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RESUME

L’ Empowerment...un chemin vers le rétablissement en Santé mentale

Afin de mieux comprendre ce qui permet a 1’usager en Santé Mentale de devenir
et d’étre acteur de son parcours de soin, le concept d’empowerment s’impose comme le
fil conducteur de cette recherche.

A travers des entretiens biographiques réalisées auprés d’usagers de santé
mentale et auprés de soignants pratiquant 1’éducation thérapeutique, nous chercherons
d’une part a identifier les facteurs favorisant 1I’empowerment ou pouvoir d’agir de la
personne pour lui permettre de construire son parcours de rétablissement et d’autre part
a mettre en exergue la prise de conscience des soignants en faisant évoluer leur pratique
en associant les usagers comme partenaires de soin.

Par la biographisation, chacun va donner une forme narrative personnelle a son
histoire en I’intégrant dans une continuité, une cohérence pour lui donner du sens et
ensuite construire son devenir.

Lors de ce processus de « trans-formation », chacun cheminera a son rythme
dans une complémentarité des savoirs.

Dans cette dynamique, nous parlerons d’un enrichissement mutuel vers
une « ethique de I’alliance », ou chacun contribue au changement de I’autre, avec

I’autre, dans une volonté de faire avec, de faire ensemble.

Mots clés: Empowerment, Rétablissement, Reconnaissance, « Trans-formation »,

Alliance thérapeutique. ..
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Introduction

Prendre soin de sa santé ...de sa santé mentale, favoriser le renforcement de
I’autonomie de la personne sont les grands axes de la politique de santé. Différentes
organisations sanitaires précisent 1’importance d’impliquer chaque individu dans la
prise en compte de son expérience de santé. L’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS, Charte d’Ottawa, 1986) définit la promotion de la santé comme « un processus
visant a rendre 1’individu et la collectivité capable d’exercer un meilleur contréle sur les
facteurs déterminants de leur santé et d’améliorer celle-ci ». Les mots clés de cette
définition : processus - facteurs déterminants de leur santé — meilleur contréle, nous
ameénent a une réflexion sur ce qu’est la santé, quels en sont les facteurs susceptibles de
la maintenir ou de la renforcer et comment en avoir un meilleur controle ?

En 2009, la loi HPST (Hoépital — Patients — Santé — Territoires) a fait de
I’éducation thérapeutique une composante a part entiere du Code de la Santé Publique.
Un an aprés, les décrets et arrétés d’application ont apporté des évolutions dans la prise
en charge des maladies chroniques, accentuant ainsi I’intégration de 1’éducation
thérapeutique dans le parcours de soins afin que le patient devienne acteur de sa santé et
participe a la prise en charge de sa maladie. L’éducation thérapeutique du patient vise a
« rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et
en améliorant sa qualité de vie ».

Depuis plusieurs années, 1’évolution de la perception et le rOle des usagers des
services de santé et de leurs familles ont évolué. De maniére schématique, nous pouvons
dire que nous sommes passés d’un modele « bio-médical », ou le patient était passif,
peu informé, dépendant du savoir et des décisions du professionnel de santé vers un
modele tendant vers une « approche holistique », ou ’'usager est actif, de plus en plus
impliqué dans son parcours de soins, afin de favoriser son pouvoir d’agir et tendre vers
son retablissement.

Cette démarche volontaire d’appropriation du pouvoir sur sa vie est un principe
fondamental pour la promotion de la santé en général et plus particuliérement pour les
usagers en santé mentale. Plusieurs étapes d’appropriation de ce pouvoir d’agir de la
personne seront détaillées dans ce travail de recherche. Le terme anglo-saxon

empowerment englobe cette notion de pouvoir d’agir et impulse aussi celle de
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processus, de dynamique. Un des objectifs de I’empowerment en santé mentale est de
donner aux patients les moyens de construire leur projet de vie, d’acquérir une
autonomie leur permettant de vivre au mieux avec leur maladie est ainsi de tendre vers
le rétablissement

Ce concept d’empowerment en santé mentale va étre un des fils conducteurs de
cette recherche pour essayer de montrer les liens indissociables entre 1’éducation
thérapeutique du patient, /’empowerment et le rétablissement. Cette recherche sur le
rétablissement/empowerment en santé mentale est un paradigme différent et
complémentaire du modele médical. Nous verrons comment ce processus de
transformation permet a la personne d’étre dans le devenir et de s’approprier sa santé
tout en tenant compte de son vécu, de ses orientations, de ses ressources, et de son
environnement.

L’empowerment constitue une des variables centrales du concept de
rétablissement qui se développe de plus en plus en psychiatrie. La notion de
rétablissement caractérise le devenir de la personne.

Le concept de rétablissement est en interaction avec le concept d’empowerment.
Nous sommes dans un processus de réappropriation du pouvoir de décider et d’agir
permettant d’avoir un contréle sur sa vie (Pachoud, 2012). Afin de favoriser le
rétablissement, ’empowerment en éducation thérapeutique doit prendre en compte la
personne dans sa globalité, lutter contre les tabous et la stigmatisation, encourager la
participation active de la personne dans la résolution de probleme et la prise de décision.
En tant que soignant, sommes-nous préts a lacher notre « expertise » pour mieux
prendre en compte 1’expérience de la personne et ’accompagner vers 1’empowerment
individuel et collectif ? Tout ce travail de réflexion éthique dans la mise en place de
programme d’éducation thérapeutique doit nous amener, nous soignants a prendre du
recul sur notre savoir pour éviter de décider a la place des usagers et ainsi partir de leur
expeériences, d’ou I’importance de ce travail de recherche sur la biographisation.

Dans le cadre de ce travail de recherche en master Education thérapeutique, j’ai
réalisé des entretiens biographiques auprés d’usagers de santé mentale a différents
stades de leurs maladies et aussi aupres de soignants, afin de mieux appréhender quels
sont les facteurs qui ont favorisé |’empowerment de la personne et sa famille pour
I’aider a étre «acteur » de son parcours de soins et ainsi tendre vers le

rétablissement.
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I. Place de I’éducation thérapeutique comme facteur favorisant

I’empowerment en santé mentale

A - De la notion de santé, a la notion de santé mentale....

Les nouvelles orientations de politique de santé encouragent le renforcement des
actions de promotion de la santé, et de la santé mentale. Ceci nous amene a clarifier ces
concepts et a réfléchir aux accompagnements facilitant 1’accés a la santé pour tous.

La définition de I’OMS de 1946, précise que « La santé est un état de complet
bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de
maladie ou d'infirmité ».

La santé est un concept neutre que chacun est appelé a définir subjectivement. Il
n’est pas possible de définir la santé d'une seule maniere, valable pour tous, en tout lieu
et en tout temps. La définition proposée par 'OMS a le mérite de décrire les différentes
composantes d'un état de santé et d'avoir contribué a I'évolution du concept de santé
Vers une représentation positive de la santé.

En 2005, lors d’une conférence européenne a Helsinki, I’OMS propose une
définition de la santé mentale qui nous permet de bien saisir les différentes
composantes: une personne en bonne santé mentale est une personne capable de
s'adapter aux diverses situations de la vie, faites de frustrations et de joies, de moments
difficiles a traverser ou de problémes a résoudre. Une personne en bonne santé mentale
est donc quelgu'un qui a une image de soi valorisée, qui se sent suffisamment en
confiance pour s'adapter a une situation a laquelle elle ne peut rien changer ou pour
travailler a la modifier si c'est possible. Cette personne vit son quotidien libre des peurs
ou des blessures anciennes qui pourraient contaminer son présent et perturber sa vision
du monde. De plus, quelqu'un en bonne santé mentale est capable d'éprouver du plaisir
dans ses relations avec les autres. Bref, posseder une bonne santé mentale, c'est parvenir
a établir un équilibre entre tous les aspects de sa vie: physique, psychologique, spirituel,
social et économique. Ce n'est pas quelque chose de statique, c'est plutot quelque chose
qui fluctue sur un continuum, comme la santé physique. La santé mentale influence
donc sur notre facon d'interagir avec notre environnement. Surmonter le stress, etablir
des relations avec les autres et prendre des décisions sont des actions directement liées a

notre santé mentale. Etant donné que tout ce que nous sommes, refléte notre santé
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mentale, on comprend pourquoi celle-ci fait partie intégrante de I'état de santé général
d'une personne.

Ce concept de santé mentale, introduit par les sciences humaines, propose une
vision holistique de 1’étre humain en recherche d’équilibre avec son environnement
(familial, social, culturel...). La santé mentale n’a de sens qu’a I’intérieur d’un systéme
socio-culturel qui prévaut dans un domaine donné. Certaines définitions se fondent sur
I’absence de maladie mentale et se heurtent, ainsi, a la conception méme de maladie ou
bien a la distinction du normal et du pathologique. Qu’est—ce qui est « normal » ? Qui
fixe les regles de la normalité ? Selon Canguilhem, la maladie est « une norme de la
vie », mais une norme inféricure en ce sens qu’elle ne tolére aucun écart des conditions
dans lesquelles elle vaut, incapable qu’elle est de se changer en une autre norme. La
maladie n’est pas anormale par absence de normes, mais par incapacité d’étre
normative. Le normal, 1’anormal ou le pathologique ne peuvent étre dit qu’en relation
avec un individu et une situation bien déterminée. La santé n’est pas 1’absence de
maladie car « étre sain, c’est étre capable de se comporter de facon ordonnée et cela
peut exister malgré 1’impossibilité de certaines réalisations précédemment possibles »
(Canguilhem, 1966).

La complexité de la notion de santé mentale se révéle dans toute son ampleur car
elle n’est pas seulement individuelle, elle est aussi en compléte interaction avec la
société. Prendre conscience de toutes ces interactions est indispensable pour donner du
sens a I’accompagnement d’une personne souffrant de maladie mentale dans le cadre
d’une démarche d’éducation thérapeutique.

Les personnes souffrant de maladies psychiatriques sont souvent stigmatisées ce
qui peut majorer un repli sur soi et un isolement social. Voyons a présent le

cheminement de la personne de la stigmatisation vers la résilience.
B - De la stigmatisation ...au développement du pouvoir d’agir de
I’usager en santé mentale
Encore aujourd’hui, étre « malade mental » est souvent stigmatisé, considéré
comme différent. Revenons sur 1’étymologie du mot « stigmate ». : en grec ancien,

stitzein signifiait tatouer, marquer au fer rouge, et stigma la marque physique
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d’identification que I’on imprimait au fer sur la peau des esclaves de la Gréece antique
pour indiquer au reste de la société leur statut inférieur ou leur moindre valeur en tant
que membres de cette société (Arboleda-Florez., 2001). Du grec, le terme est passé au
latin stigmata, pluriel de stigma, « marque imprimée aux esclaves » et « marque
d’infamie ». Un des sens du terme « stigmate » en frangais, est « marque durable sur la
peau » et le verbe « stigmatiser » signifie « noter d’infamie, condamné definitivement et
ignominieusement ». En anglais, le terme stigma a pris le sens figuré de honte, de
caractére honteux. « Ce caractére honteux se structure autour de deux composantes
fondamentales : la reconnaissance de la « marque » distinctive et la dévalorisation de la
personne qu’entraine cette reconnaissance » (Arboleda-Florez., 2001). Goffman (1975)
distingue trois types de stigmates : les « monstruosités du corps », les tares du caractére
qui aux yeux d’autrui, prennent l’aspect d’un manque de volonté, de passions
irrépressibles ou antinaturelles, de croyances égarées et dont on infére I’existence chez
un individu par exemple mentalement dérangé, emprisonné, drogué, alcoolique et enfin
les stigmates tribaux que sont la race, la nationalité et la religion.

Le stigmate marque une différence entre ceux qui se disent « normaux » et « les
hommes qui ne le sont pas tout a fait », ou du moins ne sont pas acceptés comme tels.

La stigmatisation des personnes souffrant de maladies mentales entrainent des
discriminations et des obstacles a la réinsertion et 1’acceptation de celles-ci au sein de la
société. La conséquence la plus invalidante est I’exclusion sociale dont est victime le
porteur du stigmate. Goffman fait aussi la distinction entre le stigmate connu ou visible
et le stigmate non perceptible. Face aux autres, certaines personnes souffrantes de
maladies mentales vont essayer de cacher tout indice qui permettrait qu’on les affuble
du stigmate « malade mental » dont elles connaissent le pouvoir dévastateur. Accueillir
la différence, accepter la singularité d’autrui, nous aspirons tous a deux sortes de
reconnaissance : la reconnaissance de la conformité et la reconnaissance de la
distinction. Nous voulons étre percus comme différents des autres par rapport a la
notion de singularité et comme leur semblable par rapport a la notion de personne
faisant partie d’un groupe.

La lutte contre la stigmatisation dans le champ de la santé mentale passe par
I’éducation de la population générale sur les ressources permettant de faire face aux

problemes de santé mentale, de les traiter et de les accompagner.
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Pour toutes les pathologies psychiatriques qui nécessitent un suivi au long cours,
comme la schizophrénie, les troubles bipolaires, 1’éducation thérapeutique peut étre une
des ressources favorisant 1’accompagnement du patient pour 1’aider a « mieux »
appréhender sa maladie afin de « vivre avec la maladie de maniére optimale ».

Dans cette démarche d’accompagnement, le patient et son entourage doivent étre
partenaires dans le soin. Dans le champ de la schizophrénie, des études ont montré
qu'un patient sur deux en moyenne ne prend pas son traitement médicamenteux
correctement et que les 2/3 des ré-hospitalisations sont dues a ces arréts de traitements
(Farkas, 2006). Les raisons de cette non-observance peuvent s’expliquer par un déni de
la maladie, des troubles cognitifs, un manque de confiance dans les médicaments, des
croyances erronées sur la maladie et le traitement. ..

