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— LEspace de réflexion éthique de la région lle-de-France

L'espace de réflexion éthique de la région lle-de-France (ERER/IDF) est un pole de
coordination, de diffusion, de réflexion et de formation aux questions éthiques et
sociétales de la santé, du soin, de I'accompagnement médico-social et de la recherche.

Il intervient en réseau avec les institutionnels, professionnels et associatifs en lle-de-
France et au plan national comme Espace national de réflexion éthique sur les maladies
neuro-évolutives (MNE). Il est placé sous 'autorité de ’Agence régionale de santé

(ARS) d'lle-de-France. ’ERER/IDF développe une réflexion et une démarche éthiques
appliquées aux réalités de terrain, en réponse aux demandes des intervenants et des
décideurs publics et institutionnels. Pour créer les conditions d’une concertation pluraliste
et concilier un travail d'observation, de veille et d’anticipation, 'ERER/IDF est investi dans
des domaines de recherche-action qui recouvrent un champ tres large (démocratie en
santé, situations de chronicité, vulnérabilités dans la maladie, biomédecine, innovations
thérapeutiques, technologiques appliquées a la santé, etc.). Il a également pour mission
de proposer des formations universitaires et de contribuer a travers ses travaux de
recherche en éthique aux débats publics, et aux échanges nécessaires dans le processus
décisionnel.

www.espace-ethique.org



— Le Département de recherche en éthique
de I’Université Paris-Sud

Depuis sa création en 2003, le Département de recherche en éthique de I’'Université
Paris-Sud développe une démarche originale de recherche-action. Il est adossé a
I'Espace de réflexion éthique de la région lle-de-France et a 'EA 1610 «Etude sur les
sciences et les techniques». Son champ scientifique concerne I’éthique hospitaliere et
du soin, la maladie chronique, les maladies neurologiques évolutives, les situations
extrémes en début et fin de vie, les dépendances et les vulnérabilités dans la maladie
ou le handicap, I’éthique de la recherche biomédicale et des innovations thérapeutiques.
D’un point de vue plus général, les questions relatives a la thématique éthique, science
et société constituent un enjeu fort de la démarche de I’'équipe.

En 2012, désigné membre du laboratoire d’excellence DISTALZ dans le cadre des
investissements d’avenir, il est en charge d’une recherche portant sur les interventions
et les diagnostics précoces, notamment de la maladie d’Alzheimer et des maladies
associées. Ses recherches concernent le concept d’anticipation.

— L’Université Paris-Sud Paris-Saclay

Université de recherche intensive au spectre disciplinaire large, I’'Université Paris-Sud-
Paris-Saclay est particulierement réputée pour le niveau de sa recherche fondamentale
(mathématiques, physique), mais aussi dans le domaine des sciences de la santé, du droit
ou du sport. Depuis sa création, I’'Université a obtenu deux prix Nobel et quatre médaille
Fields par I'intermédiaire de ses chercheurs. En 2017, L'Université a obtenu

la 41¢ place mondiale (2¢ université francaise) au classement Times Higher Education
(THE) apres I'Ecole Normale Supérieure, Polytechnique et I'UPMC. La recherche devrait
gagner encore en visibilité par son intégration au sein de I’'Université Paris-Saclay, projet
majeur pour I'Université Paris-Sud et ses partenaires. Dans ce but, L'Université Paris-Sud
renforce et dynamise ses activités de recherche en regroupant ses laboratoires dans des
pbles thématiques d’excellence.

Prestigieuse de part sa recherche, L'Université Paris-Sud I'est aussi pour son offre de
formation tres étendue au niveau disciplinaire tant en Licence, Master et Doctorat qu’en
formations technologies. La formation s’inscrit dans le cadre commun de I'Université
Paris-Saclay et permet aux étudiants de profiter du savoir-faire de tous les établissements
membres de Paris-Saclay. Forte de ses 5 UFR, de ses 3 IUT et de son école d’ingénieurs,
I’'Université Paris-Sud forme plus de 31000 étudiants par an.

www.u-psud.fr
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Lobjectif de ce workshop, organisé le 17 mai 2018 par I’Espace éthique
de la région lle-de-France, était de penser les conditions conceptuelles et
pratiques d’une société aussi peu excluante que possible a I'’égard des per-
sonnes en situation de handicap psychique.

Il ne s’agit ainsi pas seulement de constater I’exclusion des personnes at-
teintes de handicap psychique et d’envisager des solutions pour y répondre
mais de réfléchir aussi sur la pertinence de nos catégories pour la com-
prendre. Comme souvent, mais particulierement dans le champ de la psy-
chiatrie et de la santé mentale, le débat porte sur I'usage et le sens des
concepts utilisés. Santé mentale, psychiatrie, maladie, trouble mental, han-
dicap psychique : le sens de ces catégories se déplace au gré de I’histoire et
selon les points de vue des acteurs.

«La ‘maladie mentale’ surgit comme trouble de la vie sociale; ce n’est
pas seulement I'individu, mais bien le lien social, le lien civil qui est
concerné». — Benoit Ayraud

Une premiére interrogation concerne les rapports complexes entre psychia-
trie et santé mentale. Selon une premiére perspective, la seconde inclurait
la premiére. La santé mentale comprendrait aussi bien le traitement (psy-
chiatrique) de troubles graves de la vie sociale et psychique que la préven-
tion de troubles plus légers dans les contextes de la vie courante (école, tra-
vail, famille, etc.). Elle consisterait ainsi en un continuum de pratiques visant
a restaurer et a maintenir la «santé mentale» du sujet.

Cette premiére perspective fait cependant I’'objet de fortes critiques de la
part d’une partie des psychiatres pour lesquels la singularité de la psychia-
trie (et de la psychologie) ne réside pas dans la gravité des troubles mais



dans son approche proprement soignante, qui suppose tout a la fois des
modeles théoriques de compréhension des troubles et I’art d’adapter ces
modeles aux patients singuliers que I'on nomme la clinique. Selon cette
perspective, le psychiatre n’est pas «santé-mentaliste » (B. Weil), il dispose
d’un savoir particulier, irréductible a la santé mentale.

Ce qui se joue dans ce désaccord épistémique n’est pas seulement la légiti-
mité de la profession de psychiatre. Il ne s’agit pas seulement de s’opposer a
la latéralisation bien réelle du psychiatre dans le champ de la santé mentale.
C’est plus fondamentalement la question de la compréhension du trouble
psychique qui est posée. Doit-on penser les troubles psychiques comme
autant de turbulences dans le rapport de I'individu a son environnement?
Auquel cas la santé mentale sera définie comme I’ensemble des interven-
tions visant a susciter la meilleure adéquation entre les environnements et
les individus pour prévenir les crises. A I'inverse, doit-on situer la psychia-
trie, comme médecine de I’esprit humain, au cceur du soin psychique, ce
qui n’exclut certes pas qu’elle sollicite des savoirs extérieurs a elle-méme ?
Dans les deux cas, le champ de la santé mentale doit faire I'objet d’une ap-
proche intégrative de compréhension par une pluralité de disciplines (psy-
chologie, neurosciences, sociologie, etc.). Toutefois, méme en acceptant le
principe d’une visée intégrative, I’enjeu est de savoir qui, au final, est légi-
time pour comprendre la souffrance d’un patient en particulier et y apporter
une réponse, qui est I'opérateur du soin.

Le débat ici ne porte pas non plus sur I'appartenance de la psychiatrie a la
meédecine, qui ne fait pas objet de discussion, mais plus fondamentalement
sur la médecine elle-méme : doit-elle tendre exclusivement vers I'objecti-
vité, autrement dit la prévention de facteurs de risque identifiés, ou doit-
elle garder en elle une dimension proprement clinique, c’est-a-dire un savoir
de la souffrance d’un sujet singulier ? Cette question, tellement rebattue
aujourd’hui qu’elle parait démodée, est au cceur de vives tensions dans le
champ de la santé mentale et au sein méme d’une psychiatrie encore pro-
fondément divisée.

A ces débats vient s’ajouter la revendication des personnes concernées par
les troubles psychiques a comprendre leurs propres troubles, en se défai-
sant d’'une caractérisation médicale, et a contribuer a la production de sa-
voirs. Les Entendeurs de Voix s’inscrivent précisément dans cette démarche
d’empowerment. Cette parole nouvelle des «silencieux de I’histoire» (J.-C.
Coffin) induit un profond renouvellement du langage, voire une fragmenta-
tion du vocabulaire. Les mémes troubles psychiques sont décrits de facons
diverses selon les points de vue adoptés (patients, proches, psychiatres,
travailleurs sociaux, etc.). L'usage du mot «maladie mentale» est lui-méme
trés controversé, y compris chez les psychiatres. Or, ces confusions séman-
tiques, outre le malaise dont elles témoignent, font obstacle a I’élaboration
d’un savoir commun. La convergence vers un langage commun est certes
illusoire tant les contextes d’énonciation sont variés; ce qui prouve que le
champ de la santé mentale demeure plus que jamais segmenté.



«On ne dit jamais que les cours de la Bourse souffrent d’'une pous-
sée hypertensive qui menace de faire rompre une artére fragile ou un
secteur fragile. Jamais! Ce serait pourtant tout a fait adapté et assez
bien imaginé. A I'inverse, on peut tout a fait qualifier une politique
économique de ‘schizophrénique’ parce qu’elle est violente, insensée
et incohérente». — Catherine Boiteux

Cette difficulté a appréhender le trouble psychique explique sans doute en
grande partie les représentations fausses et négatives dont les personnes
vulnérables psychiquement et leurs proches font I'objet. Souvent supposées
dangereuses, voire violentes, ces derniéres continuent d’inspirer une peur
diffuse entretenue par la médiatisation sordide de faits divers. Cet aspect
apporte toute sa complexité aux pathologies psychiatriques. La réalité statis-
tique dément pourtant largement cette association entre pathologies men-
tales et violence. Le langage ordinaire est lui-méme imprégné de préjugés a
I’encontre des pathologies mentales comme en témoigne 'usage répandu
du mot «schizophréne». Les préjugés perdurent alors méme que la nosolo-
leur relative invisibilité, leur prétendue incurabilité, leur radicale étrangeté
au regard des normes sociales expliquent sans doute cette persistance.

Les effets de ces comportements de stigmatisation sont dévastateurs; ils
touchent, au-dela de la personne directement touchée, ses proches et les
soignants. lls créent une barriére a la rémission du sujet, en I’éloignant des
autres, en lui imposant une image dégradée de lui-méme. La représentation
faussée des troubles, I’essentialisation dont la stigmatisation est porteuse,
risquent paradoxalement d’empécher la personne et ses proches d’en as-
sumer |’existence et de les entrainer dans une spirale d’isolement social.
La stigmatisation méne ainsi souvent a I’auto-stigmatisation, aussi bien a
une aggravation des troubles qu’a une désadaptation sociale. Les patients
craignent aussi de consulter, de se montrer en public, d’occuper un emploi.
Les patients et leurs proches sentent qu’ils inspirent autour d’eux une géne,
une inquiétude, un inconfort.

Compte tenu de ses effets, la stigmatisation constitue une priorité de san-
té publique, ce qui se traduit par les efforts conjoints des acteurs publics
et des associations pour «prévenir ces comportements de stigmatisation ».
Il semble acquis que la «déstigmatisation» suppose de favoriser une habi-
tuation aux troubles psychiques chez les citoyens a travers leur éducation
dés le plus jeune age et une sensibilisation accrue a ces troubles et aux
souffrances qu’ils impliquent. Il reste que I’'appel a la «tolérance», a une ac-
ceptation des différences, peut paraitre insuffisant. Ce qui est en jeu dans
I’attitude de stigmatisation n’est pas le rejet de la différence, mais plus fon-
damentalement «la peur ou bien I'incapacité de devoir aller au-dela de nos
habitudes quotidiennes et de s’investir en territoire inconnu, en territoire ha-
bituellement occupé par des experts qui s’appellent des psychiatres» (J.-C.



Coffin). Pour la méme raison, la «lutte contre les discriminations» ne suffit
pas a venir a bout des stigmatisations. Elle témoigne d’'une compréhension
étroitement juridique de la stigmatisation alors méme que les préjugés se
nourrissent de convictions et d’habitudes profondément ancrées dans notre
culture et d’un besoin anthropologique de «typifier» : «certes, il faut lutter
contre la stigmatisation et la discrimination, mais cette stigmatisation est
avant tout le résultat d’une nécessité d’anticiper le monde pour l’interpré-
ter» (S. J. Moser).

Il resterait aussi a comprendre comment lutter contre des préjugés dans
un contexte ou le psychisme fait I’objet, comme décrit plus haut, de com-
préhensions diverses, contradictoires et fragmentées. Ce défaut d’identifi-
cation, de connaissance a proprement parler, creuse sans doute le déficit
de reconnaissance dont patissent les personnes en situation de handicap
psychique. Dans cette perspective, le clinicien, «parce qu’il s’intéresse a
I’histoire du patient qu’il a en face de lui, parce qu’il est capable de le suivre,
de créer un lieu de confort et de sécurité psychique» (B. Weil) devrait étre
considéré comme un acteur important de cette déstigmatisation.

«Le fauteuil de la personne handicapée psychique, c’est I’'accompa-
gnement». — Catalin Nache

Linclusion - soit un ensemble de politiques et d’actions dites «inclusives»
— constitue la réponse conceptuelle et pratique aux stigmatisations et dis-
criminations subies par les personnes en situation de handicap psychique.
Elle consiste essentiellement a faciliter et maintenir I’acceés a I’éducation,
a I’emploi, a un logement, a la formation, etc. L'inclusion peut consister en
des traitements préférentiels accordés aux personnes en situation de han-
dicap psychique selon le principe, discuté, de la discrimination positive. Elle
peut consister a cibler un besoin, en partant de I’hypothése que sa satis-
faction favorisera I'insertion sociale des personnes. C’est le cas du principe
du «Housing first» qui vise a loger les personnes avant tout autre prise en
charge ou encore du principe du «Train and Place» ciblant I'emploi comme
premiére nécessité.

