliser et la, re-parcours du combattant, car, méme
quand on est suivi par un service et quon veut se faire
hospitaliser, il faut passer par SOS Médecins ou par un
généraliste. Un sameds soir en urgence, cest difficile ».
Mere, JH, 23 ans, sch.

Ils ne sont pas toujours écoutés par le jeune et esperent
une aide de la part du psychiatre afin de lui éviter les
mises en danger inutiles. Tels ces parents d’'un jeune
homme qui nie sa maladie et qui fait un projet qui
semble irréaliste a ses parents :

« I est resté un mois a Uhdpital puis, puisque bien siir “il
west pas malade’, il a voulu partir en Amérique latine
rejoindre un ami. On était persuadé que le médecin arri-
verait i le dissuader, ou lui dire au moins qu’il ne pouvait
pas partir. Il lui a dit qu'il wavait pas le droit de lui inter-
dire de partir, que c'était sa décision & lui. Il lui a expliqué
que cétait trop tot et que cérait mieux sil ne partait pas
mais il ne la pas empéché de partir. 1l est parti et revenu
blessé aprés une crise de violence dans un bar ».

Mere, JH, 22 ans, sch.

Pour les protagonistes, chaque réhospitalisation signifie
qu’une rechute est venue menacer et détruire 'équilibre
fragile retrouvé. Elle confronte le jeune malade et ses
parents aux mémes difficultés que lors de la premiere
hospitalisation : le déni, la violence, I'enfermement, le

(5) « Pendant toutes ces étapes qui ponctuent les premiéres années de la maladie, il faut ajouter les allers et retours d’hospitalisations, de trop courte durée,
souvent sans consentement. La, personne ne nous oublie pour ‘récupérer le proche” i sa sortie, mais trop souvent sans aucune préparation de ce qui va suivre.
Le suivi infirmier & domicile est trés difficile, voire impossible & obtenir. Ce sera, hélas trop souvent, une prochaine hospitalisation inéluctable apres l'aban-
don des traitements », constate un pere engagé dans 'UNAFAM Jacques Fayolle, Président UNAFAM 35, Place des acteurs dans les processus d'accom-
pagnement. Usagers, familles, professionnels, Actes du colloque FASM Croix Marine, Rennes, 27 mai 2009, p. 4.
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probléeme de la demande, celui de 'autonomie, les effets
secondaires du traitement etc. Ils avouent étre aussi
démunis et choqués que la premicre fois :

« Une autre fois, ils l'ont laissé seul aux urgences pendant
deux heures et il sest échappé... Il nest pas revenu chez nous
car il a vu que cétait nous qui avions décidé de le faire
réhospitaliser. ] ai pensé qu’il était & la Fac, 'y suis allée et
je l'ai vu dans les parties communes. Je suis allée voir le
Directeur pour les prévenir des problémes de mon fils. Je ne
voulais pas que cela se passe devant ses copains. Qa a été la
course toute lapreés-midi dans notre ville... Je dis que les
hospitalisations sont une horreur. C'est une horreur... Il y
a des familles qui hésitent & faire hospitaliser leur malade
a cause de tous ces inconvénients-la, en se disant que leur
enfant va leur en vouloir toute sa vie. C'est une violence
terrible, une violence terrible ». Mere, JH, 22 ans, sch.

« Je pense que les difficultés quon peut rencontrer lors de
lhospitalisation se référent beaucoup & ce qui sest passé
avant, car il y a un parcours médical trés rortueux, pen-
dant des années, qui fait que le jeune au bout d’un temps
ne veut plus se faire hospitaliser, et que nous devenons trés
méfiants i ['égard des équipes médicales ».

Mere, JE 21 ans, tca.

Les réhospitalisations suivantes semblent réactiver, en
effet, les souffrances du « parcours du combattant » qui
les a précédées et se vivre a la lumiere de I'expérience
acquise par la famille. Elles ont un air de « déja vu » qui
altere la motivation du jeune et de ses parents. Ils disent
savoir ce qui va se passer a I'hopital et en avoir déja
constaté les difficultés. Ils se heurtent au refus de leur
jeune et a leurs réticences personnelles :

« Mais je me suis dit que je n'étais pas préte, ne serait-ce
qu it remettre les pieds la-bas. Pour vous dire & quel point
¢a a été violent pour nous. Ca a été court par rapport a
d autres familles ot les enfants sont hospitalisés pour parfois
des mois, mais ¢a a été trés violent ».

Mere, JH, 25 ans (dcd) et 24 ans, sch.

« ... Bon la il a accepté évidemment un traitement médi-
camenteux d'urgence. Mais ¢a a été trés rapide, aprés il
voulait tout de suite rentrer. Et il n'est pas resté longtemps,
il est resté une semaine. Et puis nous on avait envie de le
[Jaire sortir. On a cru que cela allait étre différent, mais trés
vite on s 'est rendu compte qu'on érait dans le méme systéme.
Les murs avaient changé mais ¢ ‘était pareil. Et c'est la ot
on s'est dit qu'on allait le sortir de lir ».

DPére, JH, 25 ans, (ded par suicide) et 24 ans, sch.

Le mot de « syst¢tme » pour désigner les soins a été
employé par un autre parent :

II — DES ETAPES DECISIVES

« Bien siir il y a des gens qui font bien leur travail, qui
voient les familles, mais ce sont des individus qui sont face
a un systéme qui est un rouleau compresseur ».

Pere, JH, 26 ans, sch.

Au fil du temps qui passe, 'histoire de la maladie est
souvent devenue si complexe que certains parents
rencontrés avaient décidé de noter les éléments impor-
tants, les médications administrées, les événements mar-
quants. Les entretiens que nous avons eus avec eux ont
été un moment d’historisation et de synthese qui leur a
paru intéressant, car il permettait de remettre de 'ordre
dans leur temporalité bouleversée :

« Dans le ceeur de notre probleme, lorsque notre fille érair
tres atteinte, nous nous €tions astreints par certaines
périodes i faire des comptes-rendus des entretiens avec les
médecins, il y a avair un début de calendrier qui va je pense
nous aider & cerner notre vécu. On ne pensait pas que ¢a
pourrait servir & ¢a ! On regarde notre parcours, on se dit
mais bon sang, ¢a a commencé tel jour, nous voila 5 ans
apres et quel a été notre cheminement 21! Votre approche
va nous aider & clarifier ce que nous avons en téte ».

Pere, JE 21 ans, tca.

e 'absence de choix

La sectorisation semble parfois a 'origine des difficultés
de parcours du jeune adulte malade et de ses parents.
Nous avons entendu que certains d’entre-eux avaient
compris qUils n’avaient pas le choix du psychiatre et de
I'hopital de prise en charge de leur jeune et devaient
traiter avec celui du secteur du domicile de ce dernier ou
de leur domicile s’il vivait encore avec eux. Les parents
ont fait remarquer que lorsque I'accroche ne se faisait
pas entre le jeune et 'équipe de secteur et que les diffi-
cultés de communication ne permettaient pas a la
confiance de s'installer, ils le sentaient dans une impasse,
une voie sans issue qui pouvait mettre en péril, a terme,
la stabilisation de sa maladie ou 'amélioration de son :

« Je ne voulais pas quelle retourne dans cet hdpital i cela
sérait mal passé... Les parents doivent pouvoir choisir une
structure oi la communication se fait bien entre les
membres de I'équipe, le jeune malade et la famille ».

Mere, JE 17 ans, tca.

Al ell d fi ci
ors qu'elles sont en attente d’une confiance réci-
proque, certaines familles soulignent le « turn-over » des
professionnels dans les services hospitaliers qui oblige
souvent leur jeune a recommencer « & z€ro ».

Avec les années, les parents ont le sentiment de voir leur
enfant s'installer dans des allers et retours entre 'hépi-
tal et la maison, allant de rechute en rechute et semblant
senfoncer irrémédiablement dans la maladie (6) :

(6) Il faut noter que les professionnels soignants en psychiatrie dénoncent, aujourd’hui, cet état de fait. « Cest ce que les soignants appellent la “poli-
tique du rourniquet” ou “Uéternel retour”. La durée moyenne d'hospitalisation i temps plein est passée de 86 jours par patient en 1987 & 45 jours, en continu
ou non, en 2000 », Patrick Coupechoux, « Un monde de fous, comment la société maltraite ses malades mentaux », Le Seuil, p. 300.
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« Les dommages sont d autant plus grands que l'on a laissé
la maladie senkyster par perte de temps. Nous avons perdu
beaucoup de temps avant de trouver le psychiatre et l'insti-
tution qui ont soigné notre fils, et il a fallu du temps aussi
avant qu’il accepte son état. Tout a basculé le jour ot sa
psychiatre lui a fait comprendre qu’il était malade et quil
a accepté de lentendre. A partir de ce jour, nous avons pu
avancer avec lui et il a coopéré aux démarches faites pour
Laider ». Mere, JH, 26 ans, sch.

Ils disent avoir I'impression qu’on attend la rechute et
quon ne fait rien pour la prévenir, alors qu’ils enten-
dent les spécialistes des troubles psychiques insister sur
P'utilité d’un diagnostic précoce (7) :

« Ce qui nous a définitivement achevés, c'est qu it ['hopital,
quand on leur a dit que nous ne savions plus que faire car
notre fils ne suivait plus son traitement, ils nous ont dit,
que le mieux, c'est d'attendre qu'il ait une grosse crise,
comme ¢a on pourra l'interner de nowveau. Et alors on
passerait peut-étre & la pigiive par mois. Il faut de nouveau
qu'il soit hospitalisé. N'importe quel parent ne voudrait
pas que son enfant dégringole de nouvean. Nous ne voulions
pas attendpre la crise. Alors on a tout fait pour ['aider i s'en
so7tir... ». Pere, JH, 24 ans, sch.

Les parents pointent un des effets déléteres de ces
rechutes et réhospitalisations a savoir I'érosion de la
confiance du jeune dans 'héopital et la médecine en
général, voire dans ses parents qui 'ont « trahi » a de
nombreuses reprises en le faisant enfermer contre son
gré. Apres une hospitalisation de plus d’une jeune fille
anorexique dans un service de gastroentérologie ou en
pédiatrie générale, une mere constate :

« Ils nous ont bien dit la-bas que ce n'était pas un service
pour elle Il Encore une fois, en colere... ¢a fait des années
quon ne trouve pas de structures pour elle et pendant ce
temps-la, on senfonce dans la maladie. Er elle ne croit plus
en personne. Méme plus en nous ». Mere, JE, 18 ans, tca.

Enfin, lorsqu’ils ont eu recours a des cliniques, ils
soulignent la situation financiere difficile dans laquelle
cela peut les mettre et le manque d’informations de leur
mutuelle :

« J'ai dit changer ma fille de la clinique de X i la clinique
de Y, car la somme journaliere qui restait & ma charge était
trop importante. Finalement jai été mal conseillée car
Jétais mieux couverte par X que par Y. On nest pas du rour
guidé dans les cliniques ; on ne nous parle que dargent ; on
Jait un chéque de 3 000 € & entrée er on wa méme pas le
droit de rentrer. Je leur ai demandé dattendre avant de les
encaisser car je ne les avais pas et ils wont jamais vouln ! [ ai
été trés choquée. Quand I'hospitalisation est une question de

survie pour votre enfant, vous faites des chéques mirobo-
lants ! ». Mere, JE 17 ans, tca.

¢ Le « savoir familial » :
Limpuissance éclairée par Uexpérience

Les parents que nous avons rencontrés avaient
conscience qu'un « savoir familial », s’était construit au
fur et & mesure du déroulement et de 'évolution de la
maladie. Dépassant le « quelque chose ne va pas » des
débuts de la maladie, ils ont appris a repérer les symp-
tomes précis et spécifiques manifestés par leur enfant,
de maniere répétitive, a I'approche des rechutes et des
crises. Ils ont émis le souhait que les psychiatres et les
équipes soignantes puissent tenir compte de leur expé-
rience :

« Jai accompagné notre fille moi-méme chez le psychiatre
pour lui dire que nous pensions quelle allait vers une
rechute. Elle a parfaitement donné le change pendant le
temps de lentretien et il a trouvé qu’il ny avait pas liew de
sinquiéter. Une semaine aprés, cest lui qui a constaté que
le délire était installé et qu’il fallait hospitaliser sur le
champ... Plus tard dans sa maladie, aprés deux ans de
stabilisation, nous avons observé une rechute détat
maniaque qui sannongait. En accord avec ma fille, jai
prévenu le psychiatre & trois reprises par mail, puis nous
avons rédigé un courrier pour demander qu'un traitement
soit instauré, et wavons jamais recu de réponse. Cependant,
les dégats étaient déja importants dans la vie de notre fille
(démission de son travail et divers passages i l'acte évidents)
et le traitement a enfin été prescrit. Nous nous demandions
alors si [hospitalisation pourrait encore étre évitée ».