Il me semble que I’éducation thérapeutique peut étre un des moyens de favoriser
["empowerment, le pouvoir d’agir de la personne dans le cadre d’une dynamique
d’accompagnement, de cheminement dans sa prise de conscience sur ses capacités, ses
désirs, ses choix....Pour cela, il est indispensable que I’expérience de la personne soit
prise en compte. Chacun a du potentiel, en tant que soignant nous devons « étre un point
d’appui » tout en reconnaissant la complémentarité des savoirs de chacun: savoirs
scientifiques, savoirs profanes, savoirs expérientiels....

En tant que professionnel, il est nécessaire d’accompagner la personne pour lui
permettre de retrouver sa position de sujet, d’acteur de sa santé. Cela demande aux
professionnels de ne pas regarder la personne uniquement a travers ses manques, ses
besoins, ses symptomes mais de prendre en compte I’expérience, le vécu de la personne,
ses ressources..... En tant que cadre supérieur de santé, coordinatrice des programmes
d’éducation thérapeutique sur un centre hospitalier spécialisé en psychiatrie, une de mes
missions est d’amener les équipes a se questionner sur leur positionnement dans la
relation soignant-soigne, de prendre du recul sur leur pratique, de « lacher prise » pour
favoriser I’alliance thérapeutique et donner la parole a la personne pour lui permettre de
mettre des mots sur son expérience dans la vie quotidienne avec la maladie. Toutefois,
les différentes recommandations des agences régionales de santé et les différents
réferentiels (Décret Aolt 2010) ont tendance a orienter 1’éducation thérapeutique dans
un champ de pratiques prescriptives en réepondant a un cahier des charges trés formalisé

dans I’objectif d’obtenir des financements....
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Posons-nous la question : quelle est la finalité réelle de 1’éducation thérapeutique
pour le patient ? N’est-ce pas de répondre au mieux a ses besoins, ses difficultés, ses
priorités afin de lui permettre d’étre plus autonome dans la vie quotidienne? « Cela
suppose en premier lieu qu’on identifie les activités que les patients conduisent tous les
jours et qui ont trait aux savoirs et compétences qu’ils mobilisent dans ’action, dans la
réflexion, comme par exemple la prise de décision en situation d’incertitude. Cela
suppose un travail de tentative de compréhension de 1’expérience vécue du soin et sa
gestion au quotidien par les patients. En tant que soignant, on a tendance a délaisser les
savoirs que le patient mobilise pour continuer a exister comme un autre parmi les autres,
pour se focaliser sur les savoirs ayant trait aux taches qui lui sont prescrites... »
(Tourette-Turgis, C., 2011). Quel accompagnement est nécessaire pour permettre a la
personne souffrant de troubles psychiques de se prendre en main pour gérer sa maladie,
d’étre responsable de son projet de vie, mais aussi quel accompagnement des soignants
pour reconnaitre le savoir expérientiel du patient et ainsi co-construire avec lui
I’accompagnement nécessaire ?

Ce concept d’empowerment est aussi en lien direct avec ma pratique soignante et
me parait essentiel en sant¢ mentale car I'usager doit étre actif et faire le choix de son
parcours de soin. Tout au long de mon écrit, j’ai fait le choix de parler d’usager en santé
mentale et non pas de patient afin de le positionner comme acteur et sujet de son projet
de vie et de santé.

Dans le cadre de ce travail, a travers des récits biographiques d’usagers de santé
mentale et de soignants, j’ai recherché quelles étaient les modalités favorisant
I’empowerment de la personne souffrant de troubles psychiques pour lui permettre de
construire son parcours de rétablissement et aussi |’'empowerment des soignants pour

faire évoluer leur pratique en associant les usagers comme partenaires dans le soin.
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Il. Concepts de références

A - De I'empowerment en santé mentale ... pour tendre vers le

rétablissement

1 - L’empowerment en santé mentale

Au niveau international, de nombreux écrits soulignent 1I’importance du rodle et
de la participation des usagers, individuellement et collectivement. L’Organisation
Mondiale de la Santé, lors de la conférence internationale sur les soins de santé
primaire, en 1978, déclare dans la Déclaration d’Alma Ata que « tout étre humain a le
droit et le devoir de participer individuellement et collectivement a la planification et a
la mise en ceuvre des soins de santé qui lui sont destinés. »

Selon la Charte d’Ottawa (1986), /’empowerment est un processus qui confere
aux populations le moyen d’exercer un plus grand contréle sur leur propre santé.

L’empowerment est une notion fondamentale en promotion de la santé. Aucune
traduction francaise du mot empowerment ne réussit a rendre compte du sens exact de
cette notion. Cela se traduit par « pouvoir d’agir » oU « capacité d’agir».

Cette notion d’empowerment est associée a un processus de développement et
d’application d™un plus grand contréle ou pouvoir d’agir sur sa vie et par conséquent sur

sa santé.

e Particularités de I’empowerment en santé mentale

Dans une dynamique d’autonomisation des personnes, ce concept
d’empowerment en santé mentale doit prendre en compte la santé dans sa globalité et ne
pas se restreindre qu’aux symptomes, manifestations et conséquences de la maladie.
C’est la santé au sens large, en prenant en compte 1’état de bien étre, la satisfaction, les
besoins, les ressources.... Ces éléments sont essentiels dans la préservation de la santé
mentale pour tous et la qualité de vie avec la maladie (Jouet, 2011).

Ce concept se décline sur plusieurs niveaux d’actions : individuel, organisationnel et
communautaire. Dans le cadre de ce travail, ’empowerment individuel sera plus

particulierement ciblé.
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L’empowerment individuel ou psychologique désigne la capacité d’un individu a
prendre des décisions et & exercer un contrble sur sa vie personnelle. L’ empowerment
met 1’accent sur le développement d’une représentation positive de soi-méme (self
concept) ou de ses compétences personnelles. La personne souffrant de trouble mental
trouve une facon d’agir pour augmenter son autonomie. La prise en compte du vécu de
la maladie et du savoir expérientiel de la personne est au centre des approches favorisant
I’empowerment. Les personnes vont développer de nouvelles compétences pour vivre au
mieux avec leur maladie et améliorer leur qualité de vie au quotidien. En psychiatrie,
comme dans de nombreuses maladies chroniques, sensibiliser les patients a leur maladie
permet d’améliorer 1’observance aux traitements, de développer des compétences dans
le domaine psychosocial et d'acquérir une qualité de vie plus satisfaisante.

Pour permettre le développement de /’empowerment individuel, il faut penser le
systeme de soins comme une organisation éducative qui favorise le changement. Cela
nécessite une modification des pratiques professionnelles et une formation des soignants
aux notions de rétablissement, d’empowerment et de valorisation de 1’expérience du

vécu de la maladie.

e Les caractéristiques de | ‘'empowerment

L’empowerment se caractérise par un sentiment de compétence personnelle, une
prise de conscience et de motivation. C’est un processus par lequel I'individu va
accroitre ses habilités, favorisant ainsi 1’estime de soi, la confiance en soi, la prise
d’initiative et la volonté d’avoir un controle sur sa vie. Les différentes définitions de
[’empowerment en santé mentale permettent de dégager plusieurs caractéristiques tant
au niveau individuel que communautaire, dont la participation active dans les choix de
la vie, la prise en compte de I’expérience de la personne sur la santé, la prise de
conscience critique permettant la capacité a résoudre des problémes et a prendre des
décisions ainsi que le renforcement de la confiance en ses propres capacites.

L’empowerment se met en place a partir du moment ou l’individu a pris
conscience de sa situation et souhaite la modifier pour mieux contréler sa vie. C’est en
clarifiant son contraire (disempowerment) que I’empowerment prend tout son sens
(Aujoulat, 2007). Ce disempowerment peut se caractériser par un sentiment d’insécurité

d’une part et une perte du sentiment d’identit¢ d’autre part. Face a ce sentiment
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d’incapacité, de perte de contrdle, la personne va étre amenée a réagir pour pouvoir
mieux controler sa vie.

Selon Rappoport (1987, cité par Aujoulat, 2007), I’empowerment comporte
quatre composantes essentielles : la participation, la compétence, 1’estime de soi et la
prise de conscience. Lorsque ces quatre composantes sont en interaction,
I’empowerment est alors enclenché. Ce processus proactif est centré sur les forces, les
droits.

S’inspirant de la « pédagogie des opprimés » de Freire (1972), Tones (1996) a
qualifi¢ d’éducation transformationnelle une éducation pour la santé visant
["empowerment. 1l énonce quatre facteurs au centre d’une action d’empowerment pour
une personne : «son environnement qui peut faciliter ou entraver sa liberté d’action,
I’étendue de ses compétences qui le rendent capable de controler certains aspects de sa
vie et, éventuellement, de surmonter les obstacles liés a son environnement, la croyance
en ses propres capacités de contrbles et ses états émotionnels tels que les sentiments
d’impuissance et de dépression ou au contraire le sentiment d’avoir de la valeur. » (Cité
par Aujoulat, 2007).

La participation des personnes est fondamentale pour réduire leur dépendance
vis-a-vis des professionnels de santé, renforcer leur autonomie en devenant acteur de
leur prise en charge. En éducation thérapeutique, les actions participatives générent du
pouvoir d’agir des usagers et les encouragent & prendre des décisions. En plus de
[’empowerment de la personne, les stratégies participatives visant [’empowerment des
familles permettent d’améliorer la compliance aux soins.

La prise en compte de I’expérience du vécu de la maladie et du savoir
expérientiel acquis par la personne au cours de sa maladie est au centre des approches
favorisant [’empowerment. La personne vivant une expérience de maladie mentale
acquiert des compétences, des savoirs, savoirs faire et savoir étre spécifiques. Cette
expertise par I’expérience renforce 1’autonomie de la personne, I’aide a orienter ses
choix, a mieux gérer ses émotions et son stress afin de lui permettre de prendre des

décisions sur sa santé et ainsi de tendre vers son rétablissement.
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2 - Le rétablissement

Dans les années 1990, le mouvement du rétablissement a émergé grace a des
initiatives provenant d’usagers eux—mémes. Le rétablissement doit étre rapproché du
concept d’empowerment. Ces deux concepts sont en interaction du fait qu’ils ont en
commun les mémes fondements qui sont I’estime de soi, I’efficacité personnelle et la
nécessité pour la personne d’exercer un controle réel sur sa vie et son environnement.

Deux visions du rétablissement coexistent actuellement. Une premiéere vision
est fondée sur une approche pathogénique, concevant le rétablissement a partir de
I’évolution du trouble mental et repose sur I’utilisation d’indicateurs de la maladie
mentale permettant d’évaluer 1’état de rémission partielle ou totale. La seconde vision
met I’emphase sur les transformations positives que vit la personne au fil de son
rétablissement ainsi que les facteurs environnementaux qui les facilitent ou 1’entravent.

La notion de rétablissement caractérise le devenir de la personne. Se rétablir
d’une maladie mentale signifie pouvoir se dégager d’une identité de malade
psychiatrique et retrouver une vie active et sociale. « Se rétablir » peut évoquer une
période de perte d’équilibre, d’amorce de chute finalement évitée par la restauration
d’un équilibre. Le rétablissement est un processus actif fondé sur I’expérience
subjective de la personne, ses efforts pour surmonter et dépasser les limites imposées
par le trouble mental et les conséquences qui lui sont associées (Barbes-Morin, 2006,
cité par Koenig-Flahaut &al, 2012).

De nombreux usagers ont relaté leurs parcours de leur rétablissement dans des
récits de vie. Les personnes y précisent bien que I’enjeu n’est plus un retour a 1’état
précédant la maladie mais de parvenir a se rétablir dans une vie satisfaisante.

Il existe quatre éléments essentiels au processus de rétablissement (Favrod,
2012) :

- Despoir, qui est fondamental dans [’ensemble des témoignages de
rétablissement. C’est cet espoir qui va permettre de se prendre en main

- la redéfinition de I’identité avec prise de conscience de sa maladie. Les
différents écrits d’usagers sur le rétablissement précisent que c’est quand la personne a
eu connaissance du diagnostic de sa maladie, qu’elle a pu commencer a faire un travail

d’intégration pour tendre vers une phase d’acceptation
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- la découverte d’un sens a la vie. Les projets qui existaient avant de « tomber
malade » peuvent étre remis en question par la maladie. La personne va rechercher de
nouveaux projets et redonner un sens a sa vie. Certains usagers parlent de se
reconstruire.

- la responsabilité du rétablissement. C’est le pouvoir d’agir de la personne pour
gérer sa santé, faire ses choix de vie.

Développons succinctement a présent les différentes étapes du processus de
rétablissement (selon le modele congu par Andresen et al et repris par Favrod, 2012) :

- La premiere étape, dénommée « moratoire » est caractérisée par le déni, la
confusion, le désespoir, le repli et la révolte. A cette phase-la, les patients, de part
I’importante souffrance engendrée par la profusion des symptomes psychotiques,
parlent de « descente aux enfers ».

- La deuxiéeme étape consiste a la « prise de conscience » ou « phase
d’acceptation ». La personne a une premicre lueur d’espoir en une vie meilleure et une
possibilité de rétablissement. A cette phase-la, cette notion d’espoir va amener la
personne a donner un sens a sa vie, a avoir envie de faire face.

- La troisieme étape est celle de « préparation ». Cette étape-la implique de «
faire I’inventaire de la partie saine » de la personne, de ses ressources et de ses
faiblesses. Elle consiste a distinguer les manifestations de la maladie des composantes
de sa personnalité. Cela nécessite d’apprendre a gérer sa maladie.