Au-dela des bienfaits démontrés de ces initiatives, ce sont les présuppo-
sés mémes de la pensée inclusive qui les sous-tend qu’il convient d’interro-
ger. En premier lieu, les actions inclusives constituent, comme rappelé plus
haut, une réponse a la stigmatisation comme s’il s’agissait la de la cause
de I'’exclusion. Une autre approche consisterait a voir, a I'origine de I'exclu-
sion des personnes particulierement vulnérables au plan psychique, la so-
litude et la désaffiliation. Ce qui manque avant tout, c’est un tissu social
autour de ces personnes. Plutét que d’inclure, autrement dit d’offrir aux per-
sonnes des opportunités de participer a la vie sociale, il s’agirait dés lors
et en premier lieu d’accompagner : «Le fauteuil de la personne handicapée



psychique, c’est I’'accompagnement» (C. Nache). Or, le handicap psychique,
par son caracteére invisible et imprévisible, demande un accompagnement
modulable, adapté, souple, particulierement difficile a mettre en place. Les
terrains de 'accompagnement - I’ensemble des personnes directement
concernées par le handicap psychique — doivent pouvoir entrer dans une
communication réguliére avec les administrations. A cet enjeu de fluidité et
de souplesse vient se heurter le morcellement administratif de la prise en
soin, entre le médical, le médico-social et le social.

En second lieu, la pensée inclusive est fondée sur une conception envi-
ronnementaliste du handicap selon laquelle il suffirait d’adapter I’environ-
nement aux personnes. Cela pourrait revenir a nier qu’au-dela d’un besoin
d’adaptation, les troubles psychiques sont susceptibles d’empécher toute
forme d’adaptation. Toutes les personnes bénéficiant du programme Hou-
sing First ne souhaitent pas habiter un logement. Doit-on pour autant leur
faire porter la responsabilité de leur exclusion? Ne conviendrait-il pas de
comprendre les troubles psychiques avant méme d’engager toute tentative
d’adaptation ? Nous revenons ainsi a la question de la clinique et du soin.
La recherche a tout crin de la «désinstitutionnalisation», encouragée par de
fortes logiques économiques — aussi bien publiques que privées, a travers
le développement de la e-santé mentale’ — n’est pas nécessairement béné-
fique pour les patients. Elle peut accroitre I'isolement et la désaffiliation.
Enfin, I’inclusion suppose une normalisation; elle implique de faire entrer
les exclus dans un cadre défini par les inclus. Au sujet des schizophrénes,
Elise Massin écrit ceci : «je pense qu’il faut leur laisser la responsabilité de
leur différence. Ce n’est pas honteux, ce n’est pas dévalorisant, c’est vrai-
ment leur responsabilité d’étre différent». Ce qui est avant tout recherché
par les personnes dites schizophrénes, du moins par celles qui s’inscrivent
dans le Réseau Entente de Voix, c’est peut-étre davantage la non-exclusion
que l'inclusion.
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L'objectif de ce workshop, organisé le 17 mai 2018 par I’Espace éthique
de la région lle-de-France, est de penser les conditions conceptuelles et
pratiques d’une société aussi peu excluante que possible a I’égard des per-
sonnes vulnérables au plan psychique’. Cette réflexion mobilisera divers
points de vue, expériences et disciplines concernées; elle interrogera la ré-
alité contemporaine de nos institutions, dispositifs, habitudes et représen-
tations a I'’égard des personnes atteintes de maladies mentales et de handi-
caps psychiques.

L'idée de ce workshop s’inscrit dans une double continuité. Il prolonge les
réflexions entreprises par ’Espace éthique de la région lle-de-France sur la
mobilisation de la société dans le champ des handicaps cognitifs. Ce tra-
vail a donné lieu a un workshop (24 février 2017, Maison Suger, Paris) et a
une publication dans la collection des Cahiers de I’Espace éthique?. En po-
sant des questions analogues dans le champ de la maladie mentale et du
handicap psychique, il s’agira notamment d’identifier les rapprochements
possibles, y compris au plan des dispositifs pratiques envisageables, et les
spécificités respectives de ces deux champs.

Ce workshop s’appuie également sur un constat renforcé et enrichi par des
entretiens collectifs menés sur la période de janvier a mars 2018, auprés de
publics divers concernés par les vulnérabilités psychiques?®. Aux souffrances
psychiques et a leurs impacts sur le quotidien, s’ajoutent des facteurs de
souffrance relevant davantage de «pathologies sociales» que de patholo-
gies mentales : I'invisibilité de la maladie dans I'’espace social, son incom-
municabilité, les peurs suscitées par la maladie, les discriminations sociales,
notamment professionnelles; en somme les multiples effets de pratiques




sociales et de regards stigmatisants. Ont souvent été mentionnées aussi, au
cours de ces entretiens, les contraintes de I’habitat, presque toujours per-
cues comme la cause et le symptéme d’un enfermement ou d’une reléga-
tion sociale; ou comme un cocon protégeant du réel.

Plusieurs axes de réflexion semblent ressortir. L'hypothése est que les ap-
pels aux efforts collectifs, a la création de dispositifs ou a la distribution de
nouveaux moyens, pour nécessaires qu’ils soient, ne suffiront pas a créer les
conditions d’un accueil des personnes «malades» dans la vie sociale. Pour
ce faire, il nous faut réfléchir sur nos cadres de pensée et appréhender les
vulnérabilités psychiques comme objets de savoirs scientifiques, de savoirs
vécus et de perceptions sociales. C’est a partir de ce travail épistémologique
et historique (l) que nous serons en mesure de mieux comprendre les méca-
nismes de I’exclusion des personnes (ll) et de proposer un bilan critique et
constructif des initiatives et politiques menées jusqu’a présent (lll).

Au plan épistémologique, la notion de «santé mentale» présuppose I’exis-
tence d’un continuum entre la maladie mentale ou le trouble psychique, dia-
gnostiquée par un psychiatre, et les troubles psycho-sociaux par exemple.
Ce présupposé doit étre interrogé dans le cadre d’une réflexion portant
sur I’exclusion. En premier lieu, seront interrogées, dans une perspective
historique, les mutations conceptuelles, épistémologiques et techniques
qui ont contribué a ce déplacement. En second lieu, il s’agira d’en analyser
les effets sur I'organisation des soins et des dispositifs d’accompagnement
ainsi que sur les représentations.

Par ailleurs, la reconnaissance du «handicap psychique», obtenue en France
en 2005 et consacrée par ’'OMS, rend possible la considération des difficul-
tés que connaissent les personnes vulnérables en termes de fonctionnement
quotidien. Mais au-dela de ces apports concrets, de quels changements té-
moigne cette évolution dans nos compréhensions et appréhensions de la
«maladie mentale» ?

Il nous faudrait pouvoir déterminer ici ce que ces vulnérabilités psychiques
viennent menacer d’essentiel non seulement dans la représentation que
nous avons de nous-méme, mais aussi dans la vie sociale. En bref, en quoi
ces personnes représentent pour nous a ce point des menaces. Un grand
nombre de travaux de recherche ont été consacrés a ces questions dont se-
ront restituées les principales approches.

L’hypothése soumise ici a la discussion est que les personnes vulnérables au
plan psychique se situent en-dehors de nos catéqgories et dispositifs de re-
connaissance : ni vraiment malades, ni vraiment déficients, ni tout a fait dif-




férents. La figure du fou demeure. Ce fait semble se traduire par la pluralité
et le manque de cohérence existant entre les types de dispositifs de prise
en charge des personnes malades correspondant respectivement a ces ca-
tégories : sanitaire, médico-social et social.

En réponse a I’exclusion, a la stigmatisation, a I'enfermement, de nom-
breuses initiatives et politiques ont été déployées dont il s’agira aussi d’éta-
blir une typologie en fonction de leurs niveaux d’intervention, du type d’ex-
clusion gu’elles visent et éventuellement de leur pertinence.

L'enjeu est double ici. Il s’agira de se demander en premier lieu si proposer
des réponses a I'exclusion suffit a prendre la mesure de I’enjeu politique
qu’elle représente. Autrement dit, si les politiques et initiatives d’inclusion
des personnes malades suffisent a répondre a I’exclusion*. Plutét que d’in-
clure, ne faudrait-il pas d’abord penser et créer les conditions de la non-ex-
clusion ? Quelles sont les revendications des personnes concernées a cet
égard ?

En second lieu, il s’agira plus concrétement, a partir de ce bilan critique,
d’imaginer des concepts et d’envisager des initiatives susceptibles de
concerner aussi bien nos fagcons de penser les vulnérabilités psychiques
— la notion de «rétablissement» en est un exemple — que nos dispositifs
concrets (habitat, travail, etc.).




Directeur d? I'Espace éthique
de la région lle-de-France

Les droits d’une personne en situation de vulnérabilité psychique ne tiennent
plus parfois qu’a I'attention qui lui est témoignée, a la persistance d’un envi-
ronnement propice a son bien-étre, aux soins qui lui sont consacrés.

Dans trop de circonstances, au domicile comme en établissement, la
condition de la personne éprouvant des souffrances psychiques, qu’elle
ait ou non fait I'objet d’un diagnostic psychiatrique, renvoie au sentiment
de disqualification induit par un cumul bien vite insupportable de négli-
gences, de dédain, de manque de considération et donc de reconnaissance
comme de respect. Etre ainsi ignoré ou méprisé en tant que personne, ré-
voqué en quelque sorte de son statut social parce que «différent», stigma-
tise au point d’étre contraint soit a la passivité d’'une dépendance extréme,
soit a la résistance, a la revendication d’une forme d’autonomie qui peut
s’exprimer dans une position rebelle d’opposition ou de marginalisation
volontaire.

Il nous importe d’accompagner dans un cheminement parfois complexe
une personne dont I'état de santé s’intrique a tant d’autres déterminants
d’ordres existentiel, affectif, psychologique et sociétal. La démarche soi-
gnante, a cet égard, ne peut qu’étre prudente, patiente, réceptive a I'attente
de 'autre qu’il convient de solliciter, sans étre intrusif, afin de soutenir ses
motivations profondes et de I'associer aux choix qui le concernent. La fina-
lité d’un traitement ou d’un suivi social comme leur efficience doivent étre
mises en regard des valeurs ou des enjeux qui priment pour la personne
dans un contexte ou les soutiens adaptés font défaut. A cet égard, certains
estiment les conditions actuelles d’exercice de la psychiatrie comme insul-
tantes au regard de nos valeurs d’humanité. Je me situe aux c6tés de ceux
qui dénoncent ce scandale et nous donnent a comprendre I'urgence d’évo-
lutions profondes.



L'engagement dans le soin et 'accompagnement devraient toujours étre
préoccupés de dignité, d’exigence de relation auprés d’'une personne expo-
sée aux vulnérabilités, aux incertitudes et souffrances qui maltraitent son
existence.

La situation d’une personne affectée dans ses facultés de jugement et dans
ses comportements, sollicite une capacité d’accueil, de compréhension,
d’implication et d’inventivité sociale. Un courage également, une audace,
une résolution, car il n'est pas évident de considérer comme une impérieuse
priorité de se consacrer a une «cause» si habituellement évitée, négligée et
dépréciée. Les regards plaqués avec désinvolture, condescendance ou mé-
pris sur les «réalités de la démence», les discours misérabilistes, adminis-
tratifs ou gestionnaires, les attitudes distantes ou réprobatrices en disent
beaucoup de la mise a distance de situations personnelles, avec leur impact
familial, et d’enjeux qui, devraient avoir part aux débats et aux choix de so-
ciété. lls sont révélateurs du cheminement encore nécessaire pour parvenir
— comme c’est le cas dans d’autres démocraties — a franchir les obstacles
des préjugés et favoriser des approches respectueuses de la personne inté-
grée, sans la moindre équivoque et avec des droits effectifs, a la vision poli-
tique d’une société responsable et solidaire.

Aux marges de nos systémes de pensée, de nos convenances, ne nos
consensus circonstanciés, ces personnes s’expriment autrement dans leur
existence, avec leurs singularités. Il importe donc de les estimer comme
elles sont, parmi nous et selon la part qui leur revient, de plein droit, au-
prés des leurs et au cceur de I’espace public. Les notions de compassion, de
commisération, de tolérance apparaissent inopportunes lorsque nos obliga-
tions relévent d’une conception inconditionnelle des valeurs d’humanité, de
sollicitude et de justice.

Lorsque la démarche éthique et la responsabilité politique concernent I'en-
gagement au quotidien avec et auprés de personnes entravées dans leur
faculté d’autonomie, elle ne peut se satisfaire de considérations inconsis-
tantes, de pétitions solennelles abstraites du réel, de 'immeédiateté et de
I'urgence. Il nous faut tenter de préciser les contours et les régles d’une
approche respectueuse de la personne, alors qu’en tant de circonstances
la nécessité est de se substituer a ses limitations, ne serait-ce que pour un
temps donné. Comment préserver cette attention indispensable a la ren-
contre de l'autre, dans son mystére, son secret, cet espace parfois impéné-
trable et qui cependant peut dévoiler, a travers une relation qui se construit
dans la continuité, des parts subtiles d’intimité, des sentiments, des sensa-
tions, des préférences d’autant plus essentielles que leur expression s’avéere
si délicate, ténue, incertaine ?

Comment envisager le vivre ensemble lorsqu’il tient a si peu, et com-
prendre que d’autres voies, d’autres modes de communication et
d’échange sont possibles lorsque I’lhumain ne déserte pas ? Ce caracteéere
a ce point infime et précaire des possibles, a repenser jour apreés jour,
contraint a I’humilité. Il n’en rend que plus précieux ces moments d’une



histoire qui s’édifie, s’élabore, prend racine et surmonte tant d’obstacles
qui jalonnent le parcours.