Pere, JE 23 ans, tbp.

Apres plusieurs hospitalisations, ils disent avoir éprouvé
le sentiment d’étre seuls pour trouver, au prix de
recherches longues et d’essais infructueux, une solution
extérieure pour leur jeune. Clest souvent aupres des
associations qu'ils ont dit avoir trouvé de I'information
sur les aides existantes. Nous avons méme constaté qu’ils
n’hésitaient pas a s'investir dans la création des struc-
tures qui manquent. A Nancy, par exemple, deux péres
ont mis sur pied une association (8) qui propose un
emploi aux jeunes adultes sortant de I'hé6pital. Elle a
passé des contrats de sous-traitance avec des entreprises
et soutient et encadre les jeunes sortant de I’hopital dans
la reprise progressive d’un travail, pendant une année.

Plusieurs soignants interviewés, on va le voir, s'investis-
sent activement pour que se développent des réseaux
permettant une prise en soins en dehors de 'hépital.
Certains parents qui ont pu bénéficier de ce type de

(7) Les spécialistes des troubles bipolaires, par exemple, signalent que le délai pour poser le diagnostic de la maladie varie entre 5 et 10 ans et que les

souffrances du jeune patient ne sont pas soulagées pendant ce temps. Ils saccordent aujourd’hui a dire que I'évolution est plus favorable dans le

temps si la maladie est soignée des son apparition.

(8) Un exemple parmi d’autres : DIMO, (Dispositif d’insertion professionnelle en milieu ordinaire), 44 rue Molitor — 54000 Nancy.
Téléphone : 03 83 85 01 01 — Fax : 03 83 57 38 99. Email : espoir-54@wanadoo.fr — Site Internet : http://www.espoir54.org
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soins ont souligné a quel point cela avait aidé leur enfant
jeune adulte, favorisant une réinsertion éventuelle grace
a une vie jalonnée de soutiens, dans laquelle ils rencon-
trent d’autres patients, jeunes ou pas.

e La vie depuis et les dommages collatéraux

Un bon nombre de parents soulignent leur implication
de fait dans la maladie de leur enfant : « La maladie est
“co-vécue” : elle salimente des inquiétudes et des épui-
sements de 'entourage, qui lui-méme s'exaspere de cette
maladie interminable. Le processus de réadaptation
implique en fait un malade “entouré” avec quatre
composantes : la personne malade, les soignants, sa
famille et son milieu social » (9).

Les difficultés de couple
et la vie parentale sacrifiée

La tension permanente dans laquelle vivent les parents,
inquiétude devant le nouvel état de leur enfant, jeune
adulte dont 'envol semble si compromis, la multipli-
cité¢ des démarches, souvent sans résultat, la peur de
laisser le jeune seul qui induit une obligation de pré-
sence 4 la maison, la difficulté 4 partager la souffrance de
pere et de mére, génerent une usure qui finit par avoir
un impact sur les relations dans le couple :

« Et je me suis sentie trés seule, oui, méme mon mari était
absent. Il nest pas li je peux le dire. Méme lui érait trés
absent et je lui en ai voulu. Je lui en ai voulu parce que je
navais PERSONNE sur qui me reposer, mais personne ! ».

Mere, JH, 19 ans, dnc.

Le pere et la mere ne partagent pas la vie du jeune de la
méme fagon, ils ”ont pas la méme relation et ils éprou-
vent souvent des difficultés & comprendre la fagon de
réagir de leur conjoint(e) et a faire face ensemble et de
facon cohérente (10) :

« Ceest différent. On a un environnement professionnel qui
nous accapare, on rentre tard, on voit moins l'enfant, il y
a que le week-end. On respire plus que les mamans qui sont
aspirées dans le tourbillon ». Pere, JE, 18 ans, tca.

Certains entreprennent de vrais ajustements pour sauver
leur couple : « On s'est rendu compte dans notre chemine-
ment, que mon mari avait beaucoup plus de mal i exté-
rioriser et verbaliser ses souffrances, son bien-étre ou
mal-étre. Quelque part c'est une fagon de nier le probléme,
on passe par dessus le probleme, on ne voit pas le probleme.
11y a comme une facon de ne pas voir les choses, il faut que
la “boutique tourne”. Je rentre du travail : il n'a pas fait ses
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devoirs, qu'est-ce que c'est que ce cirque & la maison, il a
Jait damner sa mére. Mais je ne regarde pas qu'en fait le
gamin a réellement des problemes et qu'il faur que je
masseye pour en discuter. Se mettre assis et en discuter c'est
difficile avec les papas, en général ». Sa femme ajoute :
« ...et puis pour ne pas casser completement notre couple,
puisque ¢ était pas évident, on a trouvé des astuces. Moi je
parle trop, vous voyez, et mon mari trouvait que je voulais
absolument avoir le dernier mot et que je le poussais trop
bout. Et puis inversement, je n'étais parfois pas d'accord
avec certaines choses qu il disait a notre fils. Alors on se fai-
sait des signes, si c'était & table par exemple, on se donnait
un petit coup de pied, et l'autre pouvait assurer le relais
dans la parole. ... 1l y a eu des périodes i ce n'était pas si
harmonieux que ¢a ! (rires) Mais maintenant ¢a y est je
crois qu'on a retrouvé le rythme ».

Pere et Mere, JH, 25 ans (dcd par suicide) et JH, 24 ans, schs.

Les parents soulignent I'importance pour I'équipe
soignante de ne pas alimenter ces difficultés qui pour-
raient contribuer & la mise 2 mal du couple car ils savent
que l'accompagnement de leur enfant jeune adulte
occupe une trop grande place dans leur vie.

Cependant, lorsque les sacrifices consentis aboutissent a
une vie possible pour le jeune et une autonomie retrou-
vée, méme partielle, les parents semblent les accepter :

« Nous avons décidé de nous consacrer entiérement a notre
[ils aprés que son jeune fréve ait quitté la maison. 1] a voulu
[aire des études ; nous l'avons soutenu pendant les concours
quil a obtenus. Puis je l'ai conduit tous les jours a ses cours.
Jai fait des dizaines et des dizaines de démarches, cher-
chant tout ce qui pouvait laider, tout ce qui était i dispo-
sition. Il wa malheureusement pas tenu le coup sous la
pression en particulier de tout ce qu’il fallait mémoriser.
Mais cela lui permet aujourd hui d'avoir un travail et de
subvenir i ses besoins un peu mieux. C'est important pour
lui et pour nous. Ces dix ans de sacrifices ont donné du
[fruit et notre fils est aujourd hui autonome, en co-location
avec deux amis. En conclusion, je dirais que ce qui a permis
la progression de notre fils cest quil sen est remis a ses
parents en leur faisant confiance des que les médicaments
ont fait effet, il est devenu docile et a saisi sa chance.
Aujourd’hui je dis que notre trio fonctionne bien ».

Mere, JH, 26 ans, sch.

Lorsque, au contraire, aucune solution n'a pu étre
trouvée et que le jeune a interrompu son traitement de
son propre chef par exemple, les parents connaissent
découragement, résignation et altération de leur santé.
Certains ont osé avouer qu’ils finissaient par « souhai-

(9) Bertrand Escaig, « Réadaptation : le role de la famille », Un autre regard, Revue trimestrielle de 'UNAFAM, n° 4-2007, p. 15.

(10) « Nous échangeons un regard tendu. .. Tout ce que nous avions lhabitude dattendre impatiemment i la fin d'une journée — une anecdote & partager,
un événement quelconque raconté et analysé, la dimension narrative sinon le sens, que nos conversations semblent donner i nos vies quotidiennes, les
plaisanteries et les critiques insidieuses qui étaient en réalité ['expression de notre tendresse parce quelles traduisaient 'étendue de lattention que nous nous
accordions — toutes les énergies érotiques, chicaneuses qui apportaient un frisson & notre mariage, ont été enfouies sous les retombées de la psychose de Sally »,
Michael Greenberg, Le jour it ma fille est devenue folle, Flammarion, 2010, p. 219.
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ter » cette mort tant redoutée, tant ils étaient au bord
de I'épuisement.

Nous rapprochons cela de souhaits de mort que nous
connaissons bien chez des parents qui attendent la mort
annoncée de leur enfant, quand celle-ci tarde alors que
Ienfant souffre ou qu’il est inconscient. Tant en psy-
chiatrie que pour la maladie somatique, certains parents
peuvent en arriver a souhaiter que ces situations d’ex-
tréme souffrance et de non-sens cessent.

e Les problémes de santé des parents

La tension et le stress permanents ont un impact sur la
santé des parents :

« Nous avons eu conscience que nous devions étre attentifs
a notre hygiéne de vie pour que les soucis permanents que
nous nous faisions nengendrent pas de probléemes de santé.
C'est souvent le cas pour les parents. [ 'ai pris des cours de
1ai Chi et cela m'a beaucoup aidée ». Mere, JH, 26 ans, sch.

« Je suis bien fatiguée. Je me sens fragilisée, fatiguée... | ai
du mal a prendre soin de moi. Comme jai un travail fati-
gant quand je rentre chez moi c'est pour me reposer. Je pars
en vacances, cest pour me reposer... Je ne fais plus grand-
chose. Avant je faisais beaucoup de choses. Petit a petit tout
sest arrété. Je ne fais plus rien. Je vais travailler, je rentre et
cest tout et je gere tout ce qu’il faut gérer ».

Mere, JH, 25 ans, sch.

Nous avons noté que quatre parents avaient ou avaient
eu un cancer concomitant a la maladie de leur enfant.

o Les difficultés professionnelles

Certains parents ont évoqué leurs difficultés a travailler
et les menaces que cela fait peser sur leur emploi :

« Il ne se passe pas une journée sans qu’il warrive rien. Elle
est capable de faire trois trucs absolument dingues dans la
méme journée. Préoccupés en permanence, on narrive plus
aussi bien a tenir sa place. I peut y avoir du harcélement
psychologique pour vous faire quitter cette place oi vous
étes moins productif ». Mere, JE, 23 ans, sch.

Ils disent aussi le temps que leur prend 'accompagne-
ment de leur jeune, ce qui n'est pas toujours facilement
compatible avec leur travail :

« Elle west plus dans le projet. Il faut tout doucement
construire des projets & court terme, mais c'est compliqué. 1/
Jaut du temps, et je travaille, méme si jai un métier qui me
permet détre disponible. I y a des gens qui ne peuvent pas
se permettre de partir. Quand lenfant appelle dans
lurgence, quest-ce quon fait ? ». Mére, JE, 23 ans, sch.

¢ Les difficultés financiéres liées aux conséquences
de la maladie et Uisolement social

De nombreux parents nous ont parlé des difficultés
financieres qu’ils rencontraient. Ils sont souvent dans

I'obligation de payer des amendes, de renflouer les
finances de leur jeune, de régler les factures impayées :

« C'est un gouffre, impossible de mettre de l'argent de coté ;
jai été & déconvert pendant des années. .. Elle vit en foyer
et son pere lui donne une pension, mais je suis obligée de
compléter tous les mois. .. Elle achéte tout et wimporte quoi.
Le mois dernier, elle a dépensé 700 euros en 4 jours. Elle a
pourtant une carte bancaire bloquée... Jai aussi fait une
demande de curatelle sous sauvegarde de justice, car elle est
trés généreuse et prodigue, et quil y a pas mal de jeunes qui
profitent d'elle. Elle men a beaucoup voulu ».

Mere, JE 23 ans, sch.

Au-dela des problemes avec la banque (achats compul-
sifs et inconsidérés dépassant les moyens financiers,
chéques sans provision), ils connaissent les démélées
avec la justice, les services de police (amendes, violence
et parfois dégradations), les services administratifs (non-
paiement des loyers et factures, perte des papiers, perte
de la couverture sociale A cause de documents non
renvoyés), 'absence de revenus et les démarches a faire
pour obtenir des aides, etc. Leur solitude et leur isole-
ment, présents depuis I'irruption de la maladie se pour-
suivent tout au long de celle-ci. Ils constatent qu’ils ne
peuvent partager ce qu'ils vivent avec personne : ni avec
les voisins, ni avec les amis, ni en famille, ni parfois
méme en couple :

« Je ne sais pas comment le traduire. ]ai déjix cherché i le
Jaire. C'est quelque chose qu'on a ressenti car on ne pouvait
plus faire rentrer quelqu'un facilement i la maison. Et on
n'en parlait pas non plus ! On trouvait que ce qu 'on vivait
érait tellement énorme, que c'était compliqué a raconter ;
ou alors il aurait fallu une journée entiére pour réexpli-
quer. Cétait trop loin de ce que les autres vivent. On était
complétement dans un autre monde... On ne pouvair pas
en parler, ni aux amis ni a la famille. Je viens d’en parler
a ma belle-seeur, neuf ans aprés le déces de notre premier
fils : c'est inimaginable l'enfer qu'on a vécu alors que
personne ne le savait. On venait quand méme aux fétes de
Jfamilles, mais certains n'ont jamais su et certains ne
sauront jamais ce qu'on a vécu en paralléle ».