- La quatrieme étape est celle de la « reconstruction ». C’est lors de cette étape
que la personne va prendre le pouvoir sur sa vie afin de restaurer une identité positive.
La personne va redonner un sens a sa vie et se fixer des objectifs personnels. C’est une
prise de responsabilité dans la gestion de sa maladie et une prise de contrdle sur sa vie.

- La derniere étape du processus de rétablissement est celle de « croissance ». A
cette étape-la, la personne sait comment gérer sa maladie. Elle a confiance en ces
capacités et maintient une vision optimiste de l’avenir. Elle se sent transformée
positivement par 1’expérience de la maladie. De nombreux usagers affirment se sentir
différents de ce qu’ils étaient avant de tomber malades, comme si une personne en
rétablissement expérimentait un nouveau rapport a soi.

Ces étapes restent indicatives et variables en fonction de chaque personne mais
elles constituent, selon moi, une orientation possible de la lecture du processus de

rétablissement.
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Le retablissement est un processus avec une évolution dans le temps. C’est un
mouvement et non pas un état. On n’est pas «rétabli» mais «en rétablissement».

Le retablissement suppose un processus de redéfinition de soi, de telle sorte que
I’on n’est plus centré sur la maladie, ou déterminé par elle. Ni déni, ni désintérét pour la
maladie, c’est une prise de conscience de la maladie et de ses conséquences, mais
également une reconnaissance de ses ressources, ses savoir-faire qui impulsent cette
volonté de rebondir et d’agir pour contréler sa vie. C’est une expérience personnelle
singuliere, autodéterminée.

Ce processus nécessite une collaboration étroite entre I’ intéressé, les soignants et
I’entourage (proches, familles, professionnels...). Dans un rapport destiné aux
personnes travaillant dans les services de santé mentale, O’Hagan (2001, cité par
Duplantier, 2011) a énoncé les principales compétences nécessaires aux soignants
souhaitant adopter une approche favorisant le rétablissement des usagers. Comment
faire pour aider, inviter la personne a entrer dans la spirale du mieux-étre, de
I’épanouissement, de la réussite et de la construction d’un sens nouveau a son

existence?

B - De I’alliance thérapeutique ... & la complémentarité des savoirs

Afin de favoriser I’alliance thérapeutique avec les usagers et leurs familles, il est
nécessaire de renforcer « 1’éducation thérapeutique en s’appuyant sur des courants
pédagogiques articulant les dimensions d’apprentissages existentiels et de soutien de
maniere a permettre aux patients de développer les capacité fondamentales pour vivre
au mieux leur maladie.» (Tourette-Turgis. C, 2006).

La personne ne doit plus &tre vue comme un patient chronique mais comme une
personne en devenir, pleine d’un potentiel souvent mal exploré et exploité. En alliance
avec la personne, nous allons ’accompagner pour qu’elle prenne conscience de ses
ressources, de ses potentialités en fonction de ses priorités. C’est elle qui décide des
orientations qu’elle souhaite prendre dans son projet de vie.

Dans le cas d’une maladie chronique en effet, la qualité de vie de la personne
sera « impactée » par le choix thérapeutique. En particulier, le respect de ce choix sera

d’autant plus grand que la personne aura participé a la décision. Par 1’observation de
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leur corps, de ses reactions face a la maladie, le patient qui a accumulé un savoir
expérientiel, issu de la connaissance de la maladie in vivo, devient un « patient expert »
qui peut venir compléter le savoir scientifique des soignants et orienter les décisions de
ce dernier. C’est dans I’échange et la mise en commun de ces deux savoirs que pourra
se construire une relation de confiance dans laquelle la personne sera reconnue dans son
expertise.

Cette dynamique dans la relation implique de la part des soignants une sorte de
«pédagogie active ». Le professionnel n’a plus en face de lui un individu « objet de
soin» mais une personne acteur de sa santé. Le changement de posture professionnelle
dans une dynamique d’éducation thérapeutique du patient, sous-entend un
accompagnement qui s’inscrit dans la transformation d’une médecine centrée sur la
maladie, d’une médecine curative et salvatrice, toute puissante, vers une approche
centrée sur la personne, dans une relation toujours singuliére (Paul. Maela, 2012).

Afin de favoriser le pouvoir d’agir de la personne, il est essentiel d’instaurer un
climat de confiance en prenant le temps de I’écouter nous raconter son vécu de la
maladie pour lui permettre d’identifier ses ressources, ses priorités et ainsi lui redonner
confiance pour pouvoir gérer sa maladie au quotidien et vivre de maniére satisfaisante
sa vie. Accompagner la personne dans une démarche d’éducation thérapeutique, c’est
« étre avec », étre a coté, étre un « point d’appui » dans son cheminement vers le

rétablissement.

C - Demarche biographique ....compréhension de 1’histoire de vie

dans une dynamique de changement

Le récit spontané de la personne joue un role essentiel dans la constitution de
I’expérience de chacun. Par la biographisation, le sujet donne une forme narrative
personnelle a ses inscriptions socio-historiques pour ensuite construire son devenir
(Delory- Momberger, 2005). La personne en déroulant sa vie a la maniére d’un récit va
Iui donner une continuité, une cohérence et du sens d’ou le nom de récit de vie.

A travers le récit,
« les hommes percoivent leur vie et ordonnent leur expérience dans les

termes d’une raison narrative... C’est dans ce langage du récit et selon cette

L’empowerment ... un chemin vers le rétablissement en Santé Mentale 15



Frédérique IBARRART— N°3203609

logique narrative que se construisent — que s’écrivent - tous les espaces de
I’expérience humaine: c’est dans le langage et dans la logique du récit que nous
rappelons notre vie passée, que nous anticipons 1’heure ou le jour a venir, que
nous nous projetons dans 1’avenir; ¢’est dans le langage et dans la logique du
récit que nous «vivons» les aventures les plus rares et les plus singuliéres
comme les faits les plus quotidiens et routiniers. Nous n’arrétons pas de nous
biographier, c’est-a-dire d’inscrire notre expérience dans des schémas
temporels orientés qui organisent mentalement nos gestes, nos comportements,
nos actions, selon une logique de configuration narrative » (Delory-Monberger.
C, 2009).

Le récit de vie n’est jamais posé « une fois pour toute ». Il se reconstruit a
chacune de ses énonciations et reconstruit avec lui le sens des expériences énoncées.
Cette histoire est toujours évolutive. La personne est le narrateur, acteur et sujet de son
récit. Le récit est en méme temps construction, agencement d’événements mis en
intrigue par le narrateur, ce qui va lui donner « une identité narrative ». L’analyse des
entretiens biographiques permettra de repérer les moments mobilisateurs, les points de
bifurcation qui sont des tournants significatifs de la biographie de la personne. Ces
points de bifurcation ou « turning point » peuvent survenir suite a une rencontre ou une
rupture qui correspond a un événement brutal ayant surgit dans 1’histoire de vie (Bury,
1982).

L’histoire de notre vie contribue a notre identité. 1l existe de multiples histoires a
notre sujet. A travers le récit, la personne cherche a donner du sens a son histoire.

Lors de la Conférence sur la médecine narrative en novembre 2011, Rita
Charon, interniste, pionniére de la plupart des innovations dans le domaine de la
médecine narrative, précise que «la relation « soignants/soignés » est aussi
indispensable que les savoirs élaborés par la médecine. Le soignant a a apprendre du
patient son expérience de la maladie, a comprendre ce que c’est pour lui que d’étre
malade et d’€tre pris en charge par un ou des soignants ». Le lien, qu’elle crée entre eux
deux, est d’ordre éthique pour le soignant, thérapeutique pour le patient.

De nombreuses recherches montrent I’importance de prendre en compte ces
histoire de vie dans le parcours de soin de la personne afin de mieux appréhender toutes

les interactions existantes entre la personne, son environnement, son mode de vie et sa
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maladie. La finalit¢ de I’entretien biographique est de recueillir et d’entendre la parole
singuliére d’une personne a un moment donné de son existence et de son expérience.
Dans le cadre de cette recherche, j’ai réalisé des entretiens biographiques aupres
d’usagers en sant¢ mentale et aussi aupreés de soignants pratiquant 1’éducation
thérapeutique, pour mieux appréhender quels sont les facteurs favorisant

[’empowerment des personnes pour tendre vers le rétablissement.
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ITI. Mise en ccuvre du cadre de recherche

A - Différents lieux d’enquéte et différents acteurs

Afin de mieux appréhender le développement de 1’empowerment des personnes
souffrant de troubles psychiques mais aussi 1’empowerment des soignants pour faire
évoluer leurs pratiques soignantes, plusieurs licux d’enquéte et de nombreux acteurs ont
éte sollicités.

Au préalable des entretiens biographiques, les personnes rencontrées ont toutes
été informées par une présentation synthétique du projet de recherche (ref annexe 1),
soit directement par mail ou par téléphone, soit par le biais d’un intermédiaire qui
remettait ce document. (Un dossier « Annexes » est joint a ce travail.)

Chaque participant a accepté que les entretiens biographiques soient enregistrés
ce qui me permettait d’avoir une fluidité dans 1’échange et une garantie de mémoriser
toutes les informations de I’entretien. Nous avons co-signé un formulaire de
consentement (ref annexe 2) qui garantit ’anonymat des données dans le cadre de ce
travail de recherche. En accord avec chaque personne, seuls les prénoms seront notés
lors de la restitution des différents récits.

A la croisée de la recherche biographique et de la recherche sur 1’empowerment
des personnes, I’entretien biographique va étre utilis¢é comme un outil et aussi comme
une ressource pour mieux comprendre le processus d’agir de la personne dans la
relation.

Souhaitant rencontrer des personnes a différents stades de la maladie et de leur
parcours de rétablissement, je suis allée dans différentes structures en région parisienne

et en province.

e Rencontre avec des membres de |’Association «|’Autre Regard » a

Rennes
Les premiers entretiens ont eu lieu dans un groupe d’entraide mutuelle, « 1’ Autre
Regard » & Rennes. Au cours d’une journée de rencontre, Etienne a accepté de me
donner son témoignage (ref annexe 4). J’ai également pu réaliser un entretien collectif

avec quatre membres de 1’association.
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Etienne est venu avec ses récits sur différentes thématiques. 1l a un écrit sur la
chambre d’isolement, un second sur son vécu de la maladie et un autre sur le délire. Il
me donnera tous ses €crits que j’ai intégrés dans 1’entretien au moment ou il me les a
lus.

Concernant 1’entretien collectif ce fut un moment trés fort de ma recherche. Cet
entretien exploratoire m’a permis d’avoir une vision globale du fonctionnement de
I’association, des diverses activités proposées ... Trés vite, une solidarité et une
confiance mutuelle s’est instaurée et chacun a pu parler de sa propre histoire. C’est ainsi
que Michel, J Christophe, Mélaine et Sybille ont pu me raconter comment ils sont
arrivés a 1I’Autre Regard, les moments forts qui les ont aidés a aller mieux. Je me suis
inspirée de ce moment tres riche en émotions pour nourrir ma réflexion, mes critéres
d’analyse et mon questionnement.

Les cinq personnes avec qui j’ai pu m’entretenir sont trés impliquées dans le
milieu associatif et pour plusieurs d’entre elles, ce sont des pairs aidants pour 1es jeunes

usagers entrant dans la maladie mentale.

e Rencontre avec deux bénévoles de |’'Association Argos dans les locaux

de la Maison des usagers de [’hopital Sainte Anne a Paris
Une rencontre a été organisée avec deux bénévoles de 1’Association Argos :
Christian, un usager de santé mentale et Marie-Anne, une proche d’un usager. Argos,
est une association d’aide aux personnes atteintes de troubles bipolaires et a leur
entourage. Je retiendrai de cet entretien combien le soutien associatif joue un rdle

essentiel aupres des usagers et des proches (annexe 9).

e La rencontre d’usagers suivis sur un Centre medico psychologique du
Centre hospitalier J M C....

Aprés avoir présenté 1’objet de ma recherche dans le service ou je suis cadre
supérieur de santé, j’ai pu rencontrer des usagers a différents stades de leur maladie et
de leur parcours de rétablissement. Les personnes que j’ai rencontrées sont des usagers
de santé mentale suivies depuis plusieurs années sur un Centre médico psychologique
(CMP) rattaché au Centre hospitalier ] M C... qui est un hopital psychiatrique. Je vais

analyser I’entretien réalisé avec 1’un de ces usagers, Mousshine (annexe 6).
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Puis, dans la mise en perspective, je m’appuierai également sur les entretiens
réalisés avec Sofiane et Mickael qui sont deux usagers suivis eux aussi sur le CMP

(annexes 7 et 8).

e La rencontre d'un médiateur de santé/pair intégré dans [’équipe
soignante d’un des secteurs de psychiatrie du Centre hospitalier J M C...

Cyril est un ex-usager de santé mentale qui a eu une formation de médiateur de
santé-pairs dans le cadre du programme expérimental médiateur de santé-pairs,
développé par le Centre collaborateur de ’OMS et la FNAPSY (fédération nationale des
patients en psychiatrie. (ref annexe 5)

Depuis juin 2012, Cyril est un professionnel intégré dans 1’équipe soignante
d’un des secteurs de 1’hopital. Je 1’ai sollicité afin qu’il me raconte son parcours de
rétablissement et son positionnement au sein de 1’équipe soignante.

Depuis cet entretien, nous avons eu I’occasion de nous revoir a plusieurs reprises
aussi bien sur I’hopital que dans divers séminaires sur la place de 1’usager en santé
mentale ou sur le rétablissement.