Accompagner la personne en situation de vulnérabilité psychique ainsi que
ses proches dans son parcours ne peut se comprendre qu’en termes d’exi-
gence politique. Par quelles approches et quelles évolutions dans nos men-
talités et nos pratiques, parvenir en effet a reconnaitre une citoyenneté, une
appartenance et une existence dans la cité a des personnes si habituelle-
ment contestées en ce qu’elles sont, exclues des préoccupations urgentes,
acculées a un statut précaire, survivant a la merci d’une condescendance
publique ? Cette absence trop habituelle d’un regard, d’une attention vraie
— si ce n’est dans I'’espace confiné du domicile ou d’établissements spécia-
lisées — est révélatrice d’une incapacité a saisir la richesse de ce que lI’'on
refuse, de ce que I'on bafoue, de ce que I’'on exclut de nos préoccupations.
Ces réalités sollicitent une prévenance qui trop souvent semble faire défaut.
Comment comprendre I’accueil, la reconnaissance, la position parmi nous
de personnes indispensables en ce dont témoigne de notre humanité leur
présence méme ? Qu’avons-nous a vivre avec elles si I'on estime que rien
ne nous est commun, que I’étrangeté de leur maniére d’étre les condam-
nerait a demeurer étrangéres a ce qui nous constitue ? Déplacées, impré-
visibles, en dehors des normes et déja hors de notre temps, ces personnes
en deviendraient comme ignorées. Leur existence ne nous importerait pas,
ne nous concernerait pas. Elles n’existeraient pas, si ce n’est, a bas bruit,
dans l'invisibilité et aux marges de la société, dans la réclusion, la ou rien ne
saurait déranger nos convenances et solliciter la moindre prévenance. Dans
un «entre soi» évité et négligé, au sein de familles ou alors d’institutions re-
poussées dans cette extériorité qui les dissimule a la visibilité, a un authen-
tique statut social.

Il nous faut donc défier les indignités, les préventions, les peurs car elles
contribuent a faire des personnes qui semblent nous étre dissemblables
des étrangers qui nous deviennent indifférents, lorsqu’elles ne suscitent pas
une hostilité portée a ses outrances.

La personne en proie a des souffrances psychiques se trouve trés souvent
stigmatisée, parfois assimilée et réduite a une personne malade, voire dé-
mente. Mais cette personne ne nous concerne-t-elle que comme un malade
atteint d’une pathologie qui trop souvent déjoue nos stratégies thérapeu-
tiques, ou alors comme ce membre a part entiére de notre communau-
té humaine qu’il convient de considérer, de protéger en sauvegardant les
conditions de son maintien au vif de nos préoccupations? Enoncer sem-
blable question, c’est circonscrire le champ imparti aux interventions mais
également le cadre éthique susceptible d’éclairer les choix et les positions
a défendre. Il semble évident que faute de convictions parfaitement étayées
et plus encore d’une réelle résolution partagée, rien ne pourrait justifier et
structurer une présence effective auprées de ces personnes de nature a leur
témoigner un inconditionnel respect.



Qu’en est-il de la justesse d’un soin et d’'un accompagnent, de I'équilibre a
trouver afin d’éviter une médicalisation excessive de la vie, ou alors une er-
rance institutionnelle équivalant a une situation transitoire dont on ne saisit
plus au juste quel en est le sens parmi nous? A I’'engagement résolument
éthique de ceux qui soignent et accompagnent, doit répondre la volonté so-
lidaire d’'une société plus attentive a ses responsabilités. C’est envisager dés
lors un projet, un contexte et la cohérence de dispositifs susceptibles de
préserver I’existence méme de la personne ainsi vulnérable de ce qui me-
nace d’abolir le sens de son existence au coeur de notre humanité.

La réflexion souhaitée dans le cadre de cette rencontre consacrée aux vulné-
rabilités psychiques reléve d’un engagement fort de notre Espace éthique :
partager avec ceux qui les vivent et les accompagnent, les expertises et les
expériences qui permettent de mieux comprendre ou se situent nos respon-
sabilités et comment les assumer ensemble.
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Situer la maladie
mentale : entre
psychiatrie et
santé mentale,
entre maladie
et handicap



I m’a été proposé d’introduire et de partir

d’une perspective historique. Plusieurs choix

pouvaient étre retenus, j'ai privilégié d’entrer
par les mots, en pensant que I'usage qui en est fait, les sens
qui en sont donnés, sont des phénomenes intéressants pour
I’historien, mais aussi pour chacun d’entre nous. C’est par
ce biais que je voudrais essayer de situer a la fois psychia-
trie et santé mentale, les relations que nous pouvons éven-
tuellement établir entre ces termes.
Dans une deuxieme partie, je voudrais tenter de situer le
psychiatre. Je reprendrai par la un article qui avait été publié
peu de temps apres la Deuxiéme Guerre mondiale par le
psychiatre Lucien Bonnafé, qui s’intitulait Le Personnage du
psychiatre".
Le terme «psychiatrie» est un terme ancien. Il est intéres-
sant d’observer que son usage dans la langue des profes-
sionnels de la médecine mentale va intervenir uniguement
a la fin du XIX® siécle. Tout au long du XIX® siecle, ce terme
n’est pas particulierement utilisé.
Ce n’est pas un accident si I'on utilise «psychiatrie» a la fin
du XIXe siecle, c’est une intention qui finalement va aboutir
avec succes. Cette intention est notamment portée par un
psychiatre, Edouard Toulouse. Il publie la premiere revue
— qui n’est pas la premiere de médecine mentale —, portant
le titre de Revue de psychiatrie avec pour sous-titre (les
sous-titres sont toujours importants) : Médecine mentale,
neurologie et psychologie. Nous sommes donc bien dans
un prolongement. Nous sommes déja dans une perspective
d’intersection, dans une perspective pluridisciplinaire, ce qui
montre sans doute que le champ n’est pas un champ qui ne
peut reposer que sur un seul type de savoir.
Un autre élément important et significatif est celui qui inter-
vient dans I'immédiat aprés la Premiére Guerre mondiale ou
le terme d’assistance émerge de facon durable. Le terme n’a
bien évidemment pas été créé a ce moment-la, mais il émerge
dans la langue des professionnels de la médecine mentale.
«La Ligue frangaise pour I'hygiéne et la prophylaxie mentale»
est un des lieux ou il sera beaucoup discuté. Cette Ligue est
une déclinaison d’'un mouvement d’hygiéne mentale qui est
un mouvement international. Celui-ci amorce une autre ma-
niere de considérer la question psychique parce que I'hopital
psychiatrique n’est plus vu nécessairement comme le seul lieu
de la pratique du professionnel de médecine mentale.
Le deuxieme point a considérer est que ce n’est pas tant
I'intervention sur I'adulte qui est la plus déterminante, mais
celle sur 'enfant. La profession est en train de s’organiser
pour aller dans le sens de la prophylaxie, c’est-a-dire la pré-
vention et le dépistage.
Bien évidemment, derriere ces termes, il y a beaucoup de
pratiques et des politiques tres différentes. Il faut rappeler

gue la psychiatrie est en France exclusivement une affaire
de I'Etat. Celui-ci intervient par conséquent sur la langue.
Toujours dans cette chronologie, nous avons I'exemple d’un
décret de 1938, qui bannit les expressions «asile pour alié-
nés», qui était I'expression courante, et le terme d’«alié-
nés» au profit respectivement d’«hépital psychiatrique» et
de «malades mentaux». Un certain nombre de psychiatres,
dont Edouard Toulouse, sont a la manceuvre.

Ce n’est pas uniqguement une transformation sémantique
pour le seul plaisir de changer, mais pour rappeler ou pour
préciser que nous avancons progressivement vers la mé-
dicalisation de la folie et que I'objectif est bien le soin et
la guérison. Ce sont des objectifs particulierement ambi-
tieux en 1938, dans la mesure ou la psychiatrie francaise
fait face a des défis, notamment celui d’un encombrement,
c’est-a-dire d’une surpopulation des personnes internées
par rapport aux places offertes dans le dispositif de prise en
charge qui est, a I'’époque, I'un des plus anciens (on célebre
en 1938 le centenaire de la loi de 1838).

Aprés la Deuxieme Guerre mondiale, c’est d’abord le choc
gu’a représenté pour une minorité — j’insiste — de psy-
chiatres la mortalité tout a fait exceptionnelle qui a eu lieu
sous le régime de Vichy et qui, bien évidemment, suscite de
puissantes interrogations de la part de cette minorité.

Dans un premier temps, ce ne sont pas les mots qui sont
modifiés, mais c’est une volonté de modifier les perceptions
et le regard. Puisque nous sommes réunis dans une struc-
ture a laquelle le nom d’Henri Ey a été donné, je rappelle
que celui-ci dit, en 1945, dans un discours qui est une sorte
de discours gaullien de la psychiatrie : «La peur existe, elle
ne doit pas étre chez le psychiatre, elle ne doit pas étre dans
le corps social, parce qu’elle est chez le malade mental». Si
I’on doit combattre la peur, c’est donc celle du malade et
pas autre chose.

On observe dans les années cinquante la montée en puis-
sance d’un terme qui avait déja été utilisé, celui d’«ina-
daptation», qui va étre le terme de la langue du handicap :
«|'enfance inadaptée», expression que vous pouvez retrou-
ver dans de nombreuses revues tout au long des années
cinquante et qui va durer.

La question du handicap est initialement liée a I'adulte, no-
tamment a I'adulte issu de la Premiére Guerre mondiale, ce
gue nous appelons parfois les «blessés psychiques». Aprés
la guerre, il y a une focalisation sur la question de I'inadap-
tation de I'enfant. Ce sont des inadaptations par rapport a
un développement physiologique et psychologique, par rap-
port & un cadre social, un cadre familial, par rapport a des
regles, enfin des inadaptations par rapport au cadre de vie
de I'enfant qui est a I’école.



Nous voyons bien que nous sommes face a une sorte de
spectre. Chaque fois, ce sont des inadaptations par rap-
port a quelque chose, notamment a ce cadre social. Il faut
peut-étre travailler ce cadre social car ce n’est peut-étre
pas un hasard si c’est plus ou moins au méme moment
que le terme «santé mentale» apparait. Il n’apparait pas
par miracle, il est sans doute le prolongement de celui,
plus ancien, d’«hygiéne mentale». Le mot «hygiéne»,
qui semble de plus en plus vieilli, est souvent remplacé
par «santé». Nous ne disons plus «médecin d’hygiéne
publique». Le processus est un peu équivalent pour «hy-
giéne mentale» qui devient «santé mentale ».

De mon point de vue, il devrait y avoir rupture entre «hygiene
mentale» et «santé mentale». Force est en effet de consta-
ter que pour les acteurs de la fin des années cinquante et le
début des années soixante, certains ne font pas du tout la
différence, puisque I'on emploie tour a tour : «hygiéne men-
tale» et «santé mentale». Cependant, dans les appellations
officielles, c’est le terme de «santé mentale» qui commence
a se dégager. L'une des toutes premieres unités de I'IN-
SERM sur la psychiatrie va s’appeler «psychiatrie et santé
mentale », termes qui deviendront plus tard «épidémiologie
des troubles mentaux».

Les bureaux d’appui en santé mentale sont créés pour sou-
tenir I'état psychologique des étudiants. A partir des an-
nées soixante-dix, 'usage de ce terme explose.

Il explose parce qu’il est a '’époque une fagon de ne pas
utiliser le terme de «psychiatrie ». Cela me parait assez clair
dans un contexte qui n’est pas nécessairement le contexte
francais, mais le contexte italien, ot le terme «santé men-
tale» va quasiment remplacer le terme de «psychiatrie». En
tout cas, les appellations officielles, une fois que les hopi-
taux psychiatriques ferment progressivement, sont rem-
placées par ce que nous appelons encore aujourd’hui des
«centres de santé mentale».

C’est aussi une maniére de tracer une sorte d’évolution. Je
prendrai 'exemple d’un rapport de 2001, de Jean-Luc Roe-
landt et d’Eric Piel, De la Psychiatrie vers la santé mentale*.
Nous sommes la dans une perspective évolutionniste. Cela
semble étre le sens de I'histoire. Autant vous dire que, pour
I’historien que je suis, le sens de I’histoire est ma paroisse
et j'y reviendrai & deux fois. Je ne crois pas nécessairement
gu’il y ait des linéarités aussi évidentes. Quoi qu’il en soit,
«psychiatrie» et «santé mentale » sont ensemble, elles ne
semblent plus étre en opposition, mais en continuité. Cela
renvoie a deux approches : la premiere, plutét médico-cen-
trée, qui est 'approche psychiatrique, et I'approche en «san-
té mentale» qui me parait plus large. Méthodologiquement,
on n'y fait pas tout a fait le méme travail, on ne cherche pas
nécessairement les causes du probleme dans le corps de
I'individu, mais peut-étre dans le contexte qui est le sien. Je
dirais que cela a permis d’ouvrir, d’élargir la connaissance.
C’est en effet grace a des travaux en santé mentale ou en
psychologie sociale que nous avons progressivement com-
mencé a comprendre que, par exemple chez les minorités
sexuelles, quand elles ne vont pas bien, ce n'est pas parce
gu’elles sont déviantes, mais parce que la société fabrique
beaucoup de stress a leur égard. Les psychiatres disaient :
«Qui, mais c’est parce qu’ils sont déviants». Quelques

« Puisque nous commeé-
morons le cinquantenaire
de Mai 68, rappelons-nous
ce terme de ‘flichiatrie’
associant psychiatrie et
police; a I’entrée de cet
établissement, il est écrit
‘dictature psychiatrique’.»

psychiatres, notamment aux Etats-Unis — plutét d’ailleurs
des psychologues et des femmes —, ont dit qu’on pourrait
peut-étre travailler d’une autre maniere, en renversant la
table en quelque sorte, pour voir ce que cela donnerait. Et
cela a donné des choses assez intéressantes.