Parents, deux JH, 26 et 22 ans, schs.

« Nous nous sommes sentis trés seuls face & ce qui nous
arrivait, non préparés, peu informés sur ce genre de patho-
logie. Seuls aussi dans la société, avec nos familles et nos
amis. Seuls & vivre... lenfer, un raz-de-marée, le ciel qui
nous tombe sur la téte. Les conseils des amis et des autres
sont inadaptés et procédent dune attitude stéréorypée
concernant par exemple l'éducation de l'enfant : “Vous avez
mal élevé votre enfant”. Les parents dadolescents et de
Jeunes souffrant de problémes psychiques sont incompris par
leur entourage ; ils ne font plus partie des gens fréquenta-
bles ou que l'on a plaisir a fréquenter ».

Mere, JH, 26 ans, sch., diagnostic apres 10 ans.
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« Les gens qui ne vivent pas au quotidien, qui me voient
prendre certaines précautions avec ma fille, éviter certaines
choses, parce que ¢a part trés vite en vrille, me disent que
je ne laide pas, que je w'ai pas a la laisser faire, qu'elle
mériterait un bon coup de pied dans les fesses. Mais si je
fais ¢a, je la Pm’ds ». Mere, JE 23 ans, sch.

Le vide se fait petit a petit autour d’eux :

«...On nosait plus en parler i nos amis. Dailleurs les amis
ne viennent pratiquement plus vous voir, parce qu’ils ont
compris que la situation est épouvantable. Ils wosent plus,
ils ne prennent plus de nouvelles. C'est fini, on se retrouve
seuls, cest un isolement rotal. Je ninvitais plus personne i
la maison. .. Donc cétait une vie sociale inexistante. Plus
personne ». Mere, JH, 19 ans, dnc.

Par contre, certains parents reconnaissent le soutien
dont ils ont bénéficié de la part de leur entourage, tout
en notant leur propre hésitation 2 demander de I'aide
(voir paragraphe sur la honte dans le chapitre 1 et
témoignage de la mere d’une jeune femme diagnosti-
quée psychotique p. 28, chap. 1).

Ils constatent aussi que, dans I'isolement qui est le leur,
les problemes matériels deviennent facilement insur-
montables. Ils apprécient d’autant plus toute aide que le
service peut leur donner sur ce plan :

« Quand jai absolument di trouver un logement pour ma
fille car je ne pouvais pas garder ma fille chez moi, et il
Jallait qu'on se sépare un peu, le service de I'hépital ma
aidée. Le psychiatre a fait un courrier pour que les choses
aillent plus vite. Ce que jai apprécié, c'est que le psychiatre
soccupe aussi du matériel, qui est tellement important.
Parce que ¢a peut faire craquer les parents ».

Mere, JE 23 ans, tca.

« Je waurais jamais trouvé de logement pour mon fils et
moi sans la psychiatre du CMP Je ne sais pas ce que nous
serions devenus ». Mere, JH, 26 ans, sch.

e Un « état de deuil », ce a quoi il faut renoncer

Lirruption de la maladie psychiatrique dans une famille
s'apparente pour les parents concernés a un « état de
deuil » qui a des éléments communs avec celui des
parents qui perdent un enfant (vécu dépressif, processus
de séparation, renoncement 2 la forme antérieure de la
relation). Ce remodelage identitaire demande aux
parents un travail psychique important. Il sagit de
renoncer aux espoirs NOurris pour ce jeune, aux réves
qu’il avait déja formulés, a I'avenir qui s'ouvrait devant
lui lorsqu’il doit interrompre des études parfois
brillantes, adapter les possibilités ou renoncer a une
insertion professionnelle et sociale, renoncer parfois a
ce que son enfant ait une vie normale de jeune adulte,
reconnaitre et accepter sa vulnérabilité souvent défini-
tive. Il faut, comme le dit une mere : « renoncer a tous
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les possibles pour les autres enfants, qui deviennent
impossibles pour celui qui est malade ».

Comme les parents en deuil qui disent ne pas savoir
combien de temps ils pourront résister a 'intensité de la
souffrance qu’ils éprouvent devant I'absence de leur
enfant, les parents de jeunes adultes atteints de troubles
psychiques se demandent combien de temps ils vont
résister A cette vie dans laquelle ils sont témoins de la
destruction réguliere par le jeune de ce qu’il avait
construit, de ses exactions parfois, de ces allers et retours
qui donnent le sentiment que chaque pas en avant est
assorti d’un ou plusieurs pas en arriere et qui rendent la
progression tres aléatoire. Ils se demandent comment
résister, sur le long terme.

La maladie psychique, rend difficile, voire interdit, toute
projection dans I'avenir. Elle I'interdit matériellement
mais aussi psychiquement car elle amenerait les parents
a trop d’angoisses. « Je me disais quelquefois que javais
vieilli prématurément. Tous les projets que je powvais faire
étaient marqués du sceau de l'impossibilité éventuelle de
leur réalisation et cela tuair en moi tout désir d'en faire. ..
La projection dans l'avenir devenait tellement angoissante
que je me linterdisais, en vue de survivre ».

Mere, JF, 23 ans, tbp.

Certains avouent une sorte de fatalisme : « Ce qui
maide, cest malheureux & dire, cest quon finit par sy
habituer : un jour pousse lautre. J'ai fait beaucoup de
sophrologie, en me disant que ¢a ne change rien au
probléme que je mangoisse ou pas ». Mere, JE, 18 ans, tca.

La « vie d’avant » peut alors étre parée de toutes les
qualités et faire figure de paradis perdu et étre idéalisée,
ce qui représente aussi une facon de se détourner de la
réalité.

Comme dans le deuil d’'un enfant mort, les parents
doivent transformer le lien qu’ils ont avec leur enfant
en tenant compte des changements induits par la
maladie et des questionnements existentiels et anthro-
pologiques qu’elle suscite :

« Jai toujours un lien, mais ce qui est terrible, cest que jai
perdu Uenfant que javais. ] ai fait le deuil de cet enfant, il
érait beau, intelligent, sympa, rigolo. Lenfant qui est
agressif avec moi aujourd hui, je ne le reconnais pas, je me
dis ¢a nest pas mon enfant. Le lien, maintenant qu’il ma
Jrappée... Quand il a réalisé quil mavait frappée, je lui ai
dit que ¢a avait é¢ trés dur pour moi, il ma dit que ¢a
avait été trés dur pour lui aussi, il a eu une prise de
conscience... Moi je sais que je ne pourrai plus étre toute
seule avec lui & la maison. Jaime toujours autant mon
enfant, mais ¢a west plus la méme personne. Je laime
comme il était avant, je l'aime maintenant, mais ¢a west
plm le méme ». Mere, JH, 25 ans, sch.

Lévolution de ses freres et sceurs et de ses amis, les
étapes de vie qU’ils franchissent avec succes, (obtention
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de diplomes, mariages, naissance d’un enfant...) les ren-
voient régulierement a ce qui est perdu, peut-étre défi-
nitivement.

Ils nous ont beaucoup parlé de leur insouciance perdue,
de leur conscience aigiie de la fragilité et de I'incertitude
de lavenir.

¢ Le sentiment de marginalisation progressive

Les parents disent devenir « différents », ils n’'ont plus
de points communs avec les parents d’enfants dits
« normaux ». Ils ne se retrouvent plus dans les propos
des autres parents, sont pointés du doigt par certains,
amis et/ou professionnels soignants, sont tenus a I'écart
de leur enfant jeune adulte, sous couvert de sa majorité
etc.

Il semble que seuls les groupes dans lesquels ils peuvent
retrouver des échos a ce quils vivent les rassurent et leur
redonne confiance quant & leur appartenance humaine.
Ils y trouvent aussi une richesse dans le partage des
solutions trouvées par les uns et les autres.

e Les fratries (11)

Le jeune malade mobilise les énergies de ses parents qui
ne peuvent plus consacrer autant de temps a leurs autres
enfants. Les freres et sceurs peuvent ne pas étre d’accord
entre eux sur la conduite 2 tenir : un enfant soutient le
malade, l'autre préfere ne plus le voir et porte des juge-
ments, un autre encore s estime 1ésé financierement par
le cotit de la maladie et 'argent investi par les parents
dans les soins et I'accompagnement d’un de leurs
enfants (12).

Déja déstabilisés par irruption de la maladie psychique
d’un de leurs enfants, certains parents assistent a I'ex-
plosion de leur famille et aux conflits autour de la
maladie :

« Notre fils ainé a pris la porte & 18 ans pour aller vivre
chez un copain car ce n'était plus possible. Il ne sest pas
[faché avec nous mais il ne voulait plus entendre parler de
son_fréve. I téléphonait en nous demandant : “Est-ce quil
est la 27, Il ne voulait méme pas dire son nom ».

Mere, JH, 17 ans, sch.

¢ L'aide des associations (13)

Comme nous I'indiquons dans le 2¢ chapitre, les parents
attestent du réconfort et des outils de connaissance que

leur apportent les associations, apprécient la documen-
tation mise a disposition et la possibilité de rencontre
avec des professionnels experts qu'elles mettent
a la disposition des familles (psychiatre, assistante
sociale, aide juridique). Le Service Ecoute Famille de
I'UNAFAM qui offre des plages d’écoute téléphonique
par des professionnels est également une ressource re-
connue par les familles (14). Enfin les parents appré-
cient de participer a un groupe de parole de parents. Ces
groupes sont des groupes ouverts, particuli¢rement
adaptés a I'évolution de la maladie psychique sur de
nombreuses années, voire sur toute une vie.

Voici les recommandations d’une mere résumant bien
celles que nous avons entendues :

« Je dirais aux parents : plus on sait de choses, mieux
on gére... Informez-vous le plus rapidement possible et
rapprochez-vous d'une association comme ['UNAFAM
pour avoir des informations, du soutien, un groupe de
parole, pour pouvoir parler avec dautres parents qui vivent
les mémes choses. Si je wavais pas fait la démarche de
m'informer, si je navais pas su quun jeune de 25 ans qui
vivait avec sa mere cela ne pouvait quaggraver les choses,
Jje ne me serais peut-étre pas fait violence pour qu’il aille en
co-location. On a de la chance & TUNAFAM, on a aussi un
psychiatre qui nous fait, chaque année, des séances d'infor-
mation : six mois sur la schizophrénie et six mois sur la
maladie bipolaire. On a un groupe de parole avec une
psychologue clinicienne, on a des parents qui ont fait une
formation Prospect. Je l'ai fait, cest trés bien, cest fabuleux.
Ce sont des choses qui devraient étre développées parce que
cela ne peur quaider les parents. Plus nous prenons
conscience de notre anxiété, de l'angoisse que nous proje-
tons sur notre enfant, plus nous prenons du recul et plus
nous pouvons étre aidants ». Mere, JH, 25 ans, sch.

Le suicide a Uhopital
et lapres-déces par suicide
Nous avons recueilli le témoignage d’une mere dont le

jeune s'est suicidé a 'hopital et un soignant qui venait
de découvrir un jeune pendu dans son service.

La mort de leur enfant jeune adulte par suicide est un
choc pour les parents :

« Ils nous ont annoncé ¢a au téléphone, de maniére assez
honnéte je dirais. Il n’y avait pas 36 facons d annoncer ¢a.

(11) « Freres et seeurs face aux troubles psychotiques », sous la direction de Hélene Davtian, UNAFAM, Mars 2006.

(12) « Je pensais que le trouble de ma seeur était contagieux parce que justement plus rien nallait dans ma vie depuis quelle érait devenue bizarre... Ma
seeur se faisait hospiraliser régulierement pour de nombreux mois. ['en ai honte mais i chaque fois je me réjouissais presque ! Cloitré dans ma chambre comme
un asocial je me disais : “Elle est vraiment nulle décidément. Elle ne sait pas sempécher de péter les plombs !I”. Et secrétement jespérais que du coup, ma mére
se mette enfin & maimer, moi qui étais capable de ne pas faire de dépression ». Christian Gay, Vivre avec un maniaco-dépressif, Hachette Littérature,

p. 143-144,

(13) Voir liste des associations en fin de document.