Avant de faire ’analyse de cet entretien, j’ai transmis a Cyril la retranscription
de D’entretien apres avoir surligné les éléments permettant de reprendre les trois axes
ciblés : les facteurs favorisant ’empowerment, les liens avec son histoire de la maladie
et I’évolution vers le rétablissement. Cyril m’a fait un retour trés positif de cette
restitution et des axes d’analyse. Il a pris conscience de son histoire et de son parcours.
Lors d’un appel téléphonique, il m’a dit «c’est génial...peut étre trop, quel
parcours ?....je suis content car tout va bien au niveau professionnel et au niveau

personnel. C’est trés valorisant pour moi... ».

e La rencontre de soignants pratiquant [’éducation thérapeutique au
Centre hospitalier J M C...

J’ai également souhaité avoir le point de vue des soignants formés et pratiquant
I’éducation thérapeutique. J’ai rencontré quatre infirmiers et un meédecin. Pour ces
rencontres, j’ai ¢laboré une trame d’entretien spécifique (ref annexe 3) afin de cibler
leur pratique en éducation thérapeutique et de comprendre comment ils impliquaient les
usagers dans cette dynamique afin de favoriser I’empowerment de la personne pour

tendre vers le rétablissement.
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Je fais le choix de ne reprendre, dans la mise en perspective, que certains
passages éclairant des différents entretiens des soignants afin de ne pas alourdir la

restitution de cette recherche dont le matériau est tres abondant et riche.

B - Ethique du chercheur et ses limites

L’ensemble de ces récits biographiques ont tous été enregistrés puis retranscris.
Une des difficultés de ce travail d’analyse a été de faire des choix parmi les entretiens,
et parmi les thématiques abordées.

Concernant les récits biographiques avec les personnes souffrant de troubles
psychiques, j’ai fait le choix de construire une premicre grille de lecture de chaque
entretien sous trois axes principaux : les facteurs favorisant I’empowerment (surligné en
jaune), les liens avec I’histoire de la maladie (surligné en bleu) et le parcours de
rétablissement (surligné en vert). Les entretiens biographiques retenus sont en annexes
4,56,7,8,9.

Concernant les récits biographiques des soignants, j’ai repris les mémes codes
couleurs pour trois axes principaux : les facteurs favorisant I’empowerment (surligné en
jaune), en bleu les facteurs aggravants en lien avec la maladie (surligné en bleu) et la
posture soignante (surligné en vert). Ces entretiens sont en annexes 10, 11, 12, 13, 14.

Toutes ces personnes interviewées m’ont fait confiance et m’ont relaté leur
histoire. Je me devais de prendre le temps de retranscrire et de faire une premiére
analyse de tous leurs récits. Au regard de la richesse des entretiens, j’ai di admettre que
je ne pourrai pas tout développer, qu’il faudrait choisir, qu’il faudrait prioriser. Alors
que chaque entretien me paraissait éclairer la problématique de ma recherche, il m’est
apparu impossible de tout prendre en compte et de tout expliciter. Avec toutes ces
limites, il a bien fallu me rendre a 1’évidence qu’il s’agit d’une analyse de discours, a un
instant « T », avec ce que cela comporte d’observations, de faits mais également de
subjectif, de non-dit, de projectif, d’affectif et/ou d’interprétatif des moments de
partages que j’ai eu la chance d’avoir avec toutes les personnes interrogées. Cette
restitution écrite est la partie visible de I’iceberg.

Ce travail d’¢lucidation puis d’¢laboration représente un processus

d’apprentissage riche de connaissances, connaissances théoriques, connaissances sur
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I’action, connaissances des autres mais aussi connaissance de soi (prise de conscience
de ses capacités et de ses limites...). « Choisir, ¢’est renoncer » dit-on... Cela se vérifie
dans ce travail car bien sur je n’ai pas pu explorer autant que je 1’aurais souhaité
I’histoire de chacun, leur processus d’empowerment... D’autres pistes de recherche

s’ouvrent et j’espere avoir I’opportunité de pouvoir continuer cette quéte de sens.

C - D’une posture soignante a une posture de chercheur

Ce travail de recherche m’a permis de passer d’une posture de soignante a une
posture de chercheur. Chacun amenant son expérience : eux, avec leur vécu de la
maladie et leur volonté d’agir pour mieux la gérer, et moi avec mon questionnement et
mon souci de compréhension. Ce partage a permis un enrichissement mutuel ou chacun
apprend de 1’autre et de soi-méme.

Lors de ces différents temps de rencontre, j’ai été trés agréablement surprise, par
la facon dont les personnes étaient contentes et fiéres de pouvoir m’aider dans cette
recherche. Souvent elles me disaient, j’espere que « ¢a va vous aider et qu ’ensuite ¢a va
aider a mieux prendre en compte les propos des personnes malades...». Cette recherche
était pour eux un moyen de se valoriser, de prendre part a la réflexion, de partager leurs
émotions et leurs expériences.

Au début de chaque entretien biographique, j’ai expliqué que je travaillais en
psychiatrie depuis plusieurs années, que ma recherche traitait de 1’empowerment, du
pouvoir d’agir de la personne pour arriver a gérer sa propre vie. Ce qui m’intéressait,
était vraiment de partir de leur histoire.... A aucun moment, je ne suis allée rechercher
des observations dans les dossiers des usagers. Je tenais a prendre en compte
uniquement le récit de la personne, son histoire. La personne ayant pris conscience que
c’était son histoire, sa facon de me la relater, chacun m’a raconté les ruptures avec sa
maladie, ses déclics pour rebondir, les différentes étapes de son parcours de
rétablissement.

Quant aux soignants, nous €tions dans une relation de partage d’expériences,
sans lien hiérarchique, ou chacun a pu me relater les points forts et les axes a ameliorer
dans cette dynamique d’éducation thérapeutique ou souvent le temps fait défaut. Cette

démarche d’éducation thérapeutique est efficiente si ensemble nous partons des besoins
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de I'usager, de son projet de soins plutdt que du choix du soignant. Plus la confiance
s’installait, plus le soignant se dévoilait dans son parcours professionnel et me faisait
part aussi de son changement de posture.

Mon objectif est qu’a travers ce questionnement sur le pouvoir d’agir des
personnes, chacun puisse faire évoluer ses pratiques pour tendre vers une prise en

compte des savoirs de chacun et ou chacun apprend des uns et des autres.

IV. Analyse des entretiens

A travers 1’analyse de ces entretiens de recherche biographique, j’ai repris les
éléments permettant de signifier comment le narrateur construit et raconte les moments
de mise en intrigue et les moments de rupture dans I’histoire de la maladie. J’ai
recherché les facteurs favorisants ’empowerment de la personne afin de lui permettre
d’agir et de faire ses choix pour tendre vers le rétablissement.

Au fil de I’avancée de ma recherche, et dans les différents entretiens, les
personnes ont mis en évidence 1’importance d’étre reconnues pour « agir, faire ses
choix... ». Ainsi au cours de I’analyse, j’ai relevé les é€léments ayant trait aux

différentes sortes de reconnaissances, familiale, sociale et citoyenne.

A - Etienne, comme un impressionniste...

Etienne est bénévole a I’association «1’Autre Regard » a Rennes depuis
plusieurs années, animateur de plusieurs activités et membre du conseil d’administration
de I’association.

Dans la mise en recit, j’ai relevé ’utilisation des pronoms personnels et la
conjugaison des verbes qui sont révélateurs de I’implication et du pouvoir d’agir
d’Etienne en fonction des moments de sa vie, son passé et sa projection dans la vie

aujourd’hui.
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1 - Parler de sa maladie, de sa souffrance pour I’extérioriser ... et 1a controler

Etienne a préparé notre entretien. 1l dit « gqu il a plein de choses & me dire pour
que la société comprenne mieux la maladie mentale car malheureusement encore
aujourd’hui beaucoup d’usagers sont isolés, rejetés de la société ». 1l insiste sur
I’importance de donner la parole aux usagers, « merci de nous donner la parole. On a
tellement de choses a dire. ».

Lorsqu’Etienne parle du passé, des moments douloureux, il utilise le pronom
impersonnel « on » ou « le » et les verbes a I’imparfait. Lors de la lecture de ces récits
sur I’histoire de sa maladie, de ses hospitalisations, il prend de la distance par rapport au
passé.

Il utilise le « on » pour parler du collectif des usagers. A présent, il se positionne
comme représentant des usagers dans différentes instances et colloques.

Quand Etienne parle de ses moments douloureux de sa maladie, les topoi qui
reviennent sont : Enfer, Isolement, Chambre d’isolement, Torture mentale, Métaphore
de la « cocotte-minute ».

En lisant son récit sur la chambre d’isolement, Etienne me dit que ce sont des
mauvais souvenirs mais que c’est important pour lui de me le lire. A travers ce récit,
nous percevons I’horreur, le double enfermement qu’il décrit, cette « double peine,
enfermé et aussi enfermé dans sa téte ».

Il utilise la métaphore de la cocotte-minute, ou « la personne enfermée boue et
le couvercle est prét a exploser ». Dans cette description, il utilise « on » pour parler des
soignants et aussi pour parler de lui. Ce n’est plus lui, il est objet « vous n’étes plus
vous-méme, on vous a cassé... et pour des années ».

Ces différents écrits lui ont permis d’extérioriser sa souffrance, de la mettre un
peu a distance pour rechercher le sens, de mettre des mots sur les maux afin de mieux la
contréler. Le récit de cette souffrance lui donne aussi une reconnaissance, une légitimité
afin de mieux I’accueillir pour y faire face. Cette prise de conscience va aussi favoriser
son empowerment pour tendre vers une stabilisation. Cette stabilisation va elle-méme
lui donner une reconnaissance de son savoir expérientiel, une confiance en lui et une
empathie vis-a-vis des autres.

Cela lui a permis de devenir acteur pour ne plus subir et ainsi avoir la force de

s’en sortir et se reconstruire.
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2 - Construction de son parcours de rétablissement ... par petites touches

Quand il parle du présent, de son rétablissement, de ses responsabilités au sein
de I’association et dans la vie quotidienne, il se détend, il utilise le « je » et des verbes
d’actions au présent : «j aide les plus jeunes... je Suis un peu comme un pair aidant, je
fais partie de...» qui mettent en exergue son empowerment pour se sentir reconnu dans

ses diverses activités.

e Reconnaissance familiale :

Sa force et son empowerment, il les a trouvés grace au soutien de son entourage
familial et de sa foi. Dans son récit, il exprime sa fiert¢ d’avoir été plus fort grace a sa
famille.

Sa famille, c¢’est un de ses succes. C’est son ancrage dans sa stabilité. Marié
depuis vingt-sept ans, ils ont six enfants avec sa femme. En me montrant la photo de sa
famille, il exprime cette force de sa famille. A plusieurs reprises, il précisera que ses
«six enfants vont tres bien, qu’ils sont tres fiers avec sa femme d’étre toujours
ensemble et d’avoir tenu comme ¢a dans un tel enfer ».

Il a trouvé la force d’agir grace a sa famille et aussi par D’entraide dans

1’association.

e Reconnaissance sociale :

Au fil de diverses rencontres a I’extérieur et au sein de 1’association, Etienne
reprend confiance en lui, en ses capacités, sa force de pouvoir faire face a la maladie.
L’espoir d’un avenir pour lui et sa famille, I’améne a s’investir de plus en plus dans
I’association et dans différents colloques comme porte-parole des usagers de santé
mentale.

Son investissement dans plusieurs activites et son implication en tant que
membre du Conseil d’administration et de plusieurs instances de 1’hopital renforcent
cette envie de contrdler sa vie, mais aussi de déstigmatiser la maladie mentale. Ainsi il
va dans plusieurs conférences pour parler du rétablissement, de I’importance d’avoir un
réseau social pour sortir de I’isolement et reprendre confiance. Ces responsabilités lui

permettent d’avoir une reconnaissance sociale.
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Des mots clés reviendront a plusieurs reprises dans son récit
comme « reconnaissance, pas de jugement, écoute, respect, tolérance, « égal a égal »,
reconnu en tant que personne »...

Lorsque Etienne raconte son investissement dans 1’association, il utilise des
verbes d’action et de sentiment : « : je suis content d'avoir ces responsabilités-1a, de
faire travailler ma pensée. Ca me donne confiance et je me dis si ma pensée
travaille, je ne suis pas complétement fou. ...presque plus »

Il se positionne dans ses choix. Il se sent reconnu et utile dans son
investissement en tant que « pair-aidant ». Ainsi, lors des réunions sur le rétablissement,
les personnes rétablies vont redonner espoir aux autres. Etienne raconte son parcours, ce
qui lui a permis de s’en sortir, lui c’est en prenant des responsabilités, d’autres ce sera
grace a des activités.

Comme un impressionniste, par petites touches, il a construit dans son récit, les
étapes de la construction de son pouvoir d’agir, il a pris conscience de ce qu’il a vécu,
de ses souffrances, de sa vulnérabilité mais aujourd’hui sa force, c’est sa famille, ses
responsabilités dans différentes instances au sein de 1’association et dans 1’hopital, son

investissement en tant qu’animateur d’ateliers et son engagement a aider les autres.

B - Cyril, faire de son rétablissement... sa profession

Depuis juin 2012, Cyril est mediateur de santé —pair. C’est un professionnel qui
travaille en complémentarité avec I’ensemble de 1’équipe soignante dans un secteur de
psychiatrie.

A plusieurs reprises, lors de I’entretien, il fait le lien avec sa propre histoire de la
maladie et les situations de personnes qu’ils rencontrent dans les différents services ou il
intervient comme médiateur de santé-pair.