Nous savons aussi — ce sont des travaux de santé mentale
qui le permettent — qu’un couple qui a des enfants handica-
pés est exposé a 'isolement social de fagon plus importante
qgu’un autre couple de méme niveau socio-économique. Ce
n'est pas la psychiatrie qui a permis de comprendre cela,
mais un abord en termes de santé mentale.

Aujourd’hui, et depuis quelques années, le terme de «san-
té mentale» (je ne veux pas en faire un terme idéal) subit,
ou a subi, des attaques, des critiques, ce qui le rapproche
de celui de «psychiatrie» qui a connu également pas mal
de critiques. Puisque nous commémorons le cinquantenaire
de Mai 68, rappelons-nous ce terme de «flichiatrie » asso-
ciant psychiatrie et police; a I'entrée de cet établissement,
il est écrit «dictature psychiatrique». Le terme «psychiatrie»
peut donc générer, fabriquer, beaucoup d’inventions séman-
tiques, ce a quoi Mai 68 a contribué.

On reproche a la santé mentale des choses qui ne sont pas
fondamentalement trés différentes de ce qui peut étre repro-
ché a la psychiatrie : une santé mentale qui serait normative,
qui proposerait une vision trés conformiste du corps social.
Je crois qu’elle a été créée pour s’intéresser aux individus.
Nous retrouvons donc aujourd’hui la différence entre une
santé mentale par le haut et une santé mentale par le bas,
«from below», comme disent les Anglais. Portons nous des
programmes qui normalisent les individus pour leur bien ou
écoutons nous les individus qui remontent leurs éventuelles
difficultés d’existence que I'on cherche a accompagner?
Pour finir, et pour mieux situer la psychiatrie, je dirais
que (depuis au moins 50 ans) il faut employer le pluriel :
ce n’est pas «la» psychiatrie, mais «les» psychiatries.
Certains psychiatres le regrettent, mais force est de le
constater : en psychiatrie, il y a des courants. Quand
je dis «des courants», je renvoie a un courant organi-
ciste, a un courant communautaire, un courant critique



(«anti-psychiatrique »), un courant psychanalytique. Il y
en a eu beaucoup plus dans les années soixante-dix. Au-
jourd’hui, cela semble un peu s’essouffler, se réunifier.
Le courant organiciste est toujours 1a, il semble d’ail-
leurs trés dominant, non parce qu’il avait disparu, mais
parce que les autres semblent un peu essoufflés.

Ce pluriel est important car il permet de comprendre qu’il y
a une variété. S’il y a une variété des concepts, il y a aussi
une variété des définitions et des pratiques. Ce sont des
choses tout a fait importantes, du moins pour les observa-
teurs du champ de la santé mentale et de la psychiatrie.
Cela donne aussi un indicateur pour «situer le psychiatre »,
tache qui consiste en réalité a situer «les» psychiatres. His-
toriguement, ces derniers ne le font pas beaucoup. lls ou-
blient souvent de dire d’ou ils parlent, ce qui est pourtant
essentiel. Un psychiatre qui parle d’un laboratoire de I'IN-
SERM, cela ne donne pas tout a fait la méme chose qu’un
psychiatre qui parle d’un hopital psychiatrique de province,
celui de Saint-Alban, par exemple.

[l'y a aussi le psychiatre qui est au tribunal, celui qui est dans
I'appareil d’Etat. Dans les années soixante-dix, on rappelait
ce genre de choses, la fonction politique du psychiatre et
de la psychiatrie. Nous ne pouvons pas réduire, surtout tout
au long de son histoire, la psychiatrie a ce type de fonction.
C’est pourquoi il faut les situer et s’intéresser a savoir d’ou
parlent les individus et au nom de quoi; c’est au nom d’un
savoir, mais on ne s’interroge pas beaucoup parmi les prati-
ciens sur la fabrication du savoir psychiatrique.

Par exemple, lorsque I'on a discuté du mariage pour tous,
il a paru trés «naturel» a la presse, y compris d’ailleurs

Je trouve intéressant — et votre intervention

I’a souligné — de voir que vous étiez a I'aise

quand il s’est agi de parler de maladie men-
tale, de trouble psychique, de trouble mental. Pourtant, je
suis psychiatre, mais je suis devant un aréopage de per-
sonnes dont je ne sais pas exactement comment elles vont
prendre le mot que je vais utiliser.
Je trouve gqu’il y a un «malaise dans la qualification» que
vous avez souligné lorsque vous avez évoqué, dans le sa-
voir psychiatrique, cet effort de construire une vision objecti-
viste, en tout cas neurobiologique.
Pourquoi nous tournons-nous a ce point vers et pour-
quoi écoutons-nous a ce point les neuro-scientifiques?
Peut-étre parce que les autres, comme vous le disiez, se
sont essoufflés, mais aussi parce que les neuro-scienti-
fiques produisent des données objectives. Or nous avons
un désir de données objectives pour tout ce que nous

a des personnes qui étaient opposées a ce qu’elles en-
tendaient, que des psychiatres et des psychanalystes in-
terviennent sur la sexualité des individus, sur la maniére
dont le couple devrait étre organisé et configuré.

Pour moi, ce n’est pas naturel. Je trouverais intéressant
que les individus qui prennent la parole dans cette situa-
tion disent pourquoi ils estiment que ce sont eux qui doivent
parler. Bien sdr, si c’est pour s’exprimer en tant qu’individus,
ils en ont parfaitement le droit, mais s’il s’agit de s’expri-
mer en tant que représentant d’une discipline scientifique
— et la psychiatrie est tres attachée a cet objectivisme médi-
cal pour de nombreuses raisons tout a fait Iégitimes — cela
pose question.

Bien évidemment, une parole scientifique agit de multiples
maniéres sur le corps social, mais nous savons que cela agit.
Pour finir, quelques éléments, trés schématiques, sur le dia-
gnostic. Je ne vais pas utiliser tous les termes liés aux dia-
gnostics fabriqués depuis le XX® siécle, mais nous savons
aussi que des diagnostics ont été influencés par I'idée de
maladie mentale et qu’ils sont aujourd’hui plutét du cété du
handicap. Nous pourrions sans doute voir que, peut-étre,
certains diagnostics qui se situaient du c6té du handicap
se retrouveraient aujourd’hui plutoét du coté de la maladie
mentale.

Ces évolutions nous interpellent, car elles n’ont pas toujours
des causalités simples.

pouvons en faire aux plans politique, financier, juridique.
Et il est vrai que les psychanalystes ont du mal a produire
des données objectives, les neuro-scientifiques parais-
sant les plus enclins a le faire.

Je pense que ce malaise dans la qualification vient d’une
guestion qui est encore en amont de la question de la qualifi-
cation du psychiatre : qu’est finalement un trouble psychique?
Je pense que nous avons abandonné le projet d’en avoir une
idée a peu pres claire, du moins partagée. La nature du savoir
psychiatrique ne fait pas tellement I'objet ni de débats ni de
recherche. Aujourd’hui, ce n’est pas la-dessus que porte I'es-
sentiel de I'effort du psychiatre. Nous ne savons pas tres bien
de quoi il s’agit mais nous faisons tout de méme ce travail.
C’est pourtant fondamental. Nous mettons des gens en SDT
mais sur la base de quels savoirs le faisons-nous? Sur I'ex-
périence, une espece de bricolage dont on ne se pose pas
collectivement la nature des bases, des fondements...



Aujourd’hui, un patchwork de compréhension de la chose
psychique satisfait un peu tout le monde sans qu’il ne soit

jamais envisagé de créer un savoir commun.

«Qu’est finalement un

trouble psychique ? Je pense

que nous avons abandonné
le projet d’en avoir une idée
a peu pres claire, du moins
partagée.»

Vous mettez I'accent sur des points impor-
tants. S’il y a ce type d’évitement, c’est
parce que ce n’'est pas tres simple. Nous
savons qu’historiqguement les causalités de la maladie men-
tale, les grandes explications de la maladie mentale sont
faites pour enflammer les congrés. Evidemment, quand on
n’y a jamais participé, on a peut-étre envie de le faire une
fois, mais quand on y a passé un certain temps, on se
retrouve devant des confrontations sans savoir comment

avancer.

Nous avons I’habitude de dire qu’en France, le dernier qui
ait tenté une explication générale du fait mental est Hen-
ri Ey. Son travail n’est pas d’un acces trés simple et il n'est
pas slr qu’il soit beaucoup lu par les plus jeunes de la pro-
fession. Quoi qu’il en soit, son travail peut donner des pistes
de réflexion dans une époque ou les grandes théories psy-

chiatriques sont quelque peu en retrait.

Cette recherche d’unité est un mouvement que I'on observe
aussi bien en psychanalyse, en psychologie et en psychia-
trie. C’est I'idée que cela va nous renvoyer aux grandes
sciences comme les mathématiques ou la physique. L'unité
de la psychologie, tout professeur de psychologie en a révé
au cours de sa carriere. Cela n’existe pas. Cela n’a jamais
vraiment existé. Il est difficile de comprendre vers ou aller

guand on n’a pas un territoire, un espace un peu défini.

Il existe aussi de vraies oppositions qui ne sont pas unique-
ment des guerres médiatiques, mais qui sont des opposi-
tions conceptuelles, fondamentales sur I’humain. C’est tout
de méme important, ce n’est pas anormal qu’au sein d’une
€équipe, nous ayons de temps en temps des points de vue
divergents. Ce qui est un peu plus compliqué, c’est quand

les divergences épuisent les individus.

Sans chercher a nous limiter a un savoir

superposable que nous soyons tous en

mesure de partager parfaitement, il faudrait
au moins partager un champ épistémologique commun. Ne
serait-ce que cela, les psychiatres n’en sont pas capables
aujourd’hui et, plus étonnant encore, ne s’en préoccupent
pas.

Vous négligez le savoir des usagers.

Ce savoir est, en effet, sans doute négligé. Il
ne fait pas I'objet d’une science.

Oui, mais a qui nous adressons-nous? La

représentation du savoir des usagers varie-t-

elle selon les milieux sociologiques? Nous
savons que nous ne pouvons plus rien faire dans ce
domaine-la si nous ne tenons pas compte des personnes
dites malades. Toutes nos tentatives seront infructueuses
tant qu’elles n’y adherent pas... Leur savoir est essentiel.
Nous ne connaissons pas bien les savoirs selon les couches
sociologiques et I'age des individus.

Parle-t-on ici du savoir des usagers ou de

leur représentation? Quand Madame dit :

«J’hésite un peu a dire handicap psychia-
trique », ou est le savoir? Il est question d’une représenta-
tion sociale. Elle réfléchit a deux fois avant de se nommer
d’une maniere ou d’une autre. Le savoir des usagers est
composé de leur expérience des circuits de prise en charge,
des éventuelles dénominations qu’ils ont pu trouver un peu
brutales, des éventuels accueils, ou le mot «accueil» n’est
qu’un terme. Est-ce une connaissance sur les troubles ou
sur une maladie ? Ce n’est pas du tout la méme chose.
Quel est le savoir des familles qui, dans les années soixante-
dix, menent leurs adolescents homosexuels voir des psy-
chiatres? Il n’y en a pas, c’est de la norme sociale. Ce-
pendant, les personnes pensent posséder un savoir selon
lequel quelque chose ne va pas chez leur enfant et qu’il faut
rectifier. Il faut distinguer un savoir appris d’'une maniére ou
d’une autre, notamment académique, et les représentations
sociales véhiculées par les acteurs sociaux, y compris par
les personnes concernées.

Deux niveaux coexistent : celui de la repré-

sentation sociale et du savoir. L'introduction

des médiateurs en santé témoigne de I'émer-
gence d’un savoir expérientiel, dont I'association REV est
notamment porteuse. La psychiatrie est en train de I'incor-
porer sur la pointe des pieds mais cela débute.

La question est aussi de construire un savoir
commun, donc pluriel, mais il s’agit toujours
de comprendre pour qui et pour quoi nous
construisons ce savoir. Est-ce pour en faire une nouvelle UE
a l'université ? Mais pour qui et pourquoi? A mon sens il
s’agit de construire un savoir pluriel pour aller vers une
société hospitaliere. Il est effectivement important que nous



arrivions a le construire, mais n’oublions pas d’ou nous par-
tons et ou nous allons.

Le savoir dont je parle, et qui est a mon avis

fondamental pour le psychiatre et pour la

personne qui est en face de lui, c’est bien
celui que le sujet qui souffre a sur sa souffrance et ses
symptémes, sur ce que cela lui fait faire et vivre avec les
autres autour de lui. Ce savoir-la est absolument fonda-
mental. C’est sur la base de ce savoir que le psychiatre
prend des décisions qui ne sont pas toujours stupides.
Nous parlions du fait que nous n’avions justement pas de
savoir commun, de corpus théorique qui nous permettait
d’étre slrs que nous prenions la bonne décision. Mettre
quelqu’un a I'hdpital contre son gré, c’est une décision qu'’il
faut tout de méme prendre sur des bases un peu solides. |l
s’agit tout de méme de priver quelqu’un de sa liberté. Un
mélange hasardeux d’un peu de neurosciences, d’un peu
de TCC et d’un peu de psychanalyse ne saurait suffire.
Cette décision doit reposer sur quelque chose d’assez fort,
car nous ne sommes pas completement inconséquents
guand nous prenons cette décision, nous la prenons en
conscience. Ensuite, nous rentrons chez nous et nous arri-
vons a dormir et pourtant nous avons privé quelqu’un de sa
liberté. Cela prouve bien qu’il y a une certaine solidité a ce
savoir. Une certaine solidité parce que nous avons rencon-
tré quelgu’un et avons justement eu accés a un savoir sur
lequel nous pouvons compter : celui que le sujet que nous
avons en face de nous a sur sa propre souffrance. Cela est
tout de méme quelque chose de trés solide.
La psychiatrie se veut discipline médicale et pour cela elle
a besoin d’objectiver les phénoménes mentaux. Cepen-
dant, en réalité, elle a I'impression d’étre un peu en retard
par rapport a d’autres disciplines hyper-techniques. Le
psychiatre garde quelque chose d’essentiel du médecin,
il est éminemment médecin. Non au sens ou il doit produire
de I'objectivité, mais parce qu’il est obligé d’intégrer des

«Le psychiatre est
éminemment médecin.
Non au sens ou il doit
produire de l'objectivité,
mais parce qu’il est
obligé d’intégrer des
questions familiales,
sociales, biologiques,
psychologiques.»

questions familiales, sociales, biologiques, psychologiques.
Tous les médecins ont toujours fait cela.