(14) Service Ecoute-Famille de 'UNAFAM, des professionnels 4 votre écoute. Tél. : 01 42 63 03 03.
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C'est mon mari qui a décroché. Ils lui ont dit : “Monsieur
X, il est arrivé un trés gros malheur & votre fille, elle est
morte”. Je lui ai arraché le téléphone des mains, et li jai
engueulé la directrice. Elle ma écoutée. Et quand je lui ai
demandé de me dire autre chose, tellement jétais en rage,
elle a répéié trois fois la phrase : “il est arrivé un trés grand
malheur & votre fille, elle est morte”. La jai liché le télé-
phone et je suis tombée par terre. Je suis tombée par terre,
Javais plus de jambes... Ils nous ont dit de venir tout de
suite ». Mere, JE 20 ans, ded par suicide 2 la clinique.

Quand malheureusement un suicide survient a ’hépi-
tal ou apres que le jeune se soit enfui de 'hopital, si les
parents ont tenté sans succes d’attirer I'attention du psy-
chiatre ou de I'équipe soignante sur le mal-étre de leur
jeune, beaucoup d’éléments sont en place pour un deuil
qui risque de se compliquer. La culpabilité et la colére
contre les soignants, responsables de la sécurité des ma-
lades, deviennent omniprésentes et tres difficiles a dé-
passer. Nous en avons été témoins dans les groupes
d’entraide pour parents en deuil que 'une d’entre nous
animait auparavant.

II — DES ETAPES DECISIVES

Dans le cas d’un suicide, la rencontre avec le médecin est
toujours essentielle pour clarifier ce qui peut I'étre et
engager le processus du deuil. Lorsque cette rencontre
est refusée par le médecin, les parents sont choqués et
perturbés :

« Aprés son déces on a voulu rencontrer le psychiatre, pour
comprendre seulement. Nous avons eu un refus, par télé-
phone, sans motivations ».

Pere, JH, 26 ans, sch., ded par suicide.

La fuite ou le silence des soignants — qui demanderaient
a étre investigués et explorés davantage — laisse alors un
vide irréparable.

En conclusion 2 ce chapitre, évoquons 'amour parental
qui revient au long de ces récits et que les parents
plagaient en téte de ce qui les aide « & tenir debout,
encore ». Clest ce qui permet de continuer a étre présent
aux cotés de son enfant alors méme que « son existence
est cause de tant de souffrances... C’est dans cet amour
et ce consentement qu'ils puisent le nécessaire respect
de la différence, I'aide toujours disponible, la source
persistante de considération » (15).

(15) Bertrand Escaig, « Réadaptation : le role de la famille », Un autre regard, Revue trimestrielle de 'UNAFAM, n° 4-2007, p. 16.
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Témoignage
d’'un pere...
dix ans apres

Nous avons deux fils jumeaux
(ainés de quatre enfants) atteints de
troubles bipolaires ou schizophré-
niques (diagnostic hésitant). L'un
d’eux s'est suicidé il y a dix ans, le
second est actuellement en traite-
ment avec des phases de délire
suivies d’hospitalisations psychia-
triques. Il vit maintenant a notre
domicile comme dans une longue et
incertaine convalescence, sans que
nous ne soyons soutenus d’aucune
aide ou accompagnement. C'est trés
lourd pour nous les parents et pour
la famille globalement.

Au cours de ces années si diffi-
ciles, nous avons souvent constaté
du c6té du corps médical que ce
n'est pas la personne qui est au
centre mais bien le systeme. Pire :
dans cette logique et cet esprit de
systeme, le systéeme ne supporte
rien qui ne vienne de lui : question-
nement, analyse d'expérience...
a fortiori aucune suggestion ou avis.
Il refuse le plus souvent la relation,
tout en affirmant a loccasion le
contraire. Le systeme a la connais-
sance et le savoir. Il ne peut avoir
tort.

J'ai vu en réunion publique une
mere de famille exposer son incom-

préhension, sa souffrance et son
combat, soutenue par les applaudis-
sements des familles présentes dans
la salle d'honneur de la Mairie de
Paris. Le corps des psychiatres
représenté a la tribune a tout sim-
plement nié ses propos, arguant qu'il
s'agissait d'une «idéologie du
passé », et qu'en ces temps-la, « on
s'était trompé ». La salle en est
restée muette, comme sidérée.

Ceci étant dit, chacun, je crois,
peut et doit constater des éléments
essentiels et trés précieux d'encou-
ragement. J'ai, comme tant d'autres
en effet, rencontré des aides déci-
sives de la part de personnes excep-
tionnelles.

D'abord si souvent parmi le
personnel de base, au contact quoti-
dien des malades : infirmiéres, infir-
miers... chez qui le patient est
évidemment premier.

Aussi chez certains médecins,
psychiatres ou non, a 'esprit libre et
qui, s'il le faut, n'hésitent pas a
transgresser les « lois » du systeme.
C'est ainsi que lorsque nous sentions
monter la derniere crise de délire
chez notre fils et que le « systeme »
(CMP) refusait le contact, le Dr M.,
médecin  psychiatre  urgentiste
hospitalier, ami d'ami appelé au
secours, n'a pas hésité a nous
accompagner quotidiennement au
téléphone, guidant, informant,
prévenant, conseillant...

Un psychiatre de ville nous a
recus, mon épouse et moi-méme,
lors du premier délire de notre
deuxieme fils il y a quatre ans, pour
nous aider a comprendre, traduire,
interpréter. Cela nous a permis une
réflexion avec nos autres enfants,
chez qui la souffrance était aussi
aigué, particulierement angoissante
chez notre fille ainée, enceinte de
son troisieme enfant.

Cet autre psychiatre de ville qui
s'est tenue informée régulierement,
appelant parfois de son propre chef,
et m'aidant en particulier sur la
partie conjugale de la souffrance
familiale.

Je ne veux pas oublier cette
urgentiste du secteur de notre fils, sa
finesse d'intelligence, son écoute,
son implication et sa disponibilité...

En fait, comme ancien dirigeant
de PME et conseiller de dirigeants de
sociétés plus importantes, il me
semble voir toujours se lever la
méme question : comment garder
des organisations professionnelles
vivantes pour des hommes vivants ?
Comment garder [humain au
centre ?

Mon expérience me dit alors que
la réponse est dans un travail - en
soi et sur soi - incompatible avec
'esprit de systéeme, mais qui exige,
autant qu'il suscite, des esprits
libres.
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III - LE POINT DE VUE DES PROFESSIONNELS SOIGNANTS — PROPOSITIONS

| CHAPITRE 4 : LES SOIGNANTS

« Linstitution est congue pour éviter les crises. Elle ne doit pas éviter la crise mais au contraire en vivre.
La crise est en effet un moment i un changement peut se produire. A ce titre-li elle est donc nécessaire
au changement. Les problemes amenés par le jeune doivent étre vus comme sources de changement non
seulement pour la famille mais aussi pour Uinstitution qui accueille le jeune. Nous avons beaucoup a
apprende de ces crises que vit Uinstitution pour en modifier son fonctionnement ; nous avons beaucoup
a recevoir des familles car elles ont beaucoup essayé et beaucoup appris ».

Nombre de témoignages de soignants, psychiatres, psy-
chologues, infirmiers, aides-soignants que nous avons
recueillis dans le cadre de cette enquéte marquent un
décalage avec I'expérience malheureuse de la psychiatrie
par les familles. Nous pouvons I'expliquer de deux
manieéres : 'une des raisons de cet écart, bien connu des
sociologues, releve de la distance entre le déclaratif et les
pratiques. Mais 'autre nous parait plus probable : les
professionnels qui ont accepté le principe de notre
rencontre appartiennent 2 une minorité « éclairée »,
consciente de la souffrance des parents et de la nécessité
de réfléchir avec d’autres, les modalités de I'accueil et
I’éthique de 'hospitalité a I'égard des familles. Nous ne
pouvons que les suivre dans la richesse de leur analyse et
Iinventivité de leurs pratiques.

Lentrée en psychiatrie

« Ce qu'il est important de repérer cest comment on rentre
dans la psychiatrie. C'est vrai que cest parfois les urgences,
(souvent une mesure d’ HDT quand il sagit de pathologies
psychotiques) ; ¢a peut étre aussi de la réorientation ici au
niveau du CMP, d'oi l'intérét d'intensifier ce travail dans
la cité de fagon a ce que ce soit par lintermédiaire, ou des
travailleurs sociaux, ou de ['éducation nationale, ou des
médecins généralistes etc., de facon a ce que le premier
contact puisse se faire plutdt ici qu'aux urgences qui quand
méme, ne représentent jamais la psychiatrie de maniére
optimale. La situation durgence cest en fait laboutisse-
ment dune situation qui sest dégradée longtemps, on en
arrive & des passages i l'acte et le contexte des urgences ne
Javorise pas le temps du dialogue. 1l faut prendre le temps
et cest le contraire des urgences. Ca cest le premier point :
tout le travail de réseau qui devrait étre fait pour les jeunes
et qui nest pas fait en amont pour éviter d arriver comme
¢a en catastrophe ». (Psychiatre. CMP).

« Il y a plusieurs unités ici aux urgences. Les urgences
médico-chirurgicales qui nont pas de lit ; il y a lunité
d hospitalisation de courte durée qui elle a des lits, le HCD ;

(1) Eres, 2007, p. 163-164.

Guy Ausloos,
La compétence des familles, Temps, chaos, processus (1)

il y a lunité de soins continus. Donc en général, cela fair
que notre travail consiste & accueillir des gens qui viennent
directement nous voir du debors, mais aussi des gens qui
ont déja passé un certain temps, soit aux urgences soit en
unité d hospitalisation de courte durée. Tout ¢ca pour dire
que la premiere relation avec la famille c'est le plus souvent
nous qui ['avons & l'unité médico-chirurgicale ou a THCD.
Donc en général ce sont des gens qui se sont déplacés, des
gens qui ont accompagné le jeune, puis qui sont repartis i
leurs affaires et qui ont éré prévenus qu's un moment ou i
un autre les psychiatres, concernés par la prise en charge, les
recontacteraient. Donc cest soit : ils viennent directement,
on fixe une heure, en général c'est la fin de matinée, et on
les rencontre, ou alors on les appelle pour les inviter a venir
nous rencontrer.

La psy ¢a fait peur... Les parents sont souvent trés soucieux.
Ce matin une dame me disait, “X. — cest-a-dire [autre
hépital psychiatrique — c'est pas ma tasse de thé”. Je me
disais, X. cest la tasse de thé de personne, on nwest pas la
d'abord pour boire le thé, cest un moment de souffrance, un
moment de crise. .. Je dis souvent aux parents, aux familles,
que la pilule est amere, er que je ne sais pas la rendre douce.
Ceest dur a avaler, cest inacceptable ».

(Psychiatre. Urgences).

« La famille en situation de crise, face i cette décompensa-
tion psychique, cest une espéce de tsunami, une déferlante
de désordre, parfois dagressivité, d'angoisses massives, donc
les soignants ont peur de cet envahissement, ils vont avoir
tendance a faire comme aux urgences et séparer le patient
de la famille, et se concentrer sur le patient sans soigner tout
le monde. Or dans les urgences psychiatriques, on ne
comprend rien si on na pas un regard global. Les urgences
psy sont rarement un état d'urgence vitale objectif, cest
souvent un vécu intersubjectif durgence ; il faut décons-
truire ce vécu, comprendre comment est construit ce vécu,
pour pouvoir repérer mieux ce quil en est des troubles
psychiques, et ce quil en est du contexte.
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Moi je préconise l'accueil contextuel : ne pas séparer le
patient de son environnement, ce qui est difficile car cest
une espéce de vague. Mais quand vous avez une vague
devant vous, si vous essayez d affronter la vague de face vous
vous faites renverser, il y a une fagon de baisser la téte et de
laisser la vague passer et de se relever, et la famille voit quon
est toujours la. Si on accepte cette espece de déferlante i ce
moment-li, qui nest pas pathologique en soi-méme, si on
trouve souvent les gens trés fous dans ces moments-lat, apres,
il y a une énorme confiance qui sinstaure trés vite. Les
parents se disent que si le groupe qui a été congu pour
accueillir cette violence et cette angoisse aigiies supporte ¢a,
alors ils peuvent supporter aussi ».

(Psychiatre. Secteur).

Savoir recevoir le jeune et ses parents,
ensemble ou successivement

« Dés quils franchissent le pas je vais les accueillir immé-
diatement. Donc jy vais directement, je vais les saluer en
leur donnant une poignée de main, un sourire bien-siir, en
me présentant toujours, et je leur demande leur nom pour
ne pas l'écorcher. Donc ¢ca commence sur le seuil ».

(Aide-soignante, Intendante, Service accueil Orientation).