Tout au long de son récit, j’ai pu observer les étapes de son parcours de
rétablissement avec ses phases de doutes mais c’est surtout sa force, sa volonté de
partager son expérience, son implication dans ce nouveau métier de médiateur de santé
au sein d’une équipe soignante qui sont exprimeées et montrent son engagement subjectif

dans 1’empowerment.

L’empowerment ... un chemin vers le rétablissement en Santé Mentale 26



Frédérique IBARRART— N°3203609

1 - De la maladie ... au mieux étre

Son mal étre 1i¢ a la maladie a débuté trés tot dans 1’enfance en étant un enfant
triste qui s’est isolé peu a peu. Il raconte comment a 1’adolescence, il a commencé a
avoir des tocs, des hallucinations et des idées suicidaires. Il essaie de trouver des raisons
a cette montée d’angoisse, et se réfugie dans les addictions...

Il identifie les points de rupture liés aux addictions, les moments hyper violents
a I’adolescence, les hallucinations auditives qui ont commencé et le début de la
schizophreénie.

C’est a vingt et un ans qu’il a commencé a « faire sa propre éducation, sa
propre discipline de vie » en étant abstinent par rapport aux addictions et en gérant ses
crises de manque avec le soutien d’une psychologue libérale.

Cyril a fait plusieurs métiers tout en commencant des études de philosophie, de
psychologie et des études d’infirmiers qu’il a arrétées au cours de la deuxiéme année.
Ces années d’études lui permettent aujourd’hui de mieux appréhender le discours des

soignants.

e Premicre étape d’acceptation de sa maladie

Jusqu’en 2008, il va alterner des hospitalisations les deux tiers du temps. Il
décrit cette période comme « les prémices d’une chronicité hospitaliére » car il dit que
« c’est la qu’il se sentait le mieux : cadré, dirigé ».

A cette époque, il a le « déclic » avec un psychiatre qui lui a fait confiance et lui
redonne espoir. Il commence a prendre régulierement un traitement. Ce psychiatre a
favorisé son adhésion aux soins et I’a aussi accompagné pour avoir toutes les aides
possibles comme 1’allocation adultes handicapée, la mise sous curatelle.

En parlant de cette période, il utilise des verbes « passifs » ou il se laisse
« porter ». Bien qu’il s’agisse d’aides c’est aussi une « sorte d’enfermement » dans le
systéme ou il subit. Il indique dans son récit qu’il se sent comme « dépossédé de soi-
méme ...jusqu’au moment ou il reste plus grand-chose pour exister, pour avoir de la
contenance... ».

Sa force de rebondir, il I’a trouvée aupres du psychiatre qu’il voit réguliérement.
Méme dans les moments ou il retombait dans les addictions, les périodes de squat, il

gardait ce contact avec son psychiatre qu’il voyait réguliérement, ce qui lui permettait
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de garder espoir et de se fixer des objectifs et de trouver un équilibre :« C’était un
moment pour respirer, pour espérer que ¢a change et pour qu’on donne de la
contenance a ce que j’avais a dire.... ».

Dans son discours il cherche a se détacher de ce passé, 1’intonation n’est pas la
méme quand il revient sur le présent. Il préfere parler des moments présents, de sa force
pour s’en sortir, de cette exigence a comprendre ce qui se passe, a rechercher le sens des
évenements. : « ...écoutez, aujourd’hui je m’en sors pas mal, ¢’est ce qui m’importe...je
préfére axer sur le présent. »

Dans cette quéte de sens, il énonce « une exigence qui fait partie de son
rétablissement ». Cette exigence fait partie des facteurs favorisant son empowerment et
lui permet de donner une cohérence, un sens a sa vie. En parlant de son exigence, il
généralise en utilisant « nous », «on », « beaucoup de personnes schizophrénes » et
fait le lien avec les entretiens de suivi qu’il peut avoir a présent en tant que médiateur de

santé avec des patients qu’il voit dans les services.

e |mportance des ressources familiales et amicales et du suivi médical

A plusieurs moments de son récit, Cyril parle de sa mere qui a toujours été une
personne ressource qui 1’a soutenu.

Peu a peu il prend conscience de ses difficultés et il veut que ca change. Avec
I’aide de son psychiatre, il prend confiance en lui, son coté volontaire et optimiste lui
permettre de rebondir.

Au fil de ces années, Cyril s’est construit son parcours de rétablissement et il n’a plus
été hospitalisé depuis plusieurs années. Il a trouvé un équilibre dans sa vie.

C’est par le biais d’une amie qu’il a entendu parler de cette expérimentation de
médiateur de santé-pair avec un an de formation en alternance et une embauche en
méme temps que 1’inscription a ce programme.

Au fil de son récit, il énonce les différentes personnes qui I’ont encouragées dans son
parcours de rétablissement et lui ont redonné espoir. L’espoir, la reprise de confiance, le
soutien familial et social et son suivi médical lui ont permis de se reconstruire et d’étre

reconnu dans son activité professionnelle.
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2 - Sa spécificité de médiateur de santé-pair dans un service de psychiatrie

e Reconnaissance sociale et reconnaissance de son savoir expérientiel

Lorsqu’il parle de cette opportunité de devenir médiateur de santé, on le sent
fier, reconnu dans son parcours de rétablissement et reconnu aussi en tant que
professionnel. « Ca a été une révolution dans ma vie ».

Toute cette partie de son récit il dira «je». Ceci permet de montrer la singularité
de son histoire et de sa construction identitaire.

Dé¢s qu’il entend parler de ce programme, il saisit I’opportunité. Il quitte le sud
de la France pour venir s’installer a Paris et commencer sa nouvelle vie.

Il se renseigne, fait toutes les démarches, renforce son travail thérapeutique pour
mettre toutes les chances de son coté. Il fait ses choix, il décide... Il prend ses
responsabilités. Au travers de son récit, il montre a quel point cet espoir d’avoir une
formation diplomate d’avoir une reconnaissance par les autres lui ont permis
d’accomplir un travail de subjectivation. Il dit qu’a partir de la: «tous les jours, j'en
passe des caps..., oui justement ¢a m'a permis de passer pas mal de caps, de travailler
sur ma timidité, comment aborder les gens, plein de choses comme ¢a. Je me suis fait
ma Thérapie cognitive comportementale ».

Son empowerment I’améne a faire beaucoup de changements en méme temps,
changement de lieux d’habitation, changement de psychiatre qui le voit a présent plus
qu’une fois par mois.

Cette formation entre pairs I’améne aussi a prendre du recul sur sa maladie, a
mieux reconnaitre les signes pour pouvoir ainsi mieux les contréler. 1l est actif dans cet
apprentissage : «j'ai appris de la schizophrénie... ».

Sa formation est une réussite, réussite du dipléme, réussite aussi par un travail
sur lui, réussite dans son travail aupreés d’une équipe soignante, réussite dans son
insertion sociale et professionnelle. « Je suis trés content... C’est super...j’ai des
rapports de confiance avec la plupart des collegues, notamment les medecins... »

Cyril est le seul sur 1’établissement a avoir cette « double casquette », en tant
que patient expert, il a le savoir expérientiel et a présent en tant que professionnel on lui
demande aussi d’acquérir un savoir scientifique. Il intervient dans les différentes unités
du secteur, il participe a toutes les réunions, et a différentes actions en lien avec

I’éducation thérapeutique et I’accompagnement des patients.
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Depuis maintenant plus d’un an, il intervient sur prescriptions médicales, dans
plusieurs services de soins en hospitalisation et en consultations.

Dans les groupes d’éducation thérapeutique, Cyril aborde le rétablissement en
évoquant son parcours, en expliquant que c’est Un Processus: «comment mieux
étre....comment reprendre le pouvoir sur sa vie? Je travaille beaucoup sur
I'empowerment justement en faisant la promotion de s‘approprier les choses pour
pouvoir les intégrer, pouvoir en discuter avec les gens et pas étre dans le conflit ».

Il invite les personnes « a nommer leur vie de maniére positive et optimiste... ».
Il les accompagne dans cette dynamique d’agir pour reprendre confiance et eSpoir dans
la vie. Son positionnement permet de mettre des mots sur la maladie, sur toute la
stigmatisation notamment de la schizophrénie et de redonner espoir.

Lors d’une des séances ou il a participé en tant que médiateur, il reconnait
I’importance de 1’éducation thérapeutique pour permettre a la personne de parler de son
expérience. Pour lui « I'éducation thérapeutique, ¢ca permet justement d'étre écouté, ca
permet I'empowerment, c'est une étape vers le rétablissement, vers I'insertion finalement
dans la cité parce qu'on se sent plus a I'aise, parce qu'on apprend a faire, Puis on
échange des techniques aussi, c'est bien la solidarité, c'est échanger des techniques
pour faire face a des situations angoissantes. »

A travers son récit, Cyril explique a quel point cette formation et le fait d’étre
auyjourd’hui professionnel auprés d’une équipe soignante ont renforcé son
empowerment dans son parcours de rétablissement et permet aussi de favoriser
I’empowerment des usagers qu’il suit sur 1’établissement.

Son expérience montre bien I’importance d’une complémentarité des savoirs et
de travailler ensemble. Travaillant en étroite collaboration avec 1’équipe soignante,
Cyril et les soignants ont la méme finalité de prendre soin, d’accompagner les personnes
pour leur permettre de prendre le contrdle sur leur santé.

Il me parait essentiel de communiquer sur cette reconnaissance des médiateurs
de santé-pairs qui améne un changement de pratiques professionnelles ainsi que des
représentations de la population, des professionnels et des usagers eux-mémes vis-a-

vis des maladies mentales.
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C - Mousshine, un parcours vers la conquéte d’une reconnaissance

Mousshine est suivi depuis trois ans uniqguement en ambulatoire sur un Centre
medico-psychologique (CMP).

Il souhaite tout d’abord parler de sa maladie, comme s’il voulait extérioriser
toutes ses souffrances, mettre des mots sur ses maux...

Mousshine explique que depuis qu’il est petit il a « une nature d’aventurier, de
conquerant, je veux découvrir, je veux apprendre, je veux reussir ... ». Il relate son
envie de contréler, « maitriser ».

L’analyse de son récit montre les ruptures et les étapes qui lui ont permis de

comprendre, d’apprendre pour construire son projet de vie.

1 -Recherche de sens ... comprendre sa maladie pour mieux la gérer

Dans son récit, quand Mousshine parle des voix, il dit « je pensais des choses
qui n’existaient pas.... ». |l fera régulierement des allers retours sur « ces voix », sur
«la réalité et une autre réalité...qui se mélangeaient, qui étaient dans le méme
monde ».

Il construit son histoire en méme temps qu’il me la raconte.

Selon lui, «sa maladie s’est déclarée il y a 8 a 10 ans lors d’une séance
d’hypnose », c’est la premiere fois qu’il va avoir des hallucinations auditives, qu’il
entend « des voix ». Ces voix qu’il qualifie « d’angéliques et de démoniaques » vont
I’1soler de son entourage. Il n’a pas confiance aux personnes qui 1’entourent, famille,
soignants.

Pour parler de son isolement, il utilise la métaphore de 1’océan et du torrent :
« Quand j'étais tout seul, j'étais comme au fond de I'océan, et tous les gens c'étaient des
poissons et moi j'étais dans mon monde... » «J’étais comme un torrent, j'étais
balloté... ». « Océan », « torrent », sont des mots qui refletent une force mais a ce
moment-Ia, lui se sentait « balloté », égaré, perdu dans cette immensité et a I’écart des
autres.

« Son esprit de conquérant » va I’amener a rechercher une « raison rationnelle a

ce qui lui arrive ». C’est ainsi qu’il explique pourquoi il se réfugie dans la religion.
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Mousshine est d’origine algérienne, la culture et les croyances ont une place
importante dans sa reconnaissance familiale. Au début de sa maladie, sa mere qui a
toujours €été une personne ressource I’a ramené au pays pour voir s’il n’était pas
possédé... A ce moment-la, aucune explication ne lui a été donnée. Il essaie de
comprendre « ces Voix » avec 1’aide de la religion.

La religion est un topos qui revient régulierement dans son récit. C’est vraiment
un choix de vie qui 1’aide a donner du sens a « ces Voix » et a refaire confiance aux
autres.

Il raconte comment «ces VvoixX » I’envahissaient et comment il se sentait
impuissant. Ces voix qui I’ont amené a faire des actes violents, notamment une dispute

avec son pere. Ce moment a été la premiere rupture qui lui a fait prendre conscience

qu’il avait dépassé les limites et qu’il devait accepter de se faire soigner.

e Prise de conscience et d’acceptation de sa maladie

Au cours d’une hospitalisation, il y a trois ans, il rencontre un psychiatre qui lui
demande « ce qui lui arrive », qui I’écoute. Mousshine explique que le traitement qu’on
lui a donné le « ralenti », qu’il ne le supporte pas. Mousshine parle aussi de « Ces VOIX »,
« Ces Voix » qui lui disent que les gens lui veulent du mal et qui I’isolent des autres. Le
médecin lui propose alors de changer le traitement et le rassure en lui disant que tout ira
mieux, « on vay arriver ».

Cette hospitalisation est un des moments favorisant 1’empowerment car il
reprend confiance et espoir. Avec le traitement mis en place, les voix disparaissent.

Etant soulagé, il veut comprendre sa maladie pour se projeter dans 1’avenir.

I1 utilise a ce moment du récit des verbes d’actions qui sont significatifs de son
empowerment : « il demande », « il accepte le traitement ». Concernant son traitement,
il dit : « C’est moi qui gere, c'est mieux et je me dis qQUe je me soigne.... maintenant des
fois si j'oublie, je me couche et j'oublie que j'ai pris mon médicament, je me reléve
direct et je prends mon médicament ». 1l montre ainsi sa prise de conscience et sa
réactivite dans le contrdle de sa maladie et de sa vie.