Je ne suis pas du tout d’accord. Quand le

psychiatre fait son diagnostic, il se fonde

sur une représentation des perceptions du
malade. Comparons par exemple le psychiatre a un diabé-
tologue qui se fonde sur la représentation de son malade,
mais aussi sur des éléments scientifiques, un savoir. Le
savoir du psychiatre est basé sur la représentation. Quels
sont les examens organiques, scientifiques qui vous per-
mettent si facilement de prendre une décision?

[l n’y en a aucun.

Je ferai juste une remarque. Nous parlons de

la vision des psychiatres, mais comment les

personnes concernées vivent-elles cela?
Quels termes ont-elles envie que nous utilisions pour parler
de ce gu’elles vivent?
Je demande s’il n’y a pas quelque chose de I'ordre de
la co-construction sémantique qui pourrait aussi étre
un consensus, parce que finalement — comme vous le
dites - il existe une diversité de courants du c6té des
psychiatres, mais il en existe aussi dans la maniére de
vivre la maladie. Comment la personne et son entourage
se positionnent-ils ?
La démarche de ce workshop d’aujourd’hui est de croiser
les regards des deux parties : du c6té des professionnels
et du coté des personnes directement concernées. Je me
demande si nous ne pourrions pas réfléchir a la facon de
vraiment co-construire cela.

C’est un phénoméne historique depuis

maintenant 30 ans : la parole des anciens

silencieux de I'histoire s’est aujourd’hui
imposée et produit évidemment du neuf, notamment au
niveau du langage. Cela a commencé avec le mouvement
féministe qui a introduit de nouveaux termes comme celui
du «sexisme» que I'on n’utilisait pas. Cela a commencé avec
le mouvement homosexuel qui a décidé de s’appeler autre-
ment.
Progressivement, dans le champ qui nous occupe, nous
avons effectivement assisté a I'’émergence de notions tant
au niveau de I'action sociale, des politiques publiques qu’au
niveau de la recherche elle aussi confrontée a des patients
qui étaient silencieux hier — parce que I'on n’en parlait pas
trop — et qui sont aujourd’hui beaucoup plus présents. Les
sociologues sont beaucoup plus en interaction avec ces
personnes que des historiens (qui travaillent plus commu-
nément avec des morts) et prennent donc beaucoup plus
en compte une parole qui ne I'était pas auparavant. Il est
évident que cela vient épaissir le probleme. Effectivement,
nous ne pouvons plus faire comme si c’était véritablement
une parole silencieuse : elle n'est pas silencieuse, mais
jusqu’ici on ne voulait pas I'entendre.



Pour situer «la maladie mentale», je vou-

drais introduire I'idée de trouble de la vie

sociale, a mi-chemin du trouble vécu per-
sonnellement et du trouble tel qu’il est qualifié par les
médecins. Contrairement a beaucoup de maladies qui
sont d’abord marquées dans les corps, la «maladie men-
tale » surgit comme trouble de la vie sociale : ce n’est pas
seulement I’individu, mais bien le lien social, le lien civil
qui est concerné.
Cette prégnance sociale du trouble a un impact sur le re-
gistre de savoir qu’elle mobilise, ce qui conduit a faire I'hy-
pothése d’une unité du savoir difficile a thématiser, parce
qu’hybride. Pour répondre a ce trouble, pendant longtemps,
I'unité de savoir est une unité médico-administrative : vous
I'avez tout de suite dit, c’est I'expérience qui nous fait
prendre des mesures de SDT. En fait, ces mesures |égales
ont donné I'unité de la définition de la maladie pendant tres
longtemps. C’est bien une définition médico-administrative
plus qu’une définition scientifique ou médicale qui a donné
une unité a la maniere de qualifier ce trouble.

Je suis contente d’entendre cela car je vou-

drais partager avec vous quelque chose

autour de cette idée de dénomination, je veux
parler de I'expérience de certains entendeurs de voix. Je
pense a Vincent Demassiet qui a été heurté par une ques-
tion aussi simple que celle-ci : «Toi, Vincent, penses-tu étre
plutét schizophrene, plutdét malade ou plutét toi, Vincent?»
Au bout de 20 ans de psychiatrie, il a été confronté a
cette idée : il était devenu plutét malade que lui-méme. Il
avait complétement oublié son identité. Chaque fois que
les gens les plus sérieux, les plus puissants s’adressaient
a lui, il était malade au lieu d’étre Vincent.

Personnellement, je souffre de tocs. J'ai du

mal a me situer, je reprends les propos du

psychiatre selon lequel les psychiatres ont du
mal avec les dénominations. Nous, les patients, nous avons
du mal a nous situer également. Il y a quelques années,
lorsqu’on a commencé a parler de handicap psychique,
beaucoup de personnes qui avaient des tocs refusaient ce
terme. Personnellement, je I'accepte. Je sais que j'ai un
handicap, en revanche, je suis a I'aise avec «handicap psy-
chigue», mais pas avec «handicap psychiatrique ».

Est-ce que ce n’est pas simplement un stig-
mate qui est si fort a porter?

En effet, je suis plus a I'aise avec «handicap

psychique» qu’avec «handicap psychia-

trique», car je crains que les personnes, en
entendant «psychiatrique », pensent que je suis folle. C'est
cela qui me fait peur. Cependant, j'accepte le terme de
«handicap», parce que je sais que ces troubles me limitent
dans mon champ d’action.
Par exemple, je ne peux pas conduire, je suis limitée dans
ma vie sociale pour ne pas déranger ou cacher mes TOC.
Je suis lente a cause du TOC de vérification dans divers do-
maines touchant principalement la propreté et la sécurité

de moi-méme et des autres. Tout ceci n’est pas chiffrable,
mais constitue un handicap psycho-social peu visible mais
bien réel.

«En effet, je suis plus

a I'aise avec ‘handicap
psychique’ qu’avec
‘handicap psychiatrique’, car
je crains que les personnes,
en entendant ‘psychiatrique’,
pensent que je suis folle.»

[l était question d’une approche plutét nor-

mative, par le haut, c’est-a-dire de dispositifs

visant & normaliser les individus. Certes on
pourrait se demander, d’un point de vue éthique, s'il ne fau-
drait pas plutot étre a I'’écoute des usagers, c’'est-a-dire les
accompagner dans leur problématique existentielle. Ces
deux approches, par le haut et par le bas, restent toutes
deux centrées sur I'individu. Il existe cependant un courant
de la psychologie sociale aux Etats-Unis, a la fois psychana-
lytique et marxiste — pensons aux théoriciens comme
Erich Fromm ou David Riesman — qui affirme que le pro-
bleme vient de la société. Ce serait elle qui rendrait I'individu
malade.
Dans ses travaux, Erich Fromm essaye de préner un mo-
dele de société qui se remet en question grace a I'expé-
rience acquise par les personnes malades ou en situation
de handicap. Ces expériences des usagers ne peuvent-elles
nous permettre de requestionner les conditions que nous
créons en tant que société et qui nous rendent malades?
Erich Fromm disait que ceux qui se conforment aux exi-
gences du systeme en ramant tous les jours n’ont pas I'air
malade parce qu’ils correspondent a la norme. Mais il disait
aussi que c’est justement ce conformisme qui étouffe la vie,
qui produit 'ennui et qui peut conduire, a un moment don-
né, a une volonté de disparaitre, pour reprendre les termes
de David Le Breton. Finalement, ne sommes-nous pas tous
des malades potentiels au sens ou nous sommes tous plus
ou moins éloignés du moment ol nous craquerons ?



«Finalement, ne sommes-
nous pas tous des malades
potentiels au sens ou hous
sommes tous plus ou moins
éloignés du moment ou
nous craquerons ?»

Ce schéma renvoie néanmoins a de grandes

causalités sociales. Elles sont évidemment

intéressantes, parce que celles que vous
citez sont un peu parmi les premieres, ce qui a ouvert des
pistes qui sont maintenant plus connues, mais cela ne veut
pas dire qu’elles sont devenues obsolétes, bien au contraire.
Ce sont toutefois des discours trés «macro». D’une certaine
maniére, avec 50 ans de recul, je ne suis pas sdr que ce soit
aujourd’hui suffisant. Je ne suis pas sOr que ce ne soit pas
aussi une vision trés «d’en haut» qui fait I’hypothése que les
individus sont déterminés par ces grandes forces sociales.
Je pense qu’il ne faut pas étre trop naif et se polariser sim-
plement sur un individu. Un individu qui arrive a quelque
chose ne doit pas nous faire penser que tous les autres
doivent y arriver dans les mémes termes. A I'inverse, nous
voyons bien qu’un certain nombre d’études optent plutot
pour une vision plus interactive, du moins plus dynamique,
de I'individu dans son contexte social.
Dire que les malades mentaux, dans les années soixante,
sont tous des victimes, cela me donne immédiatement envie
d’aller vérifier cela. Nous allons sans aucun doute trouver
des arguments, en termes de stigmatisation sociale, voire
sur le plan médico-administratif. A certains moments, nous
pouvons nous demander si ce n’est pas I'administratif qui
I’emporte sur le médical. Vous aviez dit «bricolage», c’est un
terme que j'utilise trés souvent, non pour étre péjoratif, mais
parce que c’est celui qui me vient. En étudiant la pratique
psychiatrique, on est confronté a des éléments médicaux,
mais nous avons aussi des procédures qui semblent parfois
bien dominantes.
Bien évidemment, des groupes sociaux sont plus soumis a
ces déterminations sociales que d’autres.

Bien entendu, il faut arriver a articuler le

micro et le macro. Mais il me semble insuffi-

sant de dire qu’il faut voir I'individu dans son
environnement. Cet environnement ne se retrouve-t-il pas
lui-méme dans un autre contexte social qui est aussi déter-
minant? Regarder la famille, le quartier, peut-étre aussi
I’école ne suffit pas a identifier la problématique. Cette
famille, ce quartier, cette école sont eux-mémes I'expression
d’un contexte social et politique qui est plus large. Les choix
politiques vont favoriser tel ou tel type de famille, vont per-

mettre aux quartiers de proposer une infrastructure aux
habitants leurs permettant de s’épanouir ou pas, etc.

Cela fait 14 ans que je suis a ’lUNAFAM et

j’ai vu évoluer cette situation au cours du

temps. Quand je suis arrivée, il y avait des
femmes a qui I’'on avait dit : «Votre fils est schizophréne,
c’est de votre faute». Encore actuellement certains
sentent cela. Dans le méme temps, on parle d’empower-
ment. Les gens parlent facilement de troubles bipolaires,
mais la schizophrénie reste taboue. Par ailleurs, nous
entendons a la radio des expressions telles que : «Celui-
la est schizo». Certains se scandalisent, moi, je dis que
cela se banalise.
Cette évolution de la société dans ses représentations est
extrémement importante dans le vécu des patients. Comme
I’a dit Elise Massin, les personnes finissent par oublier que
«moi, je suis Vincent.» J’ai I'impression que cela évolue,
mais j'aurais aimé trouver une histoire des représentations
avec toute cette finesse. Je n’ai rien de statistique, j'ai
quelques études, mais qui sont vraiment tres grossieres.
J’ai I'impression que tout cela évolue beaucoup dans la so-
ciété. Cela vient aussi de la maniere dont les psychiatres ont
traité les malades et les familles.



Vous parliez tout a I’heure de la sémantique,

ce qui n’est pas toujours évident. Prenons

I'exemple de personnes «présentant des
troubles du comportement». J'ai pris connaissance récem-
ment de I'expression «comportements troublants» qui est
intéressante. Certains locataires présentent des «comporte-
ments troublants». Au regard des autres locataires, ces
comportements sont des incivilités qu’ils ne supportent pas.
Il nous faut ainsi intervenir. Ce sont parfois des gardiens qui
vont nous alerter sur des situations compliquées. Ce n’est
pas forcément une problématique psychiatrique.
Les vocables sont variés. Le fou est celui qu’il faut interner.
[l me semble que dans les commissariats on parle encore
des «aliénés», ils ont une partie «aliénés». Dans la tutelle
aussi on parlait des «incapables majeurs». Avec la réforme,
ce sont maintenant les «majeurs protégés». Une réflexion
est engagée sur cette question sémantique, elle doit s’am-
plifier. Il faudrait que nous parvenions a parler un langage
commun. Comment définir une personne qui présente des
troubles du comportement? Reléve-t-elle d’actions de santé
mentale ou de la psychiatrie ?
De ce fait, nous avons dd travailler pendant des années.
Nous avons eu un groupe de travail pendant cing ans dans
le cadre de la santé mentale. Il s’agissait de se mettre d’ac-
cord avec la psychiatrie, avec les services sociaux, avec
les bailleurs, parce que nous n’avons pas forcément cette
méme terminologie. Nous nous sommes mis d’accord au
bout de cing ans. Cela a mis du temps, concrétement cela a
abouti a une équipe (nous parlons aujourd’hui d’une équipe
dédiée dans deux arrondissements de Paris). Cela nous a
permis de réfléchir sur la fagon d’aider au mieux les loca-
taires en situation de difficulté. Je me rends compte qu’au-
jourd’hui, dans 65 ou 70 % des cas — j'espéere que je ne me
trompe pas sur le pourcentage — ce ne sont pas forcément
des problématiques psychiatriques. Malgré tout, dans le
cadre de cette équipe, un psychiatre intervient, ainsi qu’une
assistante sociale et un infirmier.
Bien souvent, nous ne sommes plus a I’écoute des autres
et nous mettons l'incivilité sous le sceau de la psychiatrie.
C’est en cela que c’est compliqué. C’est pourquoi je voulais
absolument partager ces questions de sémantique avec des
partenaires de tous horizons.