« Pour nous, il est évident que le psychiatre qui soccupe
d’un enfant, et méme d’un jeune adulte — on est toujours
lenfant de ses parents — va recevoir la famille. 1l y a encore
des services oix ¢a nest pas le cas — le psychiatre ne veut pas
recevoir la famille — et dit : “vous allez voir quelquun
d autre de ['équipe”. Moi, il y a des patients que je conti-
nue & voir avec leur mére parce qu’ils wont pas éprouvé le
désir, & un moment, de me parler seul. La consultation a
liew avec le parent jusquau moment ois la personne puisse
venir seule, et puisse & un moment, avoir une parole qui est
la sienne. Le risque cest que le dialogue soit artificiel et ne
se fasse quavec la mére, car l'enfant se tourne tout le temps
vers la mére. Dans ce cas, jessaye de privilégier cet univers
Jamilial qui est la, qui est ['aboutissement, qui est une évo-
lution. Je pense qu’il faut le prendre i cet instant-la et qu’il
Jfaut commencer & travailler et surtout pas donner a la
Jamille limpression qu'on va leur prendre leur enfant. Ca,
¢a na pas de sens ». (Psychiatre. CMP).

« Pour un enfant majeur, sil refuse qu'on prenne contact
avec sa famille, quon nest pas dans le cadre de la loi de
1990, cest-a-dire de lhospitalisation sous contrainte, je nai
pas le droit de contacter les parents. Par contre, pour les
enfants mineurs, & partir de 15 ans, je ne peux pas penser
ne pas rencontrer les parents pour au moins leur rendre
compte de nos conclusions, puis nos soubaits, nos décisions
en matiére d orientation. Je noblige pas le mineur & voir ses
parents sil ne veut pas. Mais il est prévenu que je rencon-
trerai ses parents, ou le responsable légal. C'est-a-dire un
éducateur, un chef de service, un travailleur social... Enfin
bon, le représentant légal.

1l me semble que la complexité des situations de crises que
l'on rencontre ici fait quon ne peut pas les envisager uni-
quement du coté du jeune. C'est-a-dire que cest un jeune
pris dans un environnement qui est en souﬁ%mce. Dail-
leurs, hélas notre région est connue pour la question des
tentatives de suicides. Puisquon est la premiére région de
France en matiere de tentatives de suicides, en particulier
dans la tranche des 15/35 ans, et chez ['adolescent et chez
ladulte jeune, de maniére trés particuliére. La conduite
suicidaire cest pas une maladie, cest un symptome, cest une
conduite qui sinscrit dans un processus, et trés souvent, le
Jeune va de lui-méme appliquer cet environnement dans
la conduite, qui l'a amené ici. Ca va étre : “Ouais mes
parents memmerdent, mes profs sont des cons, ma copine
ceci... I”. Voila, il y a de lautre. Tour de suite il y a des
gens autour. Donc quand on va appeler les familles, c'est
d’une part les appeler pour leur rendre compte de ce qu'on
a per¢u de la situation de crise, essayer de rendre compte
d'abord. Puis deuxiemement voir comment eux pergoivent
leur jeune, comment eux comprennent ce qui sest passé.
Done quand on les appelle, on leur dit quon a besoin de
Jaire le point avec eux pour savoir comment orienter au
mieux le jeune & Uissue de cette rencontre.

La famille, les parents, vont étre la, presque, je dirais pour
le médecin que je suis, presque dans un objectif clinique :
comment il vivait ce jeune ? Et ¢a peut étre des parents qui
vont nous dire : “Je ne comprends pas il allait trés bien”, ou
“ Je savais que ¢a allait arriver”, ou encore “Je me doutais
bien qu’il y avait quelque chose”. Voila, et ¢a pour nous, ¢a
va étre important. A lissue de ¢a, en fonction de nos consi-
dérations cliniques, ils vont nous dire : “Ab non, pour moi
il west pas question d'une hospitalisation”, ou “Je souhaite-
rais que vous le gardiez, il west pas question qu’il sorte”. Et
puis parfois les parents sont L pour nous dire leurs propres
difficultés, leurs propres souffrances ».

(Psychiatre. Urgences).

Lavenement de la psychose
comme catastrophe
et comme générateur de honte

« On va essayer de travailler ensemble autour d’une catas-
trophe, il faut bien le dire, lapparition d’une pathologie
psychotique chez un jeune, cest une catastrophe, avec tout
leffondrement narcissique que cela produit chez la personne
et chez la famille, car il y a beaucoup de renoncements. Le
probléme cest que souvent, I'évolution de la psychose, de la
schizophrénie, fait que cet enfant qui est différent et qui
lest assez 101, va entrainer les parents dans une relation un
peu spécifique. Ils vont sadapter i cet enfant qui est diffé-
rent, et nous ce quon voit & l'instant T, ce sont des années
d’évolution.

On a déja rencontré des jeunes enfermés dans leur chambre
qui prennent leur repas avec un plateau. La famille tolérant
cet isolement, le fait qu’il senferme comme ¢a, qu'il naille
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plus & lécole souvent depuis un an ou deux ans. Il y a des
systémes familiaux ; mais en méme temps ils se disent :
“Comment faire ?” er “Vers qui se tourner ?”. Souvent les
médecins généralistes se révélent impuissants. La famille
reste seule, en plus elle a honte, elle wose plus 'emmener
lors de fetes de familles et donc on se rend compte quil y a
des situations comme ¢a qui se pérennisent et qui sont
difficiles. Quand on voit cette situation au bout de deux
ans d’évolution, on peut se dire “Cest fou” ; mais cest la
situation qui est folle, pas les personnes ». (Psychiatre. CMP).

« Laccueil des familles et leur accompagnement devraient
étre définis comme une mission de la psychiatrie générale.
Ce nest pas seulement la continuité de [attention au
patient mais la continuité de ['attention au patient et i son
entourage humain, qui doit étre au méme niveau.

Dabord, il y a une valeur de prévention i ce travail, qui
est que les familles sont trés perturbées dans la pathologie
mentale, et quil peut se déclencher des pathologies secon-
daires méme tardivement chez des proches. Certains déve-
loppent par exemple une espéce de faux self défensif,
adaptatif qui va seffondrer & un moment donné, qui va
aboutir sur une dépression grave. Et puis il y a des familles
qui vont devenir globalement folles, autour de la folie de
lun de leur membre, et qui vont se mettre i sorganiser sur
un mode trés délirant ». (Psychiatre, Secteur).

Une temporalité qui s’éprouve différemment
entre le soighant et le parent

« J'ai vu la semaine derniére une jeune femme pour des
troubles de comportement alimentaire sérieux. Elle a
20 ans, et je sentais dans ce qu'elle me disait, que sa mére
érait tellement impliquée que je lui ai dit quon ferair le
point avec celle-ci la semaine suivante. Donc je ['ai revue
avec sa mere, on a repris les choses ensemble, on a discuté,
et je lui ai dit quelle avait un rendez-vous la semaine
prochaine avec un spécialiste des troubles du comportement
alimentaire, et la mére qui a dit : “Ah, encore une
semaine ?”. Ce qui fait que la temporalité de cette mére ce
nest pas ma temporalité & moi. Je l'ai rassurée, en lui disant
que sa fille n'érait pas en urgence vitale. Alors que moi ¢a
me semblait étre bien pris en main. Donc si vous intervie-
wez cette mere, peut-étre quelle dirait que cest trés long. Je
crois que la temporalité nest pas du tout vécue de la méme
maniére d’un coté ou de lautre ». (Psychiatre. Urgences).

Le dogme de 'autonomie

« Les familles souffrent. Elles sont trés prises par le leitmo-
tiv contemporain : “Travaille ! Sois autonome !”. Et “Sois
autonome” ils le lisent tous du coté d’une sorte de ruprure,
cest-a-dire il faut couper le cordon. Cette expression elle est
terrifiante parce quelle est du coté de la coupure. Or
comment créer un pont oi on peut faire des allers et
retours ? On ne peut pas se couper de ses parents. Cest

impensable ! Mais comment faire des allers et retours vers
ses parents, vers ailleurs, vers ses parents, vers ailleurs. 1/
Jaut que ¢a, ¢a puisse exister.

Les parents, ils sont trés pris par cette espéce de truc : Il faut
que mon gamin soit autonome... Quest-ce que cest [au-
tonomie ? Si on naccepte pas que L'on est toujours en
co-constitution, on est foutu. Etre autonome cela veut
presque dire étre seul aujourd hui. Et ¢a je crois que ce sont
des choses & travailler trés trés fortement dans les familles
qui sont trés prises dans le discours social et qui n'ont pas le
recul d'analyse de cette pression sociale ot il faut tout
réussir, méme son divorce. Il faut mourir en bonne santé,
il faut tout réussir. C'est un truc absolument incroyable ».

(Psychologue).

On notera ici le décalage entre les propos des parents,
qui considerent que les soignants sont porteurs de
I'idéologie qui valorise I'autonomie, et ceux de ce
professionnel, qui repere que les familles intériorisent
des modeles sociétaux vantant les valeurs autonomistes,
que le personnel de I'établissement de soins considere
comme déléteres. Au cours de cette étude, nous avons
parfois fait le constat plus général de ce décalage entre
parents et professionnels du soin.

Laccueil des familles et la nécessité
d’une formation et d’'une réflexion
sur les représentations

« Il faut se poser la question de la formation a l'accueil des
Jamilles. Je crois quil 'y en a pas, et malheureusement ily
a des idées recues qui sont des idées catastrophiques qui sont
toujours les représentations de la famille, notamment dans
la question de la psychose, ot donc il sagit de notions
psychanalytiques mal comprises. Donc, on continue i
entendre de temps en temps des gens qui disent “Ab ! cest
une mere de schizophréne”. La, en général je me mets trés
en colére parce que ¢a me choque beaucoup, mais ¢a conti-
nue a étre trés présent parce que justement il ny a pas
d autre discours sur ces questions-la. Donc ¢a, c'est quelque
chose qui pour moi est assez difficile & entendre. Je le
reprends chaque fois et on essaye de travailler l'alliance avec
les familles, de les recevoir ». (Psychiatre. CMP).

Sur ce point, d’une étiologie familiale de la psychose,
nous avons entendu a deux reprises des psychiatres (dans
deux régions différentes), pourtant sensibles au respect
de la famille ou du parent, s’y référer :

« On sait bien qu’il faut trois générations pour faire un
psychotique ».

De méme 'utilisation de 'expression « mere de schizo-
phréne » dans le cadre des entretiens ol nos interlocu-
teurs se sentaient pourtant certainement « sous
controle » permet de saisir la permanence de tels
stéréotypes. Deux médecins indiquent « en creux » la
force de ces représentations en considérant que « guand
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méme, pour certains jeunes on ne voit vraiment pas ce qui
a pu les amener a déclencher une psychose, ce sont des pa-
rents trés normaux vraiment. .. ».

Nous notons, a ce propos, cette réflexion d’un
psychiatre nous disant que « les schizophrénes savent trés
bien comment transformer leur mere, en meére de schizo-
phréne ». Elle rejoint pour nous la question de la souf-
france psychique engendrée par la maladie psychiatrique
d’un enfant jeune adulte chez ses proches et I'urgence de
'accompagnement de ces derniers.

Les parents nocifs pour leurs enfants
sont rares

« C'est vrai que comme dans le domaine de la névrose et
comme dans le domaine des gens qui sont dits équilibrés, il
y a des familles qui peuwvent étre pathologiques, on en
connait tous ; mais il y en a dans toutes les familles, ce nwest
pas spécifique i la question de la psychose... Il y a donc des
gens dont les parents ont aussi des troubles psychotiques et
ce sont les familles les plus difficiles avec lesquelles on a a
travailler. On a des familles qui aménent des toxiques &
leurs enfants qui sont hospitalisés. Des gens ont des
comportements incestueux avec leurs enfants, les embras-
sant sur la bouche... Mais cest extrémement rare ! On se
dit que les parents sont eux-mémes malades ; mais ce nwest
pas leur pathologie qui a produit le fait d'avoir un enfant
schizophréne ». (Psychiatre. CMP).

Témoigner des manquements éthiques
en psychiatrie

« Il manque du temps pour soccuper des familles. Méme si
en tant quinfirmiéres nous sommes trés proches des familles,
je trouve quelles sont trés mal accueillies, en psychiatrie plus
quailleurs. Peut-étre parce quon y a encore plus l'impres-
sion du pouvoir sur lautre. On ne prend pas en compte
Lessence méme de la personne, comme si “puisque cest un
patient psy, on sen fout I”. Ce sont des choses que je vois
dans les services. C'est parfois terrible. Pour la famille, le
patient et méme pour le soignant.