C’est la premiére étape d’acceptation de sa maladie. Il met un nom sur sa
maladie « schizophrénie » et son « tempérament de conquérant » va lui donner envie de

faire face et combattre la maladie et se projeter dans I’avenir.
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2 -Reprise d’autonomie... vers une insertion professionnelle

C’est a ce moment-la qu’a débuté son parcours de rétablissement.

e Reconnaissance « citoyenne » et sociale

Mousshine se sent reconnu a travers les autres. A sa sortie de 1’hopital ne
pouvant pas retourner chez ses parents au regard de ce qui s’était passé avec son pere, il
a une chambre dans un foyer pendant un an et demi. Depuis maintenant un an et demi,
«il a trouvé » un appartement autonome en centre-ville pas trés loin de son lieu de
travail. Son allocation adulte handicapé et son salaire lui permettent d’étre autonome
dans la vie quotidienne. Ce statut d’autonomie est trés important pour étre en confiance
et se sentir reconnu socialement et juridiqguement.

Toujours dans cette recherche de reconnaissance, il « trouve un travail », dans
un établissement et service d’aide par le travail (ESAT). Il travaille dans les espaces
verts, en emploi protégé.

Au regard de ses capacites, de sa volonté, tres vite, ses employeurs lui proposent
de faire une validation des acquis de I’expérience (VAE) pour obtenir un diplome en
espaces verts. Il est tres fier d’expliquer son travail, sa « maitrise des engins, des
végétaux ». Il parle avec passion. La validation d’acquis par I’expérience dure trois ans.
Apreés trois ans d’expérience et avoir validé plusieurs modules, il passera son dipléme.
Mousshine, |a encore exprime son rapport & la norme sociale. C’est en « maitrisant »
qu’il va gagner cette reconnaissance. Nous pouvons aussi observer comment il
subjective son parcours : « moi dés que je suis arrivé, ils ont vu que j'avais des
capacités et ils m'ont appris tout le métier, et ils m'ont tout de suite orienté vers la
VAE, ils m'ont dit, t'as ton BAC, t'as un bon niveau, tu t'exprimes bien... », « J'ai la
maitrise des engins, j'ai fait un stage de reconnaissance de végétaux que j'ai acquis,
comme quoi, j'ai eu tout bon quoi, et maintenant je vais approfondir la reconnaissance
des végétaux ».

Cette reconnaissance lui permet de s’affirmer dans ses choix : «j’ai un projet
de créer une société.. ». Il construit son projet avec la reconnaissance de ’autre, de
son employeur.

Mousshine est dans une quéte de reconnaissance aussi aupres de ses collegues,
A T’ESAT, les travailleurs ont tous un probléme de santé et il y a une entre-aide entre

eux. Mousshine est un exemple pour plusieurs d’entre eux, il se considére comme un
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pair-aidant. C’est Iui qui a conseillé a un de ses amis d’aller a I’hopital pour se faire
soigner , puis lui a conseillé d’aller au foyer et de venir travailler avec lui aux espaces

verts.

e Reconnaissance familiale

La famille a une grande valeur pour lui. Il est 1’ainé de six garcons. Il voit
régulierement ses fréres. Depuis toujours, il est resté en contact avec sa mere qui est
vraiment une personne ressource. Depuis qu’il est stabilisé, il s’est réconcilié avec son
pére qui est tres content de sa réussite, de son travail, de sa reprise d’autonomie en ayant
son appartement. Quand il parle de son péere, on le sent tres fier d’avoir regagné sa
confiance. Dans son récit, il fait ressortir cette reconnaissance paternelle et sa capacité
de gérer, d’étre autonome en utilisant des verbes de sentiment : « ¢a m'a fait plaisir...1l
est fier de ma réussite au travail et mon appartement. 1l voit que je me débrouille pour
tout... »

En tant qu’ainé de la famille, il devait étre un exemple. Il m’explique aussi la
signification de son prénom Mousshine, « le bienfaiteur », ce qui peut expliquer sa
quéte de sens et a présent sa volonté d’aider les autres.

Sa volonté de contrdler sa maladie, de gérer son traitement lui permet d’avoir
une vie sociale qui lui convient avec une autonomie, un travail. Son implication dans
son travail et la réussite a la VAE avec I’obtention d’un diplome dans les espaces
verts lui donnent pleins d’espoirs et le projet de créer une société d’espaces verts.

Dans son récit, Mousshine se projette dans I’avenir, il se sent rétabli. Il croit en
lui et a confiance dans son projet. Sa force, sa combativité, ses ressources et I’espoir lui

donnent son dynamisme et sa joie de vivre.

D - Christian et Marie-Anne ... L’associatif pour se reconstruire

Christian et Marie-Anne ont pu souligner 1’importance d’avoir un réseau social,
et expliquer comment 1’association a pu les aider a reprendre confiance pour leur
permettre ensuite d’agir pour mieux gérer la maladie, ou prendre de la distance dans
I’accompagnement d’un proche.

Pour Christian, c’est grace a ’association et la psychoéducation qu’il s’est

reconstruit et a trouvé un certain équilibre. 11 utilise des verbes d’action « j'ai couru a
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[’Association pour avoir un soutien associatif... et ne pas retomber dans le chaos ...».
En tant que bénévole, il soutient le role des associations d’usagers pour reprendre
confiance et se reconstruire aussi grace aux groupes de parole, aux échanges entre pairs.

Comme beaucoup d’autres usagers rencontrés lors de cette recherche, les
mots « non jugement, écoute, échanges d’expériences » reviennent réguliérement.

Cette expression libre, sans jugement lors des groupes de parole est selon Christian
« une psychothérapie efficace et bon marché »

Quant & Marie—Anne, proche d’un usager, 1’association lui a permis de prendre
du recul, de s’occuper d’elle. Dans son récit, elle dit bien a quel point le fait de prendre
soin d’elle, I’aide a mieux aider les autres, « depuis que je m'occupe de moi, ¢a va mieux
pour les autres, beaucoup mieux pour les autres... ». Le soutien associatif lui a permis
de reprendre confiance en elle et a favoriser son empowerment en s’investissant comme
animatrice des groupes de paroles pour les familles. Cette mise en récit dans un espace
social donne une reconnaissance de cette expérience et lui permet aussi de se sentir utile
aupres des autres. Elle raconte comment avant, « j'étais vraiment complétement prise,
oui cancériser... @ la fin, on ne sait jamais quoi faire, on ne fait jamais bien, ...on
devient le bouc émissaire... »

Dans leurs récits Christian comme Marie-Anne expriment leur impuissance face
a cette souffrance et leur besoin de partager avec d’autres pour se sentir moins seul.
L’association est un « point d’appui, un lieu neutre, sans jugement» Qqui permet
d’accompagner les usagers et les proches dans cette phase d’acceptation et de travail sur
SOi.

Christian exprime comment les rencontres entre pairs lui ont permis de
dédramatiser, de prendre conscience de sa maladie et ensuite d’agir pour étre
responsable de son projet de soin. Lors des groupes de parole, chacun s’exprime
librement, en confiance et peu a peu s’apergoit que les autres dans les groupes, « ...ils
n'en font pas une maladie.... lls vivent, simplement, ils se prennent en charge, donc je
pense, que si on peut envoyer les gens dans ces groupes de parole, il est possible qu'on
leve ces derniéres réticences, ce déni, et a ce moment-la, permettre a la personne de
voir que certains vivent bien avec le traitement et le suivi, comme le diabete, c'est
comme autre chose, maintenant, on se prend en charge, on va vivre normalement.. ».

Christian comme Marie-Anne en tant que bénévoles, insistent sur I’importance

de prendre en compte la souffrance des usagers mais aussi des proches, de prendre le
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temps d’écouter, d’informer sur les différentes thérapeutiques et d’orienter vers le soin.
IIs relatent la difficulté pour les proches, « qui ne peut étre un soutien que s’il y a un
suivi medical, un soutien social et surtout la volonté de la personne elle-méme de
vouloir agir. Souvent les proches sont débordés car trop dans [’affect... »

Cet espace associatif, d’écoute leur permet de construire un récit de leur histoire,
de mettre leurs expériences dans une socialisation qui apporte en méme temps une

reconnaissance de ces expériences et leur donnent du sens.

Ces différents entretiens biographiques montrent la variété des cheminements
empruntés par chacun pour gagner son autonomie. Chaque parcours est unique et
singulier. Chacun a mis en intrigue ses expeériences, ses moments douloureux de la
maladie, son processus d’empowerment pour tendre vers le rétablissement.

Différentes phases marquent ces parcours de rétablissement : la prise de conscience de
la maladie, la reconnaissance, la confiance ont été énoncées par I’ensemble des
personnes participant a cette recherche. VVoyons a présent la mise en perspective avec le

regard des soignants.

V Mise en perspective

Dans cette dynamique d’empowerment, des éléments essentiels apparaissent de
maniére récurrente dans I’ensemble des entretiens, parmi lesquels I’importance pour les
usagers comme pour les soignants de mettre des mots sur les maux, de laisser le temps
au temps pour pouvoir avancer et se projeter « comme personne en devenir ». Au fil des
différentes analyses, je voyais poindre I’importance des différents modes de
reconnaissance, c’est en cherchant a clarifier ce concept via des références theoriques
que j’ai pu faire le lien avec les differentes spheres de reconnaissance décrites par
Honneth (2007, repris par Caillaux, 2012).

Souhaitant avoir le point de vue des soignants pratiquant 1’éducation
thérapeutique, sur les moyens de favoriser 1’empowerment des personnes pour les
accompagner dans leur parcours de rétablissement, j’ai réalisé des entretiens avec quatre
infirmiers (Marie Laure, Sonia, Jean et Arnaud) et un psychiatre (Héléne). Les cing

soignants travaillent en psychiatrie depuis plusieurs années.
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La mise en perspective de 1’analyse des entretiens des usagers et des soignants
montre I’importance d’établir une relation « réciproque » tendant vers la mutualisation.

Un accompagnement specifique ressort de cette relation favorisant
I’empowerment des personnes dans une démarche d’éducation. Il s’agit d’une relation
qui repose sur une « alliance » qui prend en compte non seulement ’altérité mais aussi
la complémentarité de chacun. Dans cette dynamique, nous parlerons d’un
enrichissement mutuel vers une « ¢éthique de I’alliance », ou chacun contribue au

changement de I’autre, avec 1’autre, dans une volonté de faire avec, de faire ensemble.

Cette analyse des entretiens biographiques est a prendre comme
un « bricolage », au sens ou Lévi Strauss emploie ce terme, « bricolage qui est apreés
tout le signe et le garant d’une quéte « humaine » de compréhension et de connaissance
entreprise par des étres singuliers a 1’endroit d’autres étres singuliers. » (Delory-
Monberger. C, 2005).

A - Raconter son vécu de la maladie pour mieux la gérer

A travers les différents récits, nous pouvons relever dans la construction des

histoires de vie, les moments de ruptures, les topoi et les métaphores utilisées pour
objectiver cette souffrance.
Ces topoi, « enfermement, double peine, enfer, démons, isolement, océan, torrent, cercle
vicieux. », reflétent la souffrance de ces périodes de la maladie ou la personne « se sent
toute seule, a part mais on ne peut pas en parler aux autres, parce qu'on a peur des
autres, et c'est un cercle vicieux »

Mettre un nom sur la maladie représente une étape essentielle dans leur
cheminement. Les usagers expliquent que c’est quand ils ont eu connaissance de leur
diagnostic qu’ils ont pu comprendre ce qui leur arrivait. La porte s’est ouverte : ils
n’étaient plus dans le doute ou dans la méconnaissance. L’annonce du diagnostic permet
de mettre des mots, des concepts, de nommer des souffrances, de comprendre sur ce qui
leur arrive. Lorsqu’ils ont ét¢ informés sur leur traitement, ils ont pu faire ce travail
d’acceptation de la maladie pour pouvoir ensuite faire leur choix dans leur parcours de
soin. Il s’agit d’une prise de conscience primordiale pour devenir acteur de son parcours

de rétablissement.
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Ce n’est pas d’une éducation thérapeutique formalisée, répondant a une
prescription, dont les usagers ont besoin, c’est surtout d’une reconnaissance de leur
savoir expérientiel et une volonté de partage de savoirs. Ils veulent qu’on leur explique,
qu’ils soient réellement considérés comme sujet de leur parcours de soin pour tendre
vers le rétablissement. Dans les entretiens, je me suis rendue compte combien raconter
son parcours, livrer son vécu, partager son expérience permettait a chacun d’eux de faire
un «come-back » sur le chemin parcouru, sur les embdches surmontées, sur les
souffrances mais aussi sur les joies de progresser. De plus lors de cette mise en récit, ils

créent aussi un nouveau sens a leur histoire.

B - Prendre le temps pour accepter puis se reconstruire

Les usagers et les soignants doivent perpétuellement travailler avec le facteur
temps. Dans les différents entretiens, les usagers ont expliqué que le parcours a été long,
cabossé, difficile, nécessitant de I’énergie et de la volonté. C’est parce que le facteur
temps a été pris en compte, qu’ils ont pu « remonter la pente », construire un chemin
« des possibles », lutter contre la stigmatisation et le regard des autres.

« Laisser le temps au temps », respecter le rythme de la personne pour qu’elle
prenne conscience de sa maladie. Cette prise de conscience doit étre accompagnée dans
un climat de confiance pour favoriser le processus d’empowerment et permettre a la
personne d’étre dans la «phase d’acceptation ». Ces étapes sont des moments
mobilisateurs favorisant le parcours de rétablissement.