En 1987, quand j’ai eu mon dipldme, on m’a

dit que j'étais médecin gérontologue. Mainte-

nant, au niveau du Conseil de I'ordre, je suis
qualifiée de «médecin gériatre». Il est vrai que I'on s’est tres
vite apercu qu’il fallait renforcer notre métier de médecin.
C’est peut-étre pour cela que nous étions devenus
«gériatres». Plus cela va, plus nous apportons du médical
dans le soin, ce que nous ne faisions pas. Tout cela est
indispensable.

Les changements de termes peuvent nous

interroger, parce que nous pouvons nous

demander pourquoi ils ont changé. Cepen-
dant, le maintien pendant tres longtemps des mémes
termes peut aussi étre problématique. Quand je fais cours
aux étudiants sur I'autisme, je me demande toujours si je
dois remonter a I'apparition du terme ou si j'essaye de
remonter a I'apparition du sens que je vais essayer de
développer. Cela prend déja une demi-heure. Une revue va
faire paraitre un numéro sur ce sujet : Pourquoi la débilité
mentale a disparu?

La réalité actuelle — en particulier en

France — explique que, dans le systeme

médico-social, la militance associative prend
un véritable poids pour influencer ces tendances liées a la
maladie et au handicap. Qu’ils le veuillent ou non, les plus
jeunes des psychiatres comme ceux qui osent venir dans ce
type de workshop, ont une réalité de travail pluri-partena-
riale dans laquelle tout ce petit monde intervient. Je ne sais
pas comment vous pouvez saisir cet aspect.
Le deuxiéme volet porte sur la sémantique. Nous nous amu-
sons souvent avec les collegues européens et autres — les
Francais adorent cela — a jouer avec les mots : usagers,
clients, bénéficiaires, etc. Je ne sais pas si nous arriverons
un jour a un consensus autour de cette question d’éthique.
Les débats pourraient étre intéressants aussi autour de
cette sémantique de la personne finalement que nous ac-
compagnons soit dans le soin, soit dans des dimensions
plus sociales.

Sur le premier point, le psychiatre est intégré

a une équipe depuis un moment, mais il n’a

peut-étre pas autant la conviction de la diri-
ger que par le passé. C’est peut-étre cela qui est en train de
changer.
Les psychiatres qui ont porté un certain nombre d’innova-
tions, de transformations, au-dela des critiques formulées
aujourd’hui, sont tres souvent des psychiatres — du moins
ceux évoqués — qui ont aussi été des militants. Je ne joue
pas sur les mots, ils peuvent étre des militants associatifs,
politiques, en tout cas ils sont tres intégrés dans le monde
social. lls ne sont pas isolés. La psychiatrie universitaire
releve d’un autre univers, plus classique et «mandarinal ».
Mai 68 oblige, les univers sont distincts.

Justement, depuis tout a I’heure, nous discu-

tons de la question de savoir de quoi I'on

parle, mais on oublie la question de savoir a
destination de qui nous parlons. Chacun répond selon sa
discipline.



Cette question : «De quoi parle-t-on?»

dépend aussi de deux autres : «a qui parle-

t-on?» et «d’ou parle-t-on?» On ne dit pas
les mémes choses selon la place que I’'on a quand on
parle d’un usager. Au fond, cette diversité sémantique
n’est pas un probléme en soi, car finalement lorsque je
vais chez le médecin, je ne lui parle pas de moi de la
méme maniére que lorsque je rencontre une meére d’éléve
dans la rue ou quand je parle avec mes amis. Je ne vais
pas forcément utiliser les mémes mots pour définir mes
troubles. Je ne vois pas pourquoi cela est si dérangeant
lorsqu’on parle d’'usagers qui ont des troubles psychiques
ou psychiatriques. Bien entendu, il faut que chacun
d’entre nous, dans nos spécialités respectives, puissions
nous entendre sur les termes. Si les psychiatres entre
eux n’y arrivent plus, cela devient compliqué.
[l importe avant tout de savoir comment la personne se dé-
finit elle-méme. Quels mots met-elle sur ses troubles qui
ne sont certainement pas les mémes que ceux du psy-
chiatre, du travailleur social ou du bailleur? Quels sont les
termes que veulent utiliser les personnes porteuses de ces
troubles?

J’ai un commentaire sur I'importance de la
terminologie en psychiatrie. Au Japon, par
exemple, le terme «schizophrénie» avait été
traduit littéralement en «cerveau coupé», ce qui posait des
soucis en terme de représentation de la maladie. A la place
de «cerveau coupé», I'Etat a décidé d’utiliser le terme
«troubles intégratifs» plus centré autour de la physiopatho-

Je voudrais revenir sur les différences et les

enjeux entre les termes «psychiatrie» et

«santé mentale». En effet, vos propos étaient
vraiment intéressants et reflétaient bien les enjeux des poli-
tiques publiques actuelles relatives a la psychiatrie et a la
santé mentale. De maniere anecdotique, le bureau dans
lequel je travaille s’appelait auparavant « Psychiatrie et Santé
mentale », il s’appelle maintenant «Santé mentale ».
Vous disiez qu’aujourd’hui ces deux termes cohabitent.
Pourtant cette cohabitation ne m’apparait pas trés sereine et
me pose question au vu du contexte francais. Lorsque nous
regardons ce qui se fait a I'étranger sur ces sujets, en parti-
culier dans les pays anglo-saxons, nous nous apercevons vite
que I'on parle beaucoup plus de politiques/plans de santé

logie, plus neutre et moins choquant. Avec du recul, on se
rend maintenant compte que ce changement de terme a eu
un impact trés positif sur la représentation et sur I'accepta-
tion de la maladie.

La terminologie, les termes, la représentation que nous
avons, peuvent avoir un réle positif.

J’ai fait un cours sur I'autisme qui marche

beaucoup trop, la moitié de la salle voulant

faire des exposés. Une étudiante m’a dit, trés
émue : «Je veux passer en premier, je veux absolument faire
cet exposé . Mon frére est autiste, mais il n’est pas malade
mental». Je lui ai répondu : «Ne me reprochez rien, je ne
vous ai encore rien dit. Je vous rappelle que ce n’est pas un
cours de diagnostic que nous faisons».
J’avais envie de lui dire : «si jamais moi j’étais malade men-
tal, ou si mon frere ou ma sceur étaient malades mentaux,
comment serais-je censé prendre cette répartition?». A
vouloir inclure des personnes qui ont effectivement besoin
de I'étre, elle produit elle-méme, sans le savoir, une grande
stigmatisation.

Peut-étre faut-il dissocier deux questions :

celle de la transmission des savoirs et celle

des contenus de ces mémes savoirs. Ce
n’est pas parce que I'on aura trouvé une facon commune,
plus ou moins partagée, de transmettre des informations
et des savoirs, que I’'on aura pour autant réussi a définir
leur nature. Cette question demeure.

mentale et non de politiques ou plans psychiatrie et santé
mentale. Les différentes politiques publiques qui existent sur
la santé mentale parlent de «Plans de santé mentale» et non
de «Plans de psychiatrie et de santé mentale ».

Mon interrogation est: pourquoi en France n’arri-
vons-nous pas a inclure la psychiatrie dans la santé men-
tale ? Cela impacte la mise en ceuvre de ces politiques
publiques. En effet, travailler dans le domaine de la santé
mentale implique d’inclure I’Education nationale, le Lo-
gement, la Petite enfance, etc. Quand on parle de psy-
chiatrie, on a I'impression que nous restons trés psychia-
trie-centrés.

Par ailleurs, est-ce que la participation des personnes
concernées par les problématiques de santé mentale dans



I’élaboration de nos politiques a fait évoluer 'usage de ces
termes?

Effectivement, la langue des rapports privilé-

gie «santé mentale» a «psychiatrie »,

parce que bien souvent ce sont des pro-
grammes d’actions. Ce serait sinon trop limitatif, trop «minis-
tére de la Santé». Ce serait pour une population ciblée, une
population de malades psychiatriques, au-dela des diagnos-
tics. Je pense que l'intention n’est pas Ia, mais au contraire
de faire quelque chose de plus large. Le terme «Santé men-
tale» est donc plus approprié.
Il s’agit peut-étre d’une spécificité francaise. Il est clair que
si vous dites a des psychiatres frangais — peut-étre pas ceux
d’aujourd’hui, mais ceux d’il y a une dizaine ou une ving-
taine d’années — que I'on devrait s’inspirer des termes et
des pratiques utilisés aux Etats-Unis ou en ltalie, je ne suis
pas s(r que vous arriveriez a les convaincre. En effet, a tort
ou a raison, ce sont pour eux des contre-modeles, surtout
I'ltalie : s’opposer aux Etats-Unis est plus compliqué.
Henri Ey parlait de «psychiatrie d’extension» et c’était
pour lui tres négatif. Il n'avait d’ailleurs pas totalement tort,
parce qu’un certain nombre des choses qu’il avait annon-
cées, qui de son point de vue étaient négatives pour le de-
venir de la psychiatrie, sont arrivées. Psychiatrie d’extension
signifie que le psychiatre fait de I'interventionnisme, qu’il est
donc partout. Quelle est la Iégitimité a étre partout? Est-il
capable d’étre partout alors qu’il a les mémes journées que
les autres ? Est-il simplement capable, intellectuellement,
de tout embrasser, aussi bien la neurologie, la sociologie, la
philosophie et les programmes d’actions?
La langue, par exemple du Conseil de I'Europe ou de la
Commission européenne, renvoie a «santé mentale ».

Sans parler de la particularité francaise, si le

terme «psychiatrie » existe encore, c’est parce

que le psychiatre existe toujours et qu’il a
tout de méme, dans la santé mentale, une position particu-
liere. Le psychiatre n’est pas santé-mentaliste, il est psy-
chiatre. Il est vraiment au confluent des déterminants de
santé mentale, de la question sociale, familiale, médicale; il
est en interface avec la souffrance du sujet qui vient consul-
ter. Il faut tout de méme quelqu’un la et c’est le psychiatre,
sa discipline est donc la psychiatrie.
Je ne sais pas comment I'appeler autrement, je n’ai pas
d’autre idée pour qualifier cette personne.

Dans les pays ou «santé mentale» semble

|’avoir emporté, ce n’est pas toujours percgu

comme quelque chose de satisfaisant. Il y a
eu notamment un débat, dans I'une des sociétés de psy-
chiatrie britanniques, ou les psychiatres ont dit que I'on ne
savait plus ce qu’était la «santé mentale», les psychiatres s’y
perdaient. C’est quelque chose que I'on peut entendre ici, le
risque de dilution du métier de psychiatre ou tout simple-
ment de la discipline psychiatrie.
C’est la ou je modérerais la spécificité. Je pense que les
débats peuvent aussi avoir lieu dans d’autres pays.

«Le psychiatre n’est

pas santé-mentaliste, il

est psychiatre. |l est en
interface avec la souffrance
du sujet qui vient consulter.
Il faut tout de méme
quelqu’un la et c’est le
psychiatre, sa discipline est
donc la psychiatrie.»

En effet, la psychiatrie existe encore, c’est
une des contributions a ce que représente la
santé mentale. Il ne faut certainement pas
que ce soit la seule, au risque de se retrouver avec des
experts de tout qui ne soient que des psychiatres. Or nous,
psychiatres, ne sommes pas des experts de tout. Comme
vous le signaliez, il ne faut pas gommer la psychiatrie pour la

remplacer par la santé mentale.

Je pense que la santé mentale est autre chose. C’est I'es-
pace que nous partageons aujourd’hui, qui est pluriel, en
particulier dans les visions de ce qu’est la santé mentale, et

qui dépasse la médecine et le soin.

Je voudrais revenir sur la question de la santé

mentale et de la psychiatrie, parce que je suis

tout a fait d’accord pour séparer ces deux
termes, ils ont une histoire qui leur est propre, ils ont des
chemins tres différents. Cependant, je ne suis pas certain
que nous puissions vraiment les considérer comme complé-
mentaires. Par moments, j'ai plutét le sentiment qu’ils sont
en opposition radicale. C'est peut-étre cela qui complique
les soins et les relations avec les usagers ou les patients ou
les malades. Ces termes-la aussi se rapprochent-ils plus de
la santé mentale ou de la psychiatrie? J’ai un peu le senti-
ment que la santé mentale se démédicalise, alors méme que
la psychiatrie est précisément dans une approche tres médi-
cale. Est-ce que, dans ce cas, selon les usagers, les patients,
on va dire : «La, on va faire de la santé mentale, mais ici

I’'approche médicale est plus adaptée»?

Je ne sais pas si c’est possible et si nous n’allons pas de-
venir un peu fous aussi si nous nous mettons a avoir des
pratiques dissociées, différentes selon les patients. N’y
a-t-il pas finalement une opposition fondamentale qu’il
faudrait peut-étre conserver et voir comment nous pou-
vons la dépasser? Comment sortir de cette opposition

entre santé mentale et psychiatrie ?