Pour améliorer les choses, il faudrait qu'on puisse sortir plus,
aller a lextérieur. Mais, plus haut, on ne nous en donne
pas la possibilité. Dans lidéal, jaimerais que le lieu puisse
accueillir les patients autant qu'ils en ont besoin ; et que les
médecins ouvrent les yeux sur la maniére dont ils parlent
aux patients et aux familles. I faut qu'ils prennent le temps
d'expliquer aux personnes pourquoi on met les patients en
pyjama, pourquoi ils nont pas le droit de visite ou de télé-
phone. Et méme réfléchir a lutilité en général de ces pra-
tiques. Des fois c'est nécessaire, mais pas tout le temps. 1l
Jaut expliquer... Ceest tout ¢a qui fait que le patient va
étre bien mieux & la maison, si la famille comprend la

pathologie. Des fois il y a des dénis, mais beaucoup de
Jfamilles arrivent & comprendre si on en parle. Cest la
Jfamille qui va sen occuper & la maison, ¢a west pas nous !
On a besoin de la famille pour travailler avec le malade,
cest elle qui donne le traitement, cest elle qui ['accompagne ».

(Infirmiere. Secteur).

« Pendant longtemps, dans lesprit des soignants, la
psychiatrie cétait tranquille, on n'y fait rien ! Cette repré-
sentation est encore tenace. Mais cest en train de changer,
enfin jespere. Cest au soignant de trouver pourquoi il fait
ce métier. La psychiatrie cest trés dur et il y a trés peu de
services qui ont une reﬂexion sur les prises en C/Jarge. La
souffrance du proche, ¢a compte ! Les parents ne viennent
pas facilement nous parler des difficultés avec leurs enfants
par exemple. Ca nest pas assez pris en compte. Il y a des
soignants qui sont démotivés par cette impossibilité d avoir
une réflexion, et puis d autres qui sont de toute facon, dans
un irrespect de lautre. Ce qui me géne par-dessus tout, cest
le pouvoir qu'exercent certains soignants sur ces patients-la.
Des patients qui se retrouvent souvent en position d infé-
riorité, sans répondant si on leur parle mal.

En psychiatrie, on na pas la gratification des autres services,
pas de résultats concrets. Bien travailler avec la famille pour
une meilleure prise en charge du patient, ¢a pourrait étre
un résultat ! ». (Infirmiere CMP).

Ce ressenti de froideur, de distance, par les parents, de
la part des professionnels, récurrent dans les propos
recueillis, est confirmé par ces témoignages infirmiers.

Si les peres et meres des jeunes patients rencontrés ne
comprennent pas ce quils qualifient d’« absence
d’humanité » chez nombre de soignants médecins et
non-médecins rencontrés lors des hospitalisation de leur
grand enfant, notre expérience de formatrices aupres
d’équipes hospitalieres depuis plus de quinze ans nous
amene A interpréter du coté de la souffrance éthique des
professionnels en psychiatrie, ce qui s'apparente 4 une
sécheresse émotionnelle (2).

La psychiatrie, comme exercice coutumier d’une
confrontation quotidienne a une souffrance aigué,
expose les soignants a de multiples occasions d’émotions
qui semblent souvent censurées et peu reprises et
travaillées en équipe. La capacité maintenue a s'émou-
voir de la souffrance apparait pourtant comme le garant
de la sollicitude du soignant, son accessibilité et son
« humanité ». La répression des émotions, en toile de
fond culturelle de la pensée médicale occidentale, parait
traditionnellement requise & une prise de décision
sereine et objective (3). La psychiatrie ne semble pas
échapper a cette censure, tant la « froideur » nous I'avons
dit, a souvent été rapportée par les hommes et les
femmes que nous sommes allées écouter. Il semble

(2) Cf. Pierre Canoui, « La souffrance des soignants », Médecine et Hygiéne, 2003, n° 32.

(3) Cf. Antonio Damasio, Lerreur de Descartes, Odile Jacob, 1995.
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important de faire savoir aux soignants, lors de forma-
tions initiale et continue, que la « froideur » n'assure pas
I'intégrité relationnelle, qu’elle n’est pas indispensable a
la disponibilité égale pour tous et a toute heure. Ce
détachement, enfin, n’est pas une condition sine qua non
de I'équilibre psychologique personnel et collectif, une
mesure protectrice contre I'épuisement professionnel
bien identifi¢ aujourd’hui.

Nous constatons qu'un grand nombre des médecins
rencontrés dans cette enquéte manifeste le désir de
mieux accueillir le patient et sa famille, d’apprendre a
dialoguer davantage pour résister a la violence hospita-
liere. Certains professionnels, médecins et non méde-
cins, se sentant en confiance pendant les entretiens,
pointaient douloureusement I'absence de respect a
I'égard des patients et de leurs proches, comme le man-
quement éthique le plus flagrant dans la profession.

Les professionnels se sentent peu autorisés a dire cette
souffrance éthique, et Cest pourquoi le rapport d’Alain
Cordier remis a Jean-Frangois Mattéi en mai 2003, nous
parait important dans le champ psychiatrique, comme
dans le domaine somatique, quand il préconise que
soient garantis des « espaces de parole ou la parole
précisément ne soit pas bridée, ol puissent se partager,
se transmettre angoisses et convictions, savoir-faire et
doutes... ».

Nous partageons le point de vue de la philosophe
Nathalie Maillard, pour qui I'éthique propre a la rela-
tion thérapeutique possede une composante émotion-
nelle qu’il s'agit de reconnaitre et méme de valoriser.
Reprenant les travaux d’Emmanuel Lévinas sur latti-
tude compassionnelle et son importance dans la rela-
tion soignant/soigné, elle indique trés justement
combien cette émotion met « sur la voie d’un échange
humain, ol autrui n’est ni une chose, ni un cas a ranger
sous une regle » (4), et combien 'établissement d’un lien
affectif avec l'autre joue un réle dans la qualité de la
compréhension d’autrui, en offrant « un espace a la
souffrance ». « Contrairement 2 la pitié, ol celui qui
I'éprouve se considere comme étant a 'abri de la misere,
la compassion ne va pas sans la reconnaissance d’une
commune vulnérabilité entre le sujet affecté et 'autre

qui souffre » (5).

Clest assurément la connaissance et la reconnaissance
de cet enjeu éthique, ainsi qu'une réelle formation a
I'écoute, qui permettraient de faire reculer 'incompré-
hension mutuelle entre professionnels et familles, en
santé mentale.

Se former : une exigence

« La garde, ici, est séniorisée, cest-i-dire que ce sont des
psychiatres formés. Et puis ce sont des internes en psychia-

trie uniquement qui prennent la garde, donc ce sont des
professionnels médicaux formés ou en cours de formation
assez solides... Les personnels paramédicaux sont des
personnels infirmiers. Nous avons établi une fiche de poste,
et nous avons une exigence ici, cest que tous les infirmiers,
toute mon équipe, doit sinscrire au diplome, au DU “prise
en charge des conduites suicidaires”. Donc, ils ont leur
diplome d’infirmier. Vous savez que la hiérarchie infirmiére
tend & vouloir privilégier la polyvalence. Cest-a-dire que la
technique infirmiére vaudrait de la réanimation jusqu’s la
psychiatrie, je caricature i peine. Et donc nous avons cette
exigence-lat, davoir des gens qui ont une certaine pratique
de la psychiatrie institutionnelle et quils sengagent i suivre
lenseignement de prise en charge des conduites suicidaires.
Au cours duquel il y a trois modules : un, d'histoire et d’épi-
démiologie, un de psychopathologie et un, de clinique. Et
donc on aborde effectivement la souffrance de l'adolescent
etc. Donc cest une exigence locale quon a pour nos équipes.
Quant & moi, ['ai été formé, comme tous ici, on a été
Jformés i L'école psychanalytique du Professeur X. C'est une
école plus trés i la mode, mais encore beaucoup d’entre
nous, faisons ou avons fait, un travail personnel. Et je pense
que ce travail personnel permet effectivement daffiiter un
peu [écoute.

Je ne pense pas avoir une écoute extraordinaire, j’az' une
maniére découter qui est peut-étre un petit peu plus
décentrée, un peu moins dupe, Je suis un pew moins
prisonnier de mon savoir et de ma posture médicale. Peut-
étre queffectivement le travail sur moi fait que je nai pas
besoin de me valoriser de mon savoir. Je fais passer ¢ca
ailleurs, cest peut-étre le seul avantage.

Donc voila, pour ce qui est des équipes, je pense qu’ils nous
voient fonctionner. On construit des équipes qui durent,
des gens qui aiment rester la. Qui ne sarrétent pas. On na
pas dabsentéisme ! ». (Psychiatre. Urgences).

Cette écoute qui est un des fondements du soin psy-
chiatrique pour ce médecin, semble avoir cruellement
manqué aux parents qui ont eu recours a d’autres éta-
blissements et qui ont consenti a nous confier ce qui les
avait fait souffrir. Lécoute et I'art d’accuser réception du
message recu, méritent, paradoxalement, d’étre déployés
et enseignés plus généralement a ceux qui se conside-
rent pourtant comme des professionnels de I'écoute et
de la relation.

Une maniere d’y parvenir serait de partir du savoir
expérientiel des parents et de leur désarroi face aux
conditions d’échange qui leur ont été réservées. Ceci
pour réinterroger les obstacles et les difficultés d'un bon
accueil et d’'une bonne écoute du c6té des personnels
médecins et non médecins.

La « parole » comme source de I'éveil de la conscience
humaine, au moment ol celle-ci se découvre lieu et

(4) Nathalie Maillard, « Emmanuel Lévinas et I'éthique médicale. De la relation & 'Autre au rapport de soin », revue Et/]ique ¢ Santé, n° 2, mai 2004.

(5) Tbid.
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sujet d'une expérience unique, issue de sa rencontre avec
ce qui l'entoure, est au ceeur de la mission d’hospitalité
qui incombe aux services spécialisés, malheureusement
touchés par des exigences économiques qui vont a
I'encontre d’une telle approche.

Pour les parents comme pour les professionnels, parler,
c'est coder les éléments de I'expérience, mettre des mots
sur des affects. C'est donner 2 entendre, donner a voir
a d'autres — dans le miroir des mots — ce qui se meut au
plus profond de soi, c'est prendre le risque réciproque de
se livrer au regard de l'autre.

C'est, en quelque sorte, avec plus d’inconfort pour le
parent que pour le professionnel, se dire, exposer son
étre, en son désir le plus essentiel : celui d'étre connu et
reconnu. Parler cest aussi étre exposé au plus périlleux
des dangers : celui d'étre nié, étre détruit, annihilé...
comme ont pu le ressentir nombres de parents qui
avaient beaucoup espéré de ce recours, de cette
rencontre. lls avaient nourri lespoir, avec cette
démarche d’aller enfin — apres plusieurs années d’ap-
préhension, parfois — vers 'hépital, le centre de consul-
tations, le cabinet du médecin, d’étre reconnus,
nommés et confirmés dans leur appartenance humaine,
alors que ce sentiment d’appartenance était de plus en
plus vacillant avec la multiplication des crises, des épi-
sodes dépressifs de leur fils ou de leur fille.

C'est dans 1'écart creusé par cette non rencontre que
s’ éprouve a nouveau pour eux une infinie solitude et un
sentiment de déréliction. Ils ont fait de redoutables
constats : « L'autre dont j'attendais du secours n’a pas su
comprendre », « Est-ce seulement compréhensible par
d’autres ? », « Il n'est plus possible de communiquer
mon désarroi, d’étre entendu dans ma détresse ». C'est
pourquoi un certain nombre des peres et meéres rencon-
trés a choisi de se taire, de ne plus se rendre aux entre-
tiens familiaux, par exemple...

C'est bien stir cette déception qui fait naitre en eux la
ranceeur, ou la colére. Ne pas pouvoir dire ce qu'ils por-
tent en eux de plus essentiel : la folie de leur enfant et le
non-sens dans lequel toute la famille s'engouffre, ou pire
encore, connaitre 'affront de ne pas étre crus. De méme
le silence du professionnel pendant les entretiens est a
interroger.

Car si écouter est un acte d'hospitalité en laissant a la
voix et a la parole de 'autre toute la place dont elles ont
besoin sans étre interrompues, il y a diverses qualités de
silence. Certains ne « disent » rien qui vaille : au lieu
d'ouvrir un espace, ils dressent un mur. Alors, plus rien
ne peut passer de la communication. De nombreux
parents ont fait le récit de ces silences pesants, de ces
regards jugeants qui les ont « pétrifiés ».

La « bonne écoute », en son silence, est « présence » :
elle dit qu'il y a écoute, et cela s'entend fort bien.

Toutefois 1'écoute n'est pas que silence, elle est aussi
parole, parce qu'en certains cas, c'est par des mots
qu'elle se rend présente. Et les parents, nous I'avons dit,
attendent des mots. Ils entendent aussi étre informés,
quand ils font la démarche d’aller vers les professionnels.