Sofiane explique que « c’est avec le temps qu’il a pu étre en confiance pour
pouvoir entendre et dialoguer avec les autres, avec les soignants... la on peut
commencer a dialoguer..., cest trés important ¢a, c'est une main tendue vers nous...
puis il faut savoir la saisir, ¢a aussi , au début, c'est vrai qu'on a du mal a la saisir, on a
des appréhensions... ». Cette phase de prise de conscience, « d’acceptation » peut étre
plus ou moins longue en fonction des personnes. « c’est tout un processus a élaborer,
tout un apprentissage d’ou ['importance de prendre en compte le vécu de la
personne... ». Chacun relate avec ses mots I’importance que ce soit « la personne elle-

méme qui ait envie de s’en sortir, cette envie de vivre.... ».
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Les entretiens réalisés avec des soignants pratiquant 1’éducation thérapeutique
montrent aussi cette difficulté de temps. Souvent ils proposent aux personnes
hospitalisées de participer a des groupes d’éducation thérapeutique mais ceux-Ci ne sont
pas préts. « Le temps de la crise ne permet pas un travail d’éducation thérapeutique.
Laisser le temps a la personne d’élaborer son processus d’empowerment pour étre
acteur de son devenir. »

Dans les différents entretiens, les soignants pratiquant 1’éducation thérapeutique,
ont énoncé I’importance que « le temps des soignants se cale sur le temps des
usagers ».

A plusieurs reprises dans son récit, Marie Laure, infirmiére, énoncera
« l'importance d’accueillir la personne, de travailler sur la confiance. L’accueillir
comme lui devra accueillir sa maladie. Accueillir la personne dans sa globalité. »
Marie Laure montre ainsi comme elle va « accueillir » la personne, étre avec elle pour
lui permettre d’étre en confiance et d’étre acteur dans ses choix. L’empathie, le respect
sont des valeurs essentielles pour favoriser I’empowerment.

Cette notion de temporalité revient régulierement dans les récits des usagers et
des soignants. Dans une dynamique d’éducation thérapeutique, les soignants doivent
étre vigilants a prendre le temps d’écouter la personne, de 1’informer, lui laisser le temps
de prendre conscience de sa maladie, de ses difficultés, et aussi 1’aider a identifier ses
ressources. Laisser le temps au temps afin que chacun puisse accomplir un travail de
subjectivation, a son propre rythme. « L objectif est d’ amener le patient a identifier ses

ressources afin d’arriver a trouver lui-méme les moyens de gérer ses difficultés. ».

C - Facteurs favorisant I’empowerment ... les trois « sphéres » de la

reconnaissance

Dans les différents récits, les personnes ont relaté I’importance « d 'étre reconnu
en tant que personne » et non pas en tant que « personne malade ». La présence de
cette notion de reconnaissance m’amene a mieux la définir et a mieux comprendre
comment chacune de ces reconnaissances est visible dans les discours. Ainsi apres avoir
clarifié les modes ou sphéres de reconnaissance selon Honneth, je reprendrai des

éléments des discours pour les mettre en perspective. Afin de pouvoir agir pour
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contrdler et étre sujet de son devenir, la personne a besoin d’étre reconnue aupres des
autres, et aupres de la société. A plusieurs reprises, les usagers utiliseront les termes
« reconnu », « non jugement », « €couter », « respecter », » tolérance », reprenons a
présent dans les entretiens, certains éléments reflétant le besoin de reconnaissance.

La reconnaissance est un des fondements nécessaire pour la construction des
personnes et des relations entre elles.

Pour analyser cette partie sur les «sphéres» de la reconnaissance, je
m’appuierai sur les écrits d’Honneth (2007, repris par Caillaux, 2012).

Le philosophe Honneth distingue trois modes ou trois «spheres» de
reconnaissance réciproque qui conduisent la personne, a travers un processus, a
entretenir avec elle-méme une relation positive (Caillaux, 2012).

Honneth décrit « la sphére de | ’'amour», qui touche un groupe restreint soit la vie
familiale, I’amour, I’amiti€.... Cette reconnaissance d’étre aimé par ses proches, cette
réciprocité va permettre a la personne de renforcer la confiance en soi nécessaire a la
construction de son identité. Je reprendrai le terme de « reconnaissance familiale » en
lien avec les différents récits.

Pour la deuxieme sphere, Honneth parle de «la sphéere de la reconnaissance
juridique ». Je me permets de la nommer plutdt « reconnaissance citoyenne ». La
personne va faire I’expérience du respect de soi en tant que sujet universel et citoyen,
porteur de droits et de devoirs et va ainsi développer une relation de respect avec les
autres. Dans chacun des récits, les personnes relatent I’importance d’étre reconnue
comme citoyen afin de trouver sa place dans la société.

La troisieme sphére est « la sphere de reconnaissance sociale » ou la personne
va développer [’estime de soi. La personne va se sentir utile par son travail, son
engagement et ses diverses activités en lien avec la collectivité. Elle va se sentir
reconnue socialement (Caillaux.M, 2012).

La reconnaissance de soi va permettre la reconnaissance de l’autre et plus
largement la reconnaissance dans la société. Ces trois types de reconnaissance
interagissent entre—elles.

Identifions a présent, dans les récits des usagers, les différents modes de

reconnaissance.
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e Reconnaissance familiale

La famille joue un réle essentiel dans le parcours de la maladie. Lorsqu’elle est
absente ou peu active, la personne « porte » seul son mal-étre. C’est souvent un facteur
aggravant dans la maladie. L’isolement, la rupture, le rejet, le déni ont un impact
indéniable sur la suite des soins et ce d’autant plus pour ce qui reléve de la sphere
familiale. Lorsque la famille est présente et soutenante, elle constitue une veéritable
béquille, un soutien majeur pour la personne.

Pour chacun des usagers rencontrés, la reconnaissance familiale leur a permis de
rebondir.

Pour Etienne, sa famille est une de ses réussites. C’est sa stabilité. Il est tres fier
et dit a plusieurs reprises I’importance de sa famille qu’il a construit avec sa femme. Ils
sont ensemble depuis 27 ans et ont six enfants.

Quant a Mousshine, sa mére a toujours été a ses cotés méme dans les moments
difficiles. Culturellement, la famille est une force. Ainé de six fréres, il se devait de
montrer I’exemple. Son pére est fier de lui et lui a pardonné les actes violents qu’il a eus
lorsqu’il était mal, « envahit par les voix »....

Le soutien, I’espoir de sa famille ont encouragé Sofiane a accepter sa maladie
pour ensuite la contrdler. Aujourd’hui Sofiane, a confiance en lui, il a identifié ses
forces, ses personnes ressources tant au niveau de sa famille, ses amis que des soignants

qui le suivent sur le centre médico psychologique.

e Reconnaissance « citoyenne »

Etre reconnu comme citoyen permet de trouver sa place dans la société. Etienne,
Sofiane, Mickael et Mousshine ne sont pas seulement des personnes souffrant de
troubles psychiques, ils sont aussi des membres de la collectivité et ils participent,
chacun a leur maniére, a I’ceuvre commune. Par leur investissement associatif, Etienne,
Christian, Marie-Anne sont reconnus comme pair aidants. Ils sont aussi tres impliqués
dans différentes instances au sein des municipalités pour favoriser I’insertion des
personnes fragilisees par une maladie mentale et leur permettre de se reconstruire en
étant reconnue comme sujet avec des droits et des devoirs.

Quant a Cyril, sa formation de médiateur de santé pair lui donne a présent un

statut de professionnel avec des droits et des devoirs.
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Cette reconnaissance permet d’avoir un statut, une place, un role a jouer, une

mission & accomplir.

e Reconnaissance sociale

C’est dans le regard de 1’autre que chacun se construit. Etre rejeté ou accepté
conditionnent notre appartenance au monde social. C’est aussi dans ce regard que 1’on
trouve (ou perd) ses forces, son enthousiasme, sa motivation, son envie de progresser,
son empowerment.

Chacun a sa facon a fait des choix lui ayant permis de renforcer leur
empowerment dans leur parcours de rétablissement.

Ainsi Etienne, Christian, Marie-Anne ont pu se reconstruire en prenant des
responsabilités dans le monde associatif.

Plusieurs relatent aussi I’importance de reprendre une activité pour se sentir utile,
d’avoir un but dans la vie. Mickael, quant a lui parle de « seconde chance dans la
vie... ».

Sofiane exprime dans son récit comment cette reconnaissance sociale via le travail et les
liens sociaux lui ont permis de retrouver 1’espoir, « ¢’a m’a ré ouvert l’esprit sur la
vie...Je vais continuer, a vivre normalement, a travailler beaucoup, le travail, moi je
crois que maintenant, c'est une grosse aide, hormis le salaire qui est trés important, la
paie c'est quelque chose d'important, mais hormis le salaire, c'est valorisant, vous avez
des amis, vous avez un but, vous travaillez, euh, le matin de 8h45 a 16h20 I'apres-midi,
vous savez ce que vous faites, c'est concret, vous travaillez, vous étes dans la société,
vous étes quelqu'un qui sert a quelque chose ».

C’est autour de cette acceptation, cette intégration, cette reconnaissance que se
base la notion « d’estime de soi ». C’est I’estime de soi qui fait que 1’on se sent capable
d’accomplir des choses, de partager des expériences et des émotions, de construire un
lendemain, d’avoir des projets, de s’investir en dehors de la maladie comme tout étre
singulier.

Dans ce processus d’empowerment de la personne pour tendre vers le
rétablissement, cette reconnaissance est un enjeu majeur pour sa stabilité. Marie-Laure,
infirmiére précise dans son récit que « dans ce processus d’empowerment, le soignant
est dans un role d’accompagnement, de respect du rythme de la personne en fonction de

ses besoins et de ses attentes... ».
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Dans cette quéte de reconnaissance, une relation de confiance doit s’instaurer a
travers un accompagnement spécifique prenant en compte la complémentarité des
savoirs, des ressources. Cet accompagnement « réciproque » est aussi un espace de

reconnaissance qui permet d’accéder a un autre dans une rencontre singulicre.

D - Enrichissement mutuel dans [’accompagnement ... vers une

« ¢thique de I’alliance »

Dans cette dynamique d’empowerment, 1’accompagnement doit étre le gage
d’une relation plus équilibrée, plus bienfaisante ou le soignant doit se mettre au rythme
de la personne tout en tenant compte de ses compétences et de ses besoins. C’est une
ouverture a ’autre.

Chacun des usagers explique le «déclic d’une rencontre » qui lui a permis
d’étre en confiance, de retrouver 1’espoir.

Concernant les usagers, ils ont tous exprimés le moment mobilisateur d’une
rencontre qui a permis d’instaurer un climat de confiance, de retrouver 1’espoir et aussi
de favoriser une alliance thérapeutique. « C'est trés important la confiance, savoir se
faire admettre de I'autre, et lui donner cette confiance pour que il puisse vous raconter
ce qu'il ne va pas, et le faire avancer dans son vécu ... Etre écouté et reconnu... »

Cet espoir va favoriser son empowerment pour devenir acteur de son devenir et
de son avenir.

L’éducation thérapeutique peut étre un atout majeur pour favoriser
I’empowerment des patients. En effet, comme le définit la 1égislation, «l’éducation
thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de
rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits
et en améliorant sa qualité de vie » (article L.1161-1 du code de la santé publique).
Au niveau philosophique, ce concept d’autonomie renvoie a celui de réciprocité. Ce
principe de réciprocité nous améne a faire le lien avec la démarche éducative. « Si
par son action éducative, le soignant parvient a promouvoir l’autonomie de la
personne malade, sa rencontre avec le patient lui permettra de progresser lui-méme
sur le chemin de I’autonomie. » (Sandrin-Berthon, 2008). Cette démarche éducative
est a la croisée du monde du soin et du monde de I’éducation. Les différents

entretiens montrent 1I’importance d’étre a 1’écoute du récit de la personne et comment
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cette approche narrative permet de créer une alliance thérapeutique prenant en
compte le savoir du soignant et la reconnaissance du savoir expérientiel de la
personne.

Cyril, médiateur de santé, professionnel travaillant avec des équipes soignantes,
co-anime des groupes d’éducation thérapeutique. Son regard sur [’éducation
thérapeutique, avec « sa double casquette » d’usager et a présent de professionnel dans
une équipe de soin souligne bien comment sa nouvelle posture a influencé son role
d’acteur. Pour lui « I'éducation thérapeutique est vraiment une fenétre pour le patient
pour parler de son expérience, de la qualité du suivi, de [’accompagnement
nécessaire.... Ca permet d’avoir un moment pour s'affirmer. En plus dans ces groupes,
c'est vivant parce qu'il y a de I'échange, il y a de la vie, il y a de la discussion.., et puis
il y a une solidarité en plus entre les patients qui participent ».

A travers leurs récits, les usagers comme les soignants expriment I’importance
d’instaurer une relation de confiance pour favoriser I’alliance thérapeutique. Ils
montrent comment cette dynamique d’éducation thérapeutique permet de favoriser
I’empowerment de chacun en les amenant par la mise en récit a prendre conscience de la
maladie, de ses difficultés et aussi de ses ressources.

Apres cette phase de prise de conscience, il est nécessaire de laisser du temps
pour que la personne fasse son travail de subjectivation.

Dans ce processus d’empowerment de la personne, le soignant doit étre dans
un accompagnement, il est a coté, ¢’est un « point d’appui » pour aider et encourager
la personne en I’amenant a prendre conscience de ses capacités et sa responsabilité
pour gérer sa maladie et améliorer sa vie quotidienne.

Plus Arnaud, infirmier, avance dans cette démarche d’accompagnement de la
personne en éducation thérapeutique, plus il chemine avec elle. Il s’adapte au rythme de
la personne et réfléchit en fonction du bilan éducatif partage a co-construire des projets
avec elle pour I’encourager et la valoriser dans ses apprentissages.