Bien sOr que nous pouvons faire de I'opposi-

tion. Je ne suis pas tout a fait convaincu que

dans les dispositifs qui sont les nétres ce soit
la bonne solution. Je ne sais pas trop s’il faut faire plus de
psychiatrie ou plus de santé mentale, mais je constate que de
nombreux psychiatres considerent qu’il faut faire de la santé
mentale, puisque ce sont eux qui sont & la manceuvre.
Par exemple dans la fédération mondiale de santé mentale,
on trouve en 1960 une majorité de psychiatres, dont un as-
sez connu qui est Paul SIVADON. C’est lui, psychiatre, qui dé-
cide de s’investir dans la santé mentale. C’est bien qu’il a une
intention. Son intention n’est pas de montrer toutes les diffé-
rences, mais au contraire montrer les différentes déclinaisons
du métier de psychiatre entre santé mentale et psychiatrie.
Je ne pense pas qu’il confonde les deux, mais comme c’est
un homme qui est tres intéressé par la question du milieu,
de I’environnement, il estime qu’il faut que le psychiatre
déplace un peu sa focale, qu’il ne soit pas uniquement sur
I’'organique, mais aussi sur autre chose. |l adopte une vision
éclectique, assez intégrative par ailleurs.
Nous avons peut-étre aujourd’hui un mouvement de psy-
chiatres qui disent : «Nous pourrions peut-étre repsychiatri-
ser notre métier». Dans les années soixante-dix, beaucoup
de psychiatres ont dit qu’ils allaient arréter de dire «psy-
chiatre» ou «psychiatrie» pour dire «santé mentale ».

Sur les interventions précoces, en psychia-
trie, par exemple a Brest, des écoutes de

Je voulais revenir sur la dichotomie entre les

oppositions qu’il peut y avoir entre un point

de vue organiste et un point de vue psycholo-
gique. J'ai I'impression — en tout cas au niveau de la
recherche — qu’il y a un grand effort actuellement pour
essayer d’articuler ces différents aspects et que nous
essayons de penser en termes de niveaux de description
(par exemple le niveau psychologique et le niveau orga-
nique/biologique) plutdét que de voir une opposition ou un
antagonisme entre une vision cérébrale et I'existence de
facteurs socio-émotionnels.
Cette vision intégrative n’est pas trés récente. Jean Delay,
I’'un des pionniers de la psychopharmacologie qui a décou-
vert les anti-psychotiques, était également psychanalyste. |l
dit ainsi dans certains écrits que biologie et psychologie
sont les deux faces de la méme piéce. Cette approche
basée sur différents niveaux de description est également
importante en termes de représentation de la maladie.
Cela limite en effet les positions rigides ou sectaires qui se

jeunes ont été réalisées pour procéder a des interventions
précoces. lls se sont apercus qu'’il existait des problemes de
santé mentale tout a la fois simples et énormes parmi les
jeunes. Leur travail consiste a repérer ceux qui ont besoin
de soins plus rapprochés, mais qui ne relevent pas néces-
sairement de la psychiatrie.

Il est nécessaire d’écouter un grand nombre de personnes
pour d’abord faire un soin de prévention, puis pour arriver
si besoin a un soin médical. Je ne crois pas que les familles
sachent différencier la psychiatrie de la santé mentale. Il
est vrai qu’au point de vue du soin, les deux approches dif-
férent, mais du point de vue des usagers et de la société,
c’est globalement la méme chose.

J’ai 'impression que I'on veut faire de la san-

té mentale une discipline médicale. Or le

sujet n’est pas de dire que le psychiatre doit
se transformer en un «santé-mentaliste». Il s’agit simple-
ment de mettre en lumiére le fait que la santé mentale n’est
pas seulement du ressort de la psychiatrie, mais concerne
de nombreux champs de la société comme le travail, I'édu-
cation, le logement. Ainsi de nombreux acteurs participent a
I'amélioration de la santé mentale de la population. Cela
permet ainsi d’aborder la question de la santé mentale posi-
tive, du bien-étre et pas seulement des troubles psychia-
triques constitués.
La vidéo du Psycom récemment publiée «le cosmos mental»
illustre bien ce qu’est la santé mentale.

«Biologie et psychologie
sont les deux faces
de la méme piece.»

focalisent uniquement sur un niveau (sociologique, émotion-
nelle, biochimique, etc.) plutdét que sur un autre. En réalité,
il n’y a pas un niveau d’analyse plus pertinent qu’un autre.
Ce serait une erreur de chercher un facteur explicatif unique
alors que la réalité est complexe et qu’il existe une plurali-
té de facteurs qui interagissent entre eux. Cette complexité
essayant d’articuler les différents facteurs doit étre prise en
compte pour la recherche mais aussi dans le soin.



Je dirais qu’il y a deux approches, votre

approche positive et une autre négative. Je

suis d’accord avec vous, ce que vous décrivez
n’est pas tres nouveau, ce n’est pas pour cela que ce n’est
pas légitime.
Je pourrais reprendre ce que disait tout a I’heure notre col-
legue. Quand on me parle de I'homme «bio-psycho-social »,
j'ai I'impression que I'on met tout le monde d’accord, on
rassemble tout pour étre sir de ne rien oublier. Je ne suis
pas slr que I'on explique beaucoup. Il y a aussi ce risque
que la perspective intégrative qui, en soi, n’est pas illégi-
time, aboutisse finalement a une sorte de salade nicoise qui
ne sera peut-étre pas sans saveur, mais qui n’atteindra peut-
étre pas son objectif. En effet, le projet que vous évoquez
était intellectuellement plus complexe.
'organisation des savoirs ne favorise pas nécessairement
toujours cette articulation.

«Le projet de I'intégration
des savoirs est difficile

a mener a bien, mais nous
commengons a avoir

les différentes piéces

du puzzle.»

Effectivement, la question de I'interdisciplina-

rité est centrale et en particulier la question

de savoir comment articuler les connais-
sances en génétique, en biologie, en sociologie pour
construire un savoir et une langue commune.
Le projet de I'intégration des savoirs est difficile a mener a
bien, mais nous commencons a avoir les différentes piéces
du puzzle. Par exemple, des travaux ont montré de maniere
tres précise comment des facteurs environnementaux inte-
ragissent avec des vulnérabilités génétiques qui vont s’ex-
primer dans certains contextes plutét que dans d’autres.
Il est sdr qu’il ne faut pas se focaliser uniquement sur cha-
cune des piéces de maniére séparée, mais identifier aussi
les relations entre les différents facteurs.

Vous dites que cette perspective intégrative
est intéressante, mais qu’elle n’explique pas
grand-chose.
Dans une perspective pragmatique, il nous faut aussi voir
sur quelles épaules nous allons faire reposer la recherche de

solutions pour les problématiques vécues par les personnes
concernées. Le psychiatre rencontre le sujet en souffrance,
la famille et les travailleurs sociaux jouent également leur
réle. La question est de savoir a quel moment nous remet-
tons en question notre fonctionnement sociétal.

Je vais compléter. En tant qu’usagers, nous

avons besoin du neurobiologiste, du méde-

cin, du psychologue pour que les personnes
se reconstruisent, et nous avons besoin que toute la vie
sociale soit abordée. Dailleurs, les cases managers ont bien
compris cela, puisqu’ils commencent par poser cette ques-
tion : «quels sont vos besoins?». llIs commencent souvent
par la vie sociale pour faire accepter le soin.
Il faut que nous nous mettions tous a travailler en réseau
pour arriver a un résultat. Pour I'instant, le drame est que
cela n’est pas encore fait. Il n’y a aucune coordination entre
les trois dimensions que sont le social, le médico-social et
le médical.

Je suis parfaitement d’accord avec vous. En

1975, Georges Daumézon s’interrogeait :

«pourquoi les psychiatres font-ils de I'exclu-
sion sociale ?». Georges Daumézon ne veut pas faire de I'ex-
clusion sociale. C’est le dispositif qu’il a construit — c’est lui
qui le dit — qui n’est pas satisfaisant. Il essaye donc de com-
prendre pourquoi.
La question du «travail ensemble» est une question an-
cienne.

Nous n’avons pas tellement progressé en
50 ans!

C’est I'une des raisons pour laquelle nous
devons essayer de comprendre pourquoi
nous avons cette difficulté.
En termes de perception, vous évoquiez tout a I’heure les
travaux sur la perception sociale. Les travaux déja anciens
d’Anne Lovell, sont pourtant toujours |égitimes sur la stig-
matisation sociale de la maladie mentale. C’est I'une des
choses qui visiblement bouge le moins.



34 Vulnérabilités psychiques :
mobiliser la société contre I'exclusion.



@

Comprendre les
causes et les
mecanismes de
‘exclusion des
personnes atteintes
de maladie mentale




Nous allons maintenant aborder la probléma-

tique de la stigmatisation dans la mesure ou

elle conduit a I'’exclusion. Nous verrons les
manifestations de cette exclusion au quotidien et dans
toutes les spheres de la vie ou les symptomes de la maladie
peuvent s’exprimer et porter préjudice a la personne
concernée. Au-dela du constat, I'enjeu sera ensuite d’avan-
cer des propositions.

Je vous parle de ma place de psychiatre, et je

vais donc parler de patients puisque c’est ma

position. Je suis un psychiatre de terrain avec
les mains dans le cambouis et je me sens souvent dans le
méme bateau — pour ne pas dire galere — que mes patients
et leurs familles.
L’'une des principales problématiques a laquelle sont
confrontés les patients, les proches, mais également
les professionnels dans le champ de la santé mentale,
concerne I'attitude de la société vis-a-vis des personnes
qui souffrent de troubles dans ce champ. Ce que I'on dé-
signe par stigmatisation des maladies psychiatriques repré-
sente I'une des difficultés majeures de la vie des patients,
au point que I’Organisation mondiale de la santé, dans son
dernier plan d'action, considére la lutte contre la stigmatisa-
tion comme I'objectif prioritaire*. L’enjeu de la lutte contre la
stigmatisation, parce qu’elle participe aux attitudes d’exclu-
sion, de ségrégation et de mutation a la participation a la vie
sociale, est présenté — toujours par 'OMS — comme le fon-
dement de la psychiatrie moderne. Nous sommes vraiment
dans ce mouvement avec des enjeux de taille.
Tout d’abord, concernant I’exclusion des patients souffrant
de maladies psychiatriques ou psychiques, la stigmatisation
a de nombreux impacts invalidants pour eux. lls en parleront
certainement beaucoup mieux que moi d’un point de vue
expérientiel. Je vais toutefois tenter de vous présenter une
revue de la littérature, du moins des études permettant de
mieux nous saisir de cette problématique.
La stigmatisation est un processus d’attribution a des indivi-
dus de caractéristiques qui les rendent culturellement inac-
ceptables ou inférieurs. Les phénoménes de stigmatisa-
tion et de discrimination se situent a plusieurs niveaux.
Tout d’abord, au niveau sociétal, puisque les personnes
peuvent se retrouver exclues a divers niveaux de la vie
publique. lls sont limités dans la participation a la vie so-
ciale. Nous le constatons régulierement sur le terrain au ni-
veau du logement. Nous mettons des équipes dédiées en
place au niveau de I'emploi et au niveau de I'expression de

sa citoyenneté. Cela peut s’exprimer également au niveau
interpersonnel, puisque les patients peuvent étre mis a
distance, exclus, et se retrouver vraiment trés isolés. En-
fin, au niveau du patient lui-méme, il y a des phénoménes
d’autostigmatisation.

En termes de stigmatisation, il m’apparaissait fondamen-
tal de souligner que le processus ne touche pas que le pa-
tient lui-méme. Il s’étend bien évidemment aux proches, a
la famille, aux équipes sanitaires, aux hdpitaux, aux services
spécialisés, au traitement. Cet aspect ne fait que renforcer
I’exclusion des patients. Les familles se sentent souvent iso-
|ées. Elles sont montrées du doigt. Elles sont parfois elles-
mémes honteuses et vont développer certaines attitudes
vis-a-vis de leurs proches. En caricaturant, cela peut aller du
rejet de leur proche atteint d’une maladie mentale a un repli
complet sur soi dans un noyau completement hermétique.
Et, entre ces deux extrémes, tout est possible.

Concernant le dispositif, du moins du cété sanitaire, en tant
que psychiatre, il me faut souvent rappeler que je n’ai pas un
entonnoir sur la téte, que j’exerce une discipline médicale,
que j’ai fait des études de médecine, et que je m’adresse a
des sujets qui sont souffrants, malades. Il y a cette dimen-
sion de souffrance. Je ne suis pas une super assistante so-
ciale ou une dame de bonne famille chargée de trouver un
asile a tous les exclus, de les mettre a vie dans cet endroit
magnifique qu’est I’hépital psychiatrique de facon a apai-
ser un climat social, un logement, une famille, une école ou
un bureau. Je ne suis pas non plus une magicienne, c’est-
a-dire que lorsque j'apparais, les personnes n’oublient pas
leurs idées suicidaires et ne se calment pas. Enfin, je ne suis
pas un meédecin qui traite des maux imaginaires ou simulés
et qui recoit des patients dont il n’est pas sdr qu’ils soient
complétement ou a moitié malades. Nous portons vraiment
tous cette stigmatisation, a commencer par les patients,
mais aussi tout ce qui entre dans ce champ.

Pour comprendre cette stigmatisation, des enquétes ont été
menées. Dans les années cinquante, soixante et soixante-
dix aux Etats-Unis, plusieurs enquétes intéressantes ont été
faites avec une méme méthodologie, avec des comparai-
sons évolutives sur la stigmatisation des maladies mentales.
Dans les années cinquante, pour le grand public américain,
la maladie mentale renvoie essentiellement a une dimen-
sion honteuse. Il y a une incapacité a différencier les dif-
férents troubles et une tres forte stigmatisation sociale liée
a la crainte de comportements imprévisibles et violents.
En 1996, toujours selon la méme méthode et toujours aux
Etats-Unis, les maladies mentales sont mieux connues. On



«Ce que I’'on désigne

par stigmatisation des
maladies psychiatriques
représente I'une des
difficultés majeures de

la vie des patients, au
point que I’Organisation
mondiale de la santé, dans

son dernier plan d'action,
consideére la lutte contre

la stigmatisation comme
I'objectif prioritaire.»

parvient a les différencier, a parler de schizophrénie et de
trouble bipolaire. Néanmoins, nous constatons la persis-
tance d’un climat de honte liée a ces maladies ainsi qu‘un
rejet important, voire I'augmentation du sentiment selon le-
quel les malades mentaux sont susceptibles d’étre dange-
reux, voire tres dangereux. En regardant cette étude, nous
pouvons dire que la compréhension s’est améliorée. C’est
une évidence. En revanche, la stigmatisation perdure, et
la connaissance ne réduit pas la crainte ou la peur de la
violence et de la dangerosité~.