Nous savons combien cette ouverture réciproque est
récente, car la mise 4 I'écart des familles s’ancre
dans lhistoire médicale et I'histoire de la psychiatrie :
« Historiquement, il ny a jamais eu beaucoup de réseaux
avec les familles. C'est plutét mieux maintenant parce
queelles sont représentées dans les conseils d administrations,
on les entend, il y a vraiment un discours qui est reconnu.
Ca cest plutor positif et mieux quavant. Maintenant, la
paupérisation du service public en psychiatrie est réelle, cest
indéniable, mais jai envie de dire quil y a eu des fermetures
de lits, mais surtout il n'y a pas eu assez d accompagnement
vers la mise en place de tout un réseau dans la cité. Li oi
sont les familles. Ce mouvement est un peu mort-né. Il wa
Jamais été vraiment accompagné. En gros, au moment ot
on a resserré les budgets, ce qui a été privilégié cest I'hospi-
talisation et on a fermé quelques structures de soins en
extrahospitalier. Quand on a fermé des lits d'hospitalisa-
tion, on na pas créé de structures extrahospitaliéres. Le
mouvement de déplacement de la psychiatrie vers la cité ne
sest pas fait. On a fermé des lits qui ne servaient plus
grand chose, mais on wa pas ouvert. Pourtant la demancde
a augmenté, augmenté... ». (Psychiatre. CMP).

Aujourd’hui, rencontrer les parents,
est une nécessité clinique incontournable

« La souffrance psychique du jeune adulte ou de l'adolescent
— sauf pour certaines maladies psychiatriques clairement
avérées — et it le patient wa pas besoin de lautre pour se
développer — cest toujours une souffrance prise dans la
relation & lautre. Et les familles sont souffrantes. Et
heureusement, dune certaine maniére — sans non plus
proner la transparence — on ne laisse plus les parents de coté.
C'est beaucoup de temps pour un urgentiste, vous savez,
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Larriére-plan, quand on voit un adolescent. On se dit : “un
ado, il va falloir voir les parents”. C'est comme les personnes
agées. Les ados et personnes dgées ce sont deux extrémités de
lexistence qui remobilisent complétement et la personnalité,
et les rapports avec l'entourage, et les idéaux, et le narcis-
sisme. Et cest des temps oy il faut toujours tenir compte des
autres. Et cest des temps longs aux urgences. Alors qu'on
aime parfois voir les choses se régler un petit peu plus rapi-
dement ! Cest long, il faut voir les parents, il faut
éc/mnger ». (Psychiatre Urgences).

Devant I'absence de réflexion, faut-il produire des
recommandations ou des normes a l'intention des
professionnels ?

« Je pense que le plus urgent, cest d'avoir un guide i desti-
nation des équipes médicales, psychologiques et infirmiéres,
et sociales : comment recevoir une famille, quelles sont les
questions a poser, quelles sont les souffrances explorées, quels
sont les points solides, les points de fragilité, une évaluation
pour dire : cette famille est soutenante, cette famille est un
Jacteur thérapeutique, cette famille est un facteur plutér
neutre. Puis des fois pour cette famille, il y a des choses &
rechercher qui se passent mal, il y a eu de labus physique,
de l'abus sexuel...

Lurgence cest je pense, quon manque de documents un peu
structurés en France. .. Votre travail est une contribution a
“Comment recevoir une famille ?” ou “L'accueil d’une

Jamille”, je ne connais pas de documents récents. .. ».

(Psychiatre. Service hospitalier).

Eviter Uhospitalisation

« Quand on a mis en place cet accueil infirmier en
permanence, en premiére ligne, je ne voulais pas quon ait
des listes d'attente. Parce qu’il y a des gens qui peuvent
attendpre, et d autres qui ne peuvent pas attendre. Et sils ne
peuvent pas attendre ils vont aller aux Urgences et ¢a, cest
une catastrophe. On a formé les infirmiers d'accueil & I'éva-
luation. Le patient qui peut attendre, on lui donne un
rendez-vous. Pour ceux qui ne peuvent pas attendre on a
réservé un créneau dune heure durgence par jour pour le
psychiatre. Aujourd hui je vois un monsieur qui ne va pas
bien et qui ne peut pas attendpe. Je le vois le jour-méme. Ce
sont des initiatives individuelles. Il ny a pas eu de la part
des pouvoirs publics et des directeurs d’hdpitaux cet accom-
pagnement disant : “Vous avez des augmentations impor-
tantes de file active, on va vous mettre des moyens”. Non !

(6) Cf. « La Moindre des Choses », film de Nicolas Philibert, 2002.

Ils ont diminué les moyens, ont pris sur lintra et pas
renforcé 'extra-hospitalier. Vous vous retrouvez avec un
secteur qui a vieilli et wa pas pu sadapter i ['évolution de
la file active qui a beaucoup augmenté partout ».
(Psychiatre. CMP).

Penser aux associations

« De plus en plus maintenant, quand on accueille des
Jeunes en situation de crise, des conduites suicidaires, des
conduites autoagressives, je conseille des associations aux
parents. Parfois méme des suivis quand ils sont vraiment
trés en souffrance. ] oriente le jeune bien sitv;, en fonction de
la clinique, mais maintenant, presque systématiquement
méme, je donne un temps aux parents et je leur conseille
[une association locale], vous devez connaitre. Une asso-
ciation d écoute et de soutien aux parents. Il me semble que
cest important aussi de les aider & étre accompagnés dans le
temps qu’zls traversent ». (Psychiatre. Urgences).

« Les groupes de famille sont trés utiles pour tenir le coup,
car il y a des familles & différents stades de I'évolution de la
maladie de leur proche.

Par exemple, la semaine derniére il y a une nouvelle famille
qui débarque et qui parle de la premiére bouffée délirante
de leur enfant. Ils sont traumatisés, inquiets, persécutés,
angoissés. Ils sont en conflit car il y en a un qui pense que
cest une malédiction et que ¢a va durer toute la vie, et
lautre qui pense que ¢a va guérir demain. Ils se retrouvent
dans une confusion que le groupe “Pro-Famille” accueille.
C'est un contenant extraordinaire car ils ont été chaleu-
reusement accueillis, les gens leur ont dit des réalités et ont
montré qu'ils vivaient avec depuis longtemps, qu'on n'en
mourait pas, et que méme ¢a permettait de se découvrir des
quﬂlités. .. ». (Psychiatre. Secteur).

Se découvrir des qualités, s'entendre, entendre ce qu’ils
pouvaient dire, c’est aussi ce que permettaient ces
échanges avec les soignants, véritables tisseurs de liens de
paroles et de contacts. LUéthique des relations est au
coeur de 'accueil qu'ils ménagent aux familles et de
Pintérét qu’ils leur portent. Loin des conduites anti-
relationnelles et du déni des affects qui font inutilement
souffrir les parents, ils peuvent étre ces pontonniers dont
le Dr Jean Oury aime a dire qu’ils créent avec les
personnes non seulement « des ponts, des passerelles,
des praticables », mais aussi que ces espaces permettent

des « greffes d’ouvert » (6).
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Le rapport d’étude que nous proposons ici n'a pas valeur de guide de bonnes pratiques, mais nous pouvons
cependant indiquer quelles propositions ont été formulées par nos interlocuteurs :

L’ACCUEIL

— Se donner du temps pour mener le
premier entretien : « Tout se joue sur la
premiere consultation. Alors je consacre %
d’heure par patient en général, mais une
premiére consultation cest 1 h 15 au
moins ».

— Penser au réle non négligeable des
secrétaires dans accueil des parents et a
leur formation : « On a des secrétaires
aussi qui sont de grande qualité, qui
répondent aux parents, ¢a aussi cest trés
important. Et je pense qu'ici I'accueil des
familles Cest d’abord la qualité de 'accueil
initial et surtout quelles aient limpression
de ne pas déranger ».

— Rédiger un « guide de I'accueil des
familles » & 'usage des professionnels non
pas comme une succession de recettes,
mais dans I'objectif de « mieux gérer les
peurs suscitées par les questions des
familles et de préparer I'élaboration de
vraies réponses, sinceres et crédibles ».

— Raccourcir les circuits d’entrée

Faciliter I'entrée directe dans le service sans
passer par le service d’urgence :

« C'est un traumatisme en moins, cest une
histoire a raconter en moins, cest moins de
temps perdu, cest la simplicité. Le mieux cest
toujours de faire les circuits les plus courts
possibles.... Trop dattente peut aussi dégra-
der la demande ».

(Psychiatre, chef de service hospitalier).

I’ALLIANCE THERAPEUTIQUE
ET SES MODALITES

— Bénéficier du « savoir familial »
engrangé par la famille, recouvrant a la
fois sa connaissance de ce jeune adulte
qulelle a vu grandir et celle des modifica-
tions, manifestes ou discretes, qulelle
constate en vivant avec lui au quotidien.

— S’autoriser 2 mener des entretiens avec
la famille seule, précédant les entretiens
familiaux avec le jeune adulte, en vue de
les préparer :

« Ce premier lien avec l'entourage va
permettre a celui-ci de commencer 4 ne
plus se sentir isolé, & ne plus avoir peur, 2
commencer & comprendre la marche a
suivre grace a sa propre compétence pour
retrouver une modalité de communication
avec la personne qui souffre, et ensuite
préparer une premicre rencontre avec elle

dans les meilleures conditions » (1).

— Réfléchir a la facon d’intégrer les
parents comme co-thérapeutes, comme
Ppersonnes ressources, et en tout cas comme
personnes ayant une place a tenir pendant
les soins hospitaliers, plutot que de les
mettre a I'écart. « Ils en savent plus que nous
sur le jeune et i certains moments donnés, jai
besoin de faire appel & eux. .. ».

— Sortir les périscopes. « Dans un service,
on est dans un sous-marin, on voit 20 %
de la réalité des patients. La famille est un
gros périscope pour connaitre le jeune :
« Comment sest passée son enfance, ses
habitudes de consommation, amoureuses, ses
études, ses résultats, comment il se
comportait ».

— Proposer aux parents des entretiens
réguliers que les médecins doivent
programmer sans attendre leur demande :
« Je pense que cest un vrai boulot, en tant
que médecin d'adolescent, de tenir la main
de ces parents et qu'ils comprennent qui
partir du moment o1l ils sont rentrés dans
Uinstitution on décide de faire alliance avec
eux et quil y a un vrai projet de soins qui
peut se décider. C'est notre boulot de tenir ces
Jamilles & bout de bras... On est la pour ¢a,
on est payé pour ¢a, et on a choisi de faire ¢a.
Si on ne veut pas faire ¢a, on fait autre
chose ».

L’HOPITAL ET LES SOINS

Veiller a conserver ’humain.

« Je ne vois plus les choses de la méme facon
depuis que je suis consciente que cela pour-
rait marriver aussi ».

Etre attentif aux méfaits de la routine. «
Lhumain dans les discours est toujours en

Propositions qui émanent des équipes soignantes rencontrées

premiére ligne, mais dans lapplication des
décisions, il disparait & bas bruit sous le poids
de la routine et d'événements qui nont rien
a voir avec la réalité » (1).
S’autoriser a passer le relais : « La
confiance, ¢a se gagne. Il faut en faire la
preuve & chaque patient. Ca a été rare mais
il y a des patients pour lesquels jai senti
d’emblée que ca ne serait pas possible. J'ai
demandé & un collégue de prendre la reléve ».
(Infirmiere).

—A propos du déni et de la non-
demande

La demande des jeunes adultes est intime-
ment liée & 'élaboration de l'offre qui leur
est faite par les professionnels soignants.

— Sur P'hospitalisation et les alternatives
a celle-ci. Travailler & raccourcir les circuits
d’entrée sans passer par le service
& R . .

urgence. « C'est un traumatisme en moins,
cest une bistoire a raconter en moins, cest
moins de temps perdu, cest la simplicité. Le
mieux cest toujours de faire les circuits les
plus courts possibles... Trop dattente peut
aussi dégrader la demande ».

— Travailler les transmissions

« Cest le probleme de la qualité des reléves
médico-infirmiéres, celui des équipes qui
tournent comme une lessiveuse, c'est-a-dire :
“Je rentre de repos, je rentre de RTT”, “je wai
aucune nouvelle, je ne sais pas, je viens
darriver”. Ce qui manque beaucoup pour
les familles, cest un systéme d’information

fiable ».

— Permettre les visites, méme en isolement
« Limagination des parents lorsque leur
enfant est en chambre d’isolement est plus
nocive que la réalité. Leur permettre de le
voir, de lui rendre visite, dans la mesure o
son état le permet, adoucit cette difficulté. I/
serait en réanimation ou en chambre stérile,
on winterdirait pas les visites ».