A plusieurs reprises dans I’entretien Marie Laure, infirmiére, utilisera les
mots : « point d’appui », « faire le chemin avec la personne », « ne pas faire a sa
place... », « Etre avec ce que je suis moi en tant que personne... ». Cela met en avant
la singularité de chacun avec ses forces, ses fragilités ... C’est aussi toute la richesse
de cette présence réconfortante, cette relation réciproque ou chacun apporte a I’autre.

Chacun a sa fagon, accompagnera, cheminera avec la personne
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Marie Laure, qui a fait tout un travail personnel et professionnel sur le corps, a
plusieurs reprises lors de I’entretien, parlera de sa vigilance a recentrer la personne pour
qu’elle puisse trouver ses points d’appui et prendre conscience de son corps.

Dans cette démarche d’éducation thérapeutique, Arnaud essaie vraiment de
mettre la personne a la place du sujet... « C’est lui qui améne la réflexion, c'est lui qui
ameéne qui fabrique son projet. Je lui apporte juste des outils qu'il utilise, je suis la
caisse a outils. Il prend ce qu'il veut dans la caisse a outils.... ». Dans son réecit, Arnaud
relate 1’importance de la parole accordée par la mise en récit qui favorise
["empowerment de la personne et la rend actrice de son projet.

Afin d’instaurer un climat de confiance, les soignants doivent prendre la
personne dans sa globalité, dans son environnement avec ses ressources et ses
difficultés. IIs doivent la valoriser, la motiver pour lui permettre d’étre responsable
de ses choix et ainsi favoriser son empowerment pour tendre vers son rétablissement.

Comme ils I’ont évoqué dans leur récit, « la personne arrive avec ses stratégies,
nous sommes dans un partage du savoir. Le soignant va tenir compte de [’expérience de
la personne, va la valoriser pour qu’il trouve lui-méme les solutions... On chemine
avec eux... On apprend avec eux »

Cette dynamique éducative participative m’améne a clarifier cette notion
« d’éthique de I’accompagnement ». « Cet accompagnement rend possible la réciprocité
qui est le gage d’une relation plus équilibrée, et bienfaisante. Il favorise un état
d’ouverture a 1’autre. Accompagner, c’est Etre « avec », étre ensemble. Cela repose sur
la capacité a s’ouvrir mutuellement 1’un a I’autre. Cet accompagnement se situe au-dela
de la relation d’aide pour aller vers une mutualisation, une « vraie » rencontre avec
’autre (Chatel, 2001).

Dans son récit, Hélene, psychiatre, montre bien comment la socialisation, le
partage d’expérience, la mise en parole va favoriser I’implication de chacun pour
avancer dans son projet. Lors de ces groupes, « [’interactivité favorise [’expression de
chacun afin que chacun puisse mettre du sens a son parcours, a son histoire. ...C’est le
patient qui améne les questions. Le but c'est vraiment que le patient puisse s'exprimer,
verbaliser leurs ressentis, leurs opinions aussi sur le traitement, la maladie, ...il y a des
choses qui sont abordées en groupe, d'autres plutot en individuel, donc c'est vraiment le

patient qui méne la barque.... on s'adapte a ce que disent les patients ».
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Ce travail de resocialisation par la mise en récit va favoriser ce processus de
changement. Dans cette dynamique, chaque acteur s’inscrit dans un processus de
« trans-formation » et de personne en devenir. Cette construction du sujet est en
interaction avec son environnement bio-psycho-social.

Dans cette recherche, la mise en perspective des entretiens des usagers et des
soignants montrent comment par la mise en récit, la personne va étre acteur de ce
changement : processus de « trans-formation », de devenir des usagers dans la
construction de leur parcours de rétablissement ; processus de « trans-formation » des
soignants dans leur changement de posture dans la relation a autrui.

Chacun est apprenant dans ce processus et chacun apprend de I’autre. Une
alliance, une mutualisation des savoirs et des apprentissages va permettre de mettre en
exergue 1’empowerment de chacun.

Toujours dans cette dynamique d’empowerment et de reconnaissance sociale, les
groupes de parole entre pairs au sein des associations, ou dans le cadre d’activité
d’éducation thérapeutique, ou groupes psychothérapeutiques sont des espaces
d’expression de soi socialisés. Cette socialisation favorise la mise en récit de I’histoire
de la personne et ainsi lui permet de donner du sens. Dans ces groupes, le récit, issu des
singularites, permet de parler de soi par la médiation de I’autre. Chacun va faire sien a
travers 1’autre ce qui est momentanément indisponible a sa propre pens€e ou a sa
« capacité de figuration ». « Dans ce processus narratif groupal, chacun soutient et
s’inscrit dans le mouvement du « racontable ». Une telle alliance donne a la personne
la possibilité de sortir de sa retraite de « malade » et de « revenir » habiter sa
vie... » (Durif-Bruckert, C. 2007). Cette mise en récit en groupe va aussi renforcer
[’empowerment de la personne en reprenant confiance au travers du regard des autres.
Pour Etienne, membre actif de ’association et animateur de plusieurs groupes « c'est
tres important la confiance, savoir se faire admettre de l'autre, et lui donner cette
confiance pour que il puisse vous raconter ce qu'il ne va pas, et le faire avancer dans
son vécu.... Dans ces groupes, c'est tres ouvert et trés tolérant. Les gens sont tres
tolérants, Il n’y a pas de jugement. On ne se sent pas juge, c'est capital et puis on est

pris d'égal a égal ».

Dans cette démarche d’éducation thérapeutique, a travers leurs récits, les

soignants (Jean, Sonia, Marie Laure, Sonia et Héléne), ont pu exprimer comment
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chacun implique la personne dans son projet et la rende acteur de son projet. Afin de
favoriser |’'empowerment des usagers, chacun relate le changement nécessaire dans leur
pratique. En effet, de maniére globale, partant de leurs expériences en psychiatrie et de
leur pratique en éducation thérapeutique, encore aujourd’hui, ceux sont souvent les
soignants qui orientent le projet de soins du patient. Plus ils avancent dans cette pratique
d’éducation thérapeutique, plus ils prennent conscience de leur « trans-formation ».
Pour chacun, cet accompagnement dans la démarche éducative ameéne un
questionnement sur leur pratique et sur les différents savoirs avec une reconnaissance du
savoir expérientiel. Pour eux, I’éducation thérapeutique « permet de réfléchir autrement.
Ca permet vraiment de réfléchir, de se dire c'est pas nous qui amenons, c'est vraiment
le patient qui, qui va amener sa demande... »

Dans leur récit, Jean, Marie Laure, Arnaud, Sonia et Hélene, utilisent des verbes
d’action permettant de subjectiver leur empowerment pour faire évoluer les pratiques.
Cet empowerment est aussi favorisé par leur expérience et leur pratique de 1’éducation
thérapeutique reconnue depuis plusieurs années en service de psychiatrie.

Ce processus de transformation est en interaction avec le concept de
reconnaissance de la personne soignée dans sa globalité, ou « le soignant n’est pas
dans la toute-puissance, il y a une complémentarité des savoirs avec prise en compte
de l’expérience du patient ».

Ainsi Jean, infirmier, relate « ce qui a changé, c'est surtout ce regard de se dire
voila, je ne viens pas avec le bagage rempli de connaissances. Vu qu’arrivant dans les
séances d'éducation thérapeutique, il y a des fois ou les patients nous apportent méme
des stratégies qu'ils ont déja mises en place. Chacun arrive avec son savoir »

Selon Sonia, infirmiére, la pratique d’activité d’éducation thérapeutique
nécessite « une remise en question de sa pratique, c’est une autre fagon d’aborder la
personne. On change au fur et a mesure, on s adapte en fonction des besoins de la
personne qu’on accompagne. On est vraiment dans un processus d'apprentissage de la
personne, en continu et le soignant avance avec lui... » Nous voyons comment Sonia
contribue & personnaliser cette prise en charge en s’adaptant au rythme de la personne
afin que ce soit elle qui soit acteur. Dans cet accompagnement, le soignant est « un
point d’appui », « il chemine avec la personne ».

Au fil de [lalliance thérapeutique instaurée, chacun va partager ses

connaissances, son expérience. Nous sommes dans une dynamique de reconnaissance et
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de complémentarité des savoirs. Cette approche holistique de la personne en tenant
compte de ses ressources bio psycho-sociales et de son environnement est en interaction
avec le processus d’empowerment.

L’empowerment de la personne est lui-méme en interaction avec la relation de
soi-méme et d’autrui. Dans cette dynamique, chacun contribue au changement de
I’autre. Nous sommes dans une mutualisation, une volonté de faire ensemble, de
construire ensemble.

Cet accompagnement réciproque repose sur une ouverture a l’autre. Le mot
«accompagner » est la combinaison des mots latins ad (vers), cum (avec) et panem
(pain) et signifie littéralement « partager le pain en vue de... ». Cette étymologie permet
de poser une éthique spécifique de I’accompagnement. Cet accompagnement montre
une dynamique, une présence respectant le rythme de I’autre sans lui imposer le sien.
Dans ce registre de la présence, on ouvre alors la porte pour une possible
rencontre...une vraie rencontre qui « dit quelque chose de la qualité de ce lien. Quoi de
plus vivifiant, de plus essentiel en effet que ces moments de la vie ou I’on a le sentiment
d’avoir rencontré réellement quelqu’un, que ces moments ou on a le sentiment d’étre
vraiment quelqu’un pour I’autre ? » (Chatel, 2011)

Ainsi cet accompagnement favorisant 1’empowerment de chacun apparait

comme une « éthique de I’alliance ».
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Conclusion

L’Empowerment... un chemin vers le rétablissement.

Se rétablir d’une maladie mentale signifie pouvoir se dégager d’une identité de
malade psychiatrique et retrouver par le processus d’empowerment, une identité de
citoyen favorisant une reconnaissance de la personne dans sa vie affective et sociale.

Pas a pas, au fil des entretiens biographiques, on comprend bien toute
I’articulation qui existe entre 1’éducation thérapeutique, [’empowerment et le
rétablissement.

Ce chemin de I’empowerment a guidé toute ma réflexion au cours de cette étude.
J’ai recherché les liens avec différents concepts pour mieux appréhender 1’implication et
la subjectivation aussi bien des usagers en santé mentale que des soignants dans ce
processus d’empowerment pour construire leur devenir.

Une personne en devenir, dans une dynamique de changement intensifie le
processus de biographisation pour essayer de trouver comment agir pour contréler cette
« trans-formation ».

Les facteurs que j’ai pu identifier comme favorisant I’empowerment de 1’usager
en santé mentale sont les suivants :

-La prise en compte de la temporalité et le respect du rythme de la prise de
conscience pour accepter la maladie et ses contraintes, et ainsi pouvoir mieux la gérer,

-la reconnaissance en tant que personne, tant au niveau social, familial, que
citoyen. Cette reconnaissance lui permettant de reprendre confiance en lui, de renforcer
son estime de soi, sa confiance en soi et en les autres. L’usager veut étre percu
autrement que comme un malade.

Dans le récit des professionnels que j’ai pu rencontrer, la formation en éducation
thérapeutique a été identifiée comme 1’un des facteurs déclenchant d’un changement de
posture du soignant et de reconnaissance des savoirs expérientiels de 1’usager en santé
mentale.

Cette recherche m’a montré I’importance de prendre en considération chaque
personne dans sa singularite, et en méme temps tout en étant dans cette singularité de

les prendre en compte en interaction avec leur environnement et avec les autres.
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Dans cette démarche d’accompagnement, d’acceptation de la singularité
d’autrui, nous devons rester vigilants a rechercher la « visée éthique », soit « la visée de
la vie bonne avec et pour autrui dans des institutions justes. » (Ricoeur, 1990). Dans
cette quéte de la « visée éthique », nous sommes dans une considération du souci de soi,
souci de 1’autre et aussi souci de I’institution. Cela nous amene a agir en respectant
I’autre comme soi-méme dans une société qui garantit le respect des valeurs et des
quatre principes fondamentaux d’éthique.

Ces quatre principes sont :

- le respect de l’autonomie de la personne. Il repose sur le respect et la
reconnaissance de la liberté du sujet et en particulier du choix de la personne

- la bienfaisance. Ce principe moral est basé sur une relation de confiance pour
le bien d’autrui

- le principe de la non malfaisance. C’est éviter de causer un préjudice. Il repose
sur le principe de précaution

-le principe de justice qui repose sur I’équité individuelle et collective et d’acces
aux droits pour tous.

Nous pouvons faire le lien avec 1’accompagnement des soignants dans la
démarche éducative afin de favoriser | 'empowerment des usagers de santé mentale pour
tendre vers le rétablissement. Cet accompagnement repose sur une mutualisation, une
«vraie » rencontre avec l’autre. En alliance avec la personne, les soignants vont
I’accompagner pour qu’elle prenne conscience de ses ressources, de ses potentialités en
fonction de ses priorités. C’est elle qui décide des orientations qu’elle souhaite prendre
dans son projet de vie.

Cette approche holistique repose sur des valeurs éthiques telles que le respect,
I’écoute, la bienfaisance et la reconnaissance de la personne en tant qu’acteur et sujet de
son parcours de rétablissement. Dans cet accompagnement, le soignant est « un point
d’appui », « il chemine avec la personne ».

Ce cheminement permet a chacun d’apprendre de I’autre, avec ’autre. Chacun
va cheminer a son rythme. Nous voyons ainsi que 1’on est sans arrét dans un processus

constant de biographisation ... qui tend vers une « éthique de I’alliance ».
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