— La thérapie familiale. Le mot « thérapie »
situe d’emblée la famille comme « malade »
ou ayant besoin de soins, et renvoie une
image négative et culpabilisante aux
parents. La proposition d’un « soutien
familial » ou « support familial » pourrait

(1) Comme le constate un rapport du Haut Conseil de Santé, « i/ est indispensable d'adapter la formation initiale des professionnels de santé aux réalités de
la maladie chronique. Ce sont les facultés de médecine qui sont le plus en retard dans ce domaine. Pour que les médecins soient mieux & méme de soigner et
d'accompagner les patients au long cours, il faur donner une vraie place aux sciences humaines et sociales dans la formation, aborder systématiquement la prévention,
l'éducation pour la santé, [éducation thérapeutique dans les cours et dans les stages, former les étudiants & la relation avec les patients et & [écoute et, enfin,
recourir & des modalités d'évaluation qui permettent dapprécier les compérences réellement acquises dans ces domaines ». Rapport du Haur Conseil de Santé
Publique, « Léducation thérapeutique intégrée aux soins de premier recours », novembre 2009, p. 12.
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étre accueillie sans les réserves qui accom-
pagnent celle de la « thérapie familiale ».

-— Les groupes de parole : intérét d’une
co-animation psy/parent. La conjugaison
des péles savoir et expertise du psycho-
logue/psychiatre avec le péle expérience du
parent permet une identification des
parents en toute sécurité, une libération de
leur parole et un meilleur accueil des
conseils experts du professionnel. Elle
nécessite cependant une formation des
deux intervenants afin d’apprendre a ani-
mer ensemble, dans le respect des compé-
tences de chacun.

— Offrir un espace de parole et un
soutien aux patients et aux soignants en
cas de suicide a I'hopital.

— Offfrir un temps de création artistique,
d’acces a la beauté pour le jeune. Son
parent en sera réconforté.

— Ouvrir le service a2 des bénévoles
d’associations, c’est Pouvrir sur la cité,
sur le monde et maintenir une autre
forme de lien social.

LA SORTIE DE UHOPITAL

— Mieux penser le retour au domicile et
impliquer les parents : « Lorsque les
parents se sont peu investis dans la prise en
charge, soit qu'ils n'aient pas pu, soit qu'ils
naient pas eu les ressources pour le faire, soit
quils waient pas eu la disponibilité en terme
de temps parce quil y a des parents qui
travaillent beaucoup, soit quils habitent loin,
on sest rendu compte souvent que le retour
du jeune au domicile était compliqué ».

— Préserver la continuité des soins et
tout faire pour que « le psychiatre qui serre
la main d’un jeune schizophrene, reste son

référent pendant 30 ou 40 ans ». Le secteur
semble étre le mieux placé, 4 leurs yeux,
pour atteindre cet objectif.

LA FORMATION DES PARENTS

— Apprendre pour comprendre les
crises, 'inquiétude, I'angoisse.

Les programmes de soutien et de forma-
tion des parents mis en place par
UNAFAM (Prospect) ainsi que les
formations permettant aux familles et aux
soignants de se rencontrer (Pro Famille)
vont dans ce sens.

LA FORMATION
DES PROFESSIONNELS SOIGNANTS (1)

Alors que la spécialité psychiatrique a
disparu de la formation dans les écoles
d’infirmiers et infirmieres, certains
psychiatres les ont formés pour éviter le
« turn over » dans les équipes : « On
construit des équipes qui durent, des gens qui
aiment rester I, qui ne sarrétent pas. On na
pas dabsentéisme ».

— Mettre sur pied une formation a Pac-
cueil des familles, a partir de expé-
rience des soignants et des familles.

— Participer a des « staff’» ou espaces de
parole qui permettent de recueillir le
ressenti des soignants et leurs difficultés.
Ceci apparait & beaucoup indispensable. Et
ce d'autant plus que les professionnels
soignants trés jeunes ont parfois le méme
4ge que les jeunes adultes — Nécessité d’'un
« senior référent » pour chaque jeune
patient, qui fait le lien lorsque certains
membres de 'équipe sont en difficulté.

— Inclure dans sa formation un travail
personnel sur soi. « Le travail du clinicien
est duaider par une écoute libérée des
problématiques qui lui appartiennent et de
son savoir”. Dot la nécessité d’un travail
personnel ».

—Acquérir  plus de compétences.
« Lécoute ne suffit pas, il est nécessaire que
les familles sentent que leur jeune est entre les
mains de ‘professionnels’, et cela suppose “une
compétence qui sacquiert” ».

— Remettre au travail les positions idéo-
logiques recues dans la formation.
« D'un point de vue scientifique, on peut
penser quily a des contradictions mais aussi
des points dalliance entre une approche
médicale et une approche psycho dynamique.
Personnellement, cela ma aidé i travailler de
Jagon légitime aux urgences, i travailler avec
les proches au sujet des symptomes des
patients, & dire “vous voyez quil est trés
malade, il a besoin de vous ; il a besoin de
nous et on a besoin de vous pour le soigner,
car on ne peut pas faire ¢a tout seul avec lui”,
des choses comme ¢a ».

(Psychiatre, Urgences).

— Harmoniser les théories et les avis
divergents

« Dans la pathologie mentale il y a quand
méme aussi une attitude de prudence un peu
extréme, dincertitude et peut-étre plus en
psychiatrie quailleurs cest que les avis sont
divergents, cest-a-dire, les familles ont beau-
coup de peine et on a éventuellement de la
peine au départ & avoir chacun un avis qui
ressemble & lautre ».

(Psychiatre, Chef de service hospitalier).
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| CONCLUSION

« ... Affirmons-le clairement, la rencontre avec la psychose
nous met tous & mal, elle nous oblige & réviser nombre de
nos jugements les plus profonds. Notre premiére réaction i
tous est soit de refuser et de vouloir lignorer, soit de trans-
former & notre grand éronnement ce choc en agressivité avec
tel ou tel de nos proches, de nos partenaires, surtout bien siir
de nos ennemis. Constamment en effet, la réalité est relle-
ment complexe, les interactions tellement difficiles a lire,
que la tentation est grande de verser dans Uinterprétation
de la réalité er Uinterprération des propos des autres pour
passer aux accusations mutuelles. Ce fait est essentiel i
retenir de ['histoire de la famille. Nous pouvons leur dire
que leur guerre éclaire les notres. Cela veut bien dire que la
psychose mobilise profondément les différents protagonistes,
plus que chacun ne le croit ; le souligner nous aide tous
constamment » (1).

Si la rencontre avec la psychose nous met tous a mal,
cette étude nous a particulierement éprouvées. Elle
représente pour nous une nouvelle étape dans la matu-
rité. Ce nest pas rien de se trouver dépositaires d'une si
grande souffrance d'exister, alors que nous pensions
avoir une grande habitude des terrains difficiles. C'est ce
qui produit leffondrement, I'esseulement, I'humi-
liation, I'invalidation par autrui, qui sest trouvé mis
en parole par ceux qui sont confrontés au malheur
de la folie d’un enfant, et qui a été si bien mis en sens
et en lumiere par les professionnels lors de nos
échanges.

Nous avons bien conscience d'avoir présenté ici des
aspects sombres de la vie institutionnelle en psychiatrie.
Nous avons également pris en compte les rencontres
d'exception et les relations positives qui ont assurément
vu le jour dans ces structures certes contraignantes, mais
aussi de plus en plus contraintes par des textes régle-
mentaires, des idéologies sécuritaires et des pressions
économiques. Il y a plusieurs manieres de lire la réalité ;
les axes retenus pour cette rédaction nous imposaient
de ne pas taire ou dissimuler les zones d'ombre que les
témoignages pointaient de fagon récurrente.

Au-dela des composantes personnelles de chaque
témoignage se dessinaient, dans toutes ces histoires, des

traits communs, des facteurs sociaux producteurs de
solitude et de déshonneur, qui appellent a d’indispen-
sables changements. Les soignants I'ont confirmé.

L'écriture utilisée ici, pour rendre compte de cette
complexité, des ambivalences, des nuances, des affects,
s'apparente davantage au type littéraire qu'a celui de la
structuration explicative. Nous n’avons pas cherché en
effet, a construire une logique unique pour I'ensemble
des éléments abordés. Dans cette constellation de sens et
de relations, nous avons tenté de suivre notre chemin
tout en permettant au lecteur d'entrevoir les autres voies
que nous aurions pu suivre aussi.

Nous continuons a penser que I'écart n’est pas si grand
entre les champs somatique et psychiatrique, au point
que nous ne changerions pas une ligne, pas un mot, a
cet hommage rédigé par un médecin prenant en soins
des enfants en fin de vie et leurs parents :

« Comme toujours, autour de ces histoires si dramatiques et
tellement humaines apportées i éthique clinique, jai été
impressionnée de la grandeur de ceux qui les vivent. Chez
les parents, comme chez les médecins, aucune mesquinerie,
ni petitesse, aucune économie jamais, ni en temps, ni en
générosité, ni en engagement psychique ou intellectuel.
Dans ces moments ois il sagit de décider si difficilement
pour Lautre, chacun réquisitionne le meilleur de lui-méme.

Pour finir je veux saluer la maturité, la profondeur, l'in-
telligence, l'amour de ces méres et aussi la présence délicate,
douloureuse, respectueuse et accompagnatrice de ces péres.
On ne peut qu'étre optimiste pour ['homme & vérifier ainsi
comment il réagit lorsqu’il est confronté aux grandes
éprenves de l'existence. Reste i la société i étre & la hauteur
de ceux qui la composent et savoir pour cela repenser régu-
lierement les régles quelle sédicte ».

Véronique Fournier (2)

C’est bien a un engagement citoyen qu’invite ce travail.
Engagement dans une véritable éthique de I'attention
aux plans politique, institutionnel et intersubjectif.

(1) Guy Baillon, « Les usagers au secours de la psychiatrie, la parole retrouvée », £d. Eres, p. 229.
(2) Préface. Demander la mort de son enfant, coordonné par Eric Favereau et Véronique Fournier, Centre d’Ethique Clinique Hépital Cochin,

Juin 2009.
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IV - ANNEXES

| ASSOCIATIONS

Nous indiquons ici une liste sélective des associations avec lesquelles nous avons été en contact au cours de cette
étude et dans lesquelles les parents de jeunes adultes atteints de troubles psychiques peuvent trouver de I'aide :

— UNAFAM (Union Nationale des amis et familles de malades mentaux)
Siége : 12, Villa Compoint, 75017 PARIS. Tél. : 01 53 06 30 43
Service Ecoute Familles : 01 42 63 03 03
Cette association a des antennes dans toute la France. Consulter le site : www.unafam.org

— Apprivoiser ’Absence (Accompagnement et Groupes d’entraide pour parents en deuil)
21, rue des Malmaisons, 75013 PARIS. T¢l. : 01 60 14 35 73
Courriel : contact@apprivoiserlabsence.co
Site : www.apprivoiserlabsence.com

— Argos 2001, Association d’aide aux personnes atteintes de troubles bipolaires (maniaco-dépressifs) et a leur
entourage
1, rue de la Durance, 75012 PARIS. T¢él. : 01 69 24 22 90
Courrie& |: argos.2001@free.fr — Site : www.argos2001.fr

— FNAPSY (Fédération Nationale des associations d’usagers de la psychiatrie)
5, rue du Général Bertrand, 75007 PARIS
Téléphone du lundi au vendredi de 10 h 2 13 h: 01 43 64 85 42

Site : www.fnapsy.org

— Schizo ? Oui ! Faire face a la Shizophrénie,
54, rue Vergniaud, Bat. D, 75013 PARIS. Tél. : 01 45 89 49 44
Courriel : contactschizo@free.fr
Site : www.schizo-oui.fr

A signaler aussi :

— AAPEL (Association d’Aide aux personnes avec un état limite)
Site : www.aapel.org

— Association Enfine.com (Troubles du comportement alimentaire)
Site : www.enfine.org

— Association France Dépression
4, rue Vigée Lebrun, 75015 PARIS. T¢l. : 01 40 61 05 66
Courriel : info@france-depression.org
Site : www.francedepression.org

— Parentel
Service Ecoute Parents : 02 98 43 21 21
Pour les professionnels : Unité de Recherche et de formation sur la parentalité
Service Ecoute Jeunes PASAJ pour les 12-25 ans : 02 98 43 10 20
Accueil des parents endeuillés
Site : www.parentel.org

— Vaincre Anorexie et Boulimie
Tél. : 01 43 48 02 61
Courriel : info@vaincre-anorexie-boulimie.fr
Site : www.vaincre-anorexie-boulimie.fr
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