En France métropolitaine, dans les années quatre-vingt-
dix et deux mille, des études sur les représentations de la
maladie mentale en population générale ont été réalisées
par le centre collaborateur de I’'Organisation mondiale de la
Santé. Les résultats n’étaient guére plus reluisants. En ef-
fet, le «fou» était associé a la violence, au meurtre et au
viol. Le malade mental I'était également d’une fagon a peu
pres identique, avec des pourcentages qui variaient. Ces
trois mots étaient vraiment ceux qui ressortaient lorsqu'’il fal-
lait définir, ou en tout cas dire a quoi cela faisait penser en
population générale”. Des étudiantes allaient a la poste ou
dans le métro pour poser des questions. Donc c’était vrai-
ment en population générale.

En portant un regard plus macroscopique, il n’existe pas de
société ou de culture ou les sujets souffrant de troubles psy-
chiques seraient traités a I’égal des autres.

La stigmatisation se fonde sur une constellation de pré-
jugés négatifs, sur les représentations sociales des ma-
ladies mentales. C’est le systéme d’interprétation de
notre environnement. Cette grille de lecture de ce qui
nous entoure renvoie, dans le champ des maladies men-

tales, a des images stéréotypées, véhiculées le plus souvent
de facon inconsciente par le corps social, sans fondement
scientifique. Ce sont des croyances et des opinions qui sont
extrémement péjoratives.

En tentant une sorte de classification, nous avons trou-
vé, tout d’abord, des idées qui se référent a la violence
et a la dangerosité. Ensuite, il y a des idées relatives au
hors-norme, hors-la-loi ou hors convention, ces derniéres
lité. Enfin, nous trouvons des idées qui renvoient a la dé-
ficience. J’ajouterai aussi incurabilité, méconnaissance de la
maladie et absence de souffrance. Il y a vraiment quelque
chose de difficile.

Ces représentations sont lourdement pénalisantes
puisqu’elles vont induire des préjugés négatifs et évi-
demment des attitudes de discrimination. La crainte et la
peur sont la meilleure fagon de provoquer de la ségréga-
tion et d’exclure quelqu’un de la communauté.

Une inébranlable conviction apparait. Elle résiste a la com-
préhension et a la connaissance, comme nous |’avons vu
dans I’étude américaine. Elle repose sur de multiples causes
ou facteurs. Nous avons, tout d’abord, ce qui renvoie a
la folie, a la violence et au danger. Ces convictions sont
inscrites et bien présentes dans I’histoire de I’humani-
té, notamment dans nos mythes, légendes, histoires ou
contes. Dans I'histoire des mythes de I’Antiquité, nous pou-
vons citer Ino qui, frappée de folie par Héra, précipite son
fils dans un chaudron d’eau bouillante, Oreste qui devient
fou aprés avoir tué sa mere Clytemnestre, ou encore Héra-
clés qui, dans un moment de folie, va tuer femme et enfants.
Ainsi, cette idée que la folie est liée a la violence est inscrite
dans I'ensemble de notre imaginaire collectif, celui que I'on
partage, que I'on soit ou non malade, proche, membre de
I'entourage ou soignant. Cela fait partie de notre imaginaire.
Ce nceud originel est considéré comme le noyau central de
cette représentation sociale de la folie. Au regard a la fois
de ces mythes et des études qui ont été faites de nos
jours, on se rend compte que cet imaginaire a trés peu
évolué au cours de notre histoire.

Sur le plan médiatique, nous sommes dans un monde qui
baigne dans I'information. En étudiant les articles qui asso-
cient le terme de schizophrénie a celui de violence, dans la
presse écrite des pays, nous nous apercevons par exemple
qu’aux Etats-Unis en 2010, schizophrénie et violence sont
associées dans 18 % des écrits®. Nous ne sommes ni dans
la presse scientifique ni dans la presse psychiatrique. En
Turquie, entre 2001 et 2006, ces deux termes sont asso-
ciés dans 11 9% des écrits”. En Corée, entre 2001 et 2010,
ils sont associés dans pres de 38 % des écrits®. Dans la
presse francaise, concernant I'usage non métaphorique de
la schizophrénie (soit au sens médical du terme), dans la
presse nationale, la schizophrénie est associée a la violence
dans 11 % des cas et, dans la presse régionale, dans 58 %
des cas’. Je ne développe pas I'étude, mais je trouve que
c’est assez parlant. Dans les séries policiéres, le tueur en
série est toujours psychopathe, psychotique, narcissique ou
schizophréne. Tout cela nourrit notre imaginaire et renforce
le mythe de la violence associé a la maladie mentale.

Je ne développe pas les dérives relatives a I'utilisation hors



de propos du mot «schizophrénie », son utilisation davantage
métaphorique pour désigner le paradoxe, l'incohérence, la
tromperie, la duplicité ou la violence. Un travail de these
de doctorat a réalisé une analyse lexicale des contenus
de presse contenant le terme «schizophrénie» employé de
facon métaphorique. Chaque utilisation métaphorique du
terme «schizophrénie» est de toute facon liée a du conte-
nu négatif, a savoir de la violence, de I'incohérence, de la
tromperie, de la duplicité, etc. Ce sont vraiment des termes
treés négatifs. Ce qui renforce encore ces phénomenes de
stigmatisation et d’exclusion. En tant que médecin, une
chose me frappe toujours : on ne dit jamais que les cours
de la Bourse souffrent d’une poussée hypertensive qui me-
nace de faire rompre une artére fragile ou un secteur fragile.
Jamais! Ce serait pourtant tout a fait adapté et assez bien
imaginé. A I'inverse, on peut tout a fait qualifier une poli-
tique économique de «schizophrénique » parce qu’elle est
violente, insensée et incohérente. Nous recevons toutes ces
représentations négatives en pleine figure.

«On ne dit jamais que les

cours de la Bourse souffrent
d’une poussée hypertensive
qui menace de faire rompre

une artére fragile ou un

secteur fragile. A I'inverse,
on peut tout a fait qualifier
une politique économique
de ‘schizophrénique’ parce

qu’elle est violente, insensée
et incohérente.»

Je vais ajouter une facette un peu anglo-
saxonne au sujet de la stigmatisation parce
que j'ai vécu un certain temps aux Etats-Unis
oU, pour moi, la psychiatrie signifiait surtout faire face a
quelqu’un ou a un groupe ayant des comportements impreé-
visibles. Ce qui est trés anxiogéne. A tel point que lorsque
je me suis retrouvée confrontée a I’environnement psychia-
trique en France, je me faisais toujours accompagner par
une deuxieme personne au début, jusqu’au moment ou j’ai

mieux compris le fonctionnement de I’'hdpital. Cela n’a rien
a voir avec mon travail actuel, mais c’'était pour vous dire
I'importance du travail de déstigmatisation qu’il fallait faire
sur ce point.

Il'y a ce c6té comportement imprévisible qui domine. Avoir
affaire a la «psychiatrie » signifie avoir un «psy» a vie. C'est
le ressenti et cela bascule vers I'idée d'un «danger», d’un
«endoctrinement» ou de se retrouver «sous emprise ». Et
cela va tres loin. Le terme américain «shrink» — qui signifie
«restriction» ou «rétrécir» — est trés répandu pour désigner
un psychiatre. Pourquoi donne-t-on ce nom a un psychiatre ?
Est-ce lui qui va réduire des capacités dans la vie du patient
ou bien, si I'on prend la deuxiéme signification de terme
«shrink», aide-t-il le malade a sortir de son repli sur soi?
Tout cela me semble flou. Et nous nous trouvons dans un
tourbillon de préjugés tres stigmatisants. J’ai I’expérience
des années soixante-dix et quatre-vingt ou j'avais des ca-
marades de classe, des étudiants, qui n’allaient pas bien.
Les parents disaient : «Non, on ne va surtout pas traiter un
mineur, parce que ce serait la honte pour la famille». Voila le
contexte que je voulais illustrer en dehors de la France.
Concernant mon travail de tous les jours, a la Maison des
usagers, il y a aussi des moments de stigmatisation entre
nous. Je travaille avec les patients et leurs proches. Nous
essayons d’étre le plus libre possible vis-a-vis de tous ces
ressentis mais, quand arrive le moment de distribuer le re-
nouvellement de nos dépliants, je me retrouve souvent seule
pour le faire parce qu’en fonction des différents services,
cela ravive de tels souvenirs aux bénévoles qu’ils préferent
ne pas y aller. Donc je le fais. C’est tres compliqué de de-
mander aux bénévoles de faire une distribution. Certains
disent qu’ils ne veulent pas aller dans les vieux batiments de
Sainte-Anne qui ne sont pas rénovés parce qu’ils ne peuvent
pas. Ensuite, un autre dit qu’il perd le sens de I'orientation,
méme avec un plan, et qu’il ne peut aller que dans le bati-
ment en face de la Maison des usagers. Tout cela pour vous
dire que I'on a tendance a empécher les usagers dans les
services d’étre au courant de notre existence. Nous travail-
lons pour améliorer cela.

Je voulais revenir sur le réle de la peur dans

les mécanismes de stigmatisation et de dis-

crimination. En réfléchissant & la peur, je vou-
lais me souvenir combien elle est importante dans notre
imaginaire et comment nous la cultivons avec les contes
pour les enfants. Dans les histoires d’ogres et autres, il y a
toujours quelqu’un de vilain qui fait peur. Les enfants se
réjouissent d’avoir peur, se font peur entre eux, et sont
contents d’aller se brosser les dents parce qu’il faut traver-
ser un couloir un peu sombre. Cela les met en effervescence
et en joie. Je m’interroge sur cette peur et sur son réle dans
la stigmatisation.

A mon sens, dans le processus de stigmati-
sation, nous mobilisons beaucoup I'atti-
tude de tolérance, comme si nous étions
intolérants. Je ne suis pas tout a fait sdr que la tolérance
soit aujourd’hui le véritable enjeu, sauf peut-étre pour
quelques excités. De maniére générale, il me semble qu’il



s’agit plutét de ce que vous évoquiez, c’est-a-dire a la fois
la peur ou bien I'incapacité de devoir aller au-dela de nos
habitudes quotidiennes et de s’investir en territoire
inconnu, en territoire habituellement occupé par des
experts qui s’appellent des psychiatres.
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2 — Le manqgue d’information, de formation et de
sensibilisation du corps social dans son ensemble

Régis
Salenbier

Les mots sont importants. Nous I'avons vu
dans la maladie qui s’appelait «psychose
maniaco-dépressive ». C’étaient des mots
rapportés. Il y avait le co6té «psychose» et le cdté
«maniaque », plus la dépression. Je situe le changement au
début du XXI® siecle. Personnellement, quand j'avais été
diagnostiqué, dans les années 1990, on parlait encore de
«psychose maniaco-dépressive ». Est apparu finalement le
trouble bipolaire qui est devenu une sorte de maladie a la
mode puisqu’un certain nombre d’artistes se sont déclarés
bipolaires. Les journaux grand public, style Nouvel Obs, ont
fait des dossiers sur le sujet, trés souvent assez approxima-
tifs sur le plan de la maladie. Cela a contribué a faire prendre
conscience au grand public de ce qu’était la maladie.

Nous avons un véritable enjeu dans toutes ces maladies
psychiatriques, a savoir celui de bien informer le grand
public sur ce qui se cache derriére ces maladies. Ce
sont en effet des maladies au méme titre que le diabéte,
un rhume, une angine ou autre, et il faut expliquer que
cela peut se soigner. Dans le cas de la maladie qui nous
concerne au sein de I’Argos 2001 1 c’est-a-dire le trouble
bipolaire, nous savons qu'’il peut étre stabilisé pendant de
tres longues années. Nous essayons de plus en plus de
réfléchir a la question de la guérison avec FondaMental?,
parce qu’aujourd’hui nous parlons surtout de rémission,
mais pas souvent de guérison. Il y a un véritable enjeu a

pousser les pouvoirs publics et les équipes médicales a
ceuvrer sur des recherches pour la guérison de cette mala-
die, comme cela peut également étre le cas pour les autres
maladies psychiatriques. Les maladies mentales souffrent
encore malheureusement d’une peur par incompréhension
de ce qui se cache derriere.

Je voudrais mettre en lumiére les travaux
d’un psychiatre anglais, un chercheur, qui
travaille beaucoup sur la stigmatisation et la
déstigmatisation. Il s’agit de Graham Thornicroft. Les résul-
tats de ses recherches nous indiquent que, pour travailler

Anne-Claire
Stona

«L'idée est d’identifier les
personnes concernées par
des problématiques de
santé mentale comme des
citoyens a part entiére.»



sur les questions de stigmatisation, il est nécessaire de
travailler sur les connaissances de la population, les
croyances, les attitudes et les comportements.

Cela ne passe pas nécessairement par de grandes cam-
pagnes d’'information, comme cela est fait en Angle-
terre ou en Australie. Ces campagnes n’ont d’ailleurs pas
forcément fait leurs preuves sur des changements de com-
portements. Cela doit passer par le contact social avec
des personnes qui présentent des problématiques de
santé mentale, et ce dés I’enfance. L'idée est d’iden-
tifier les personnes concernées par des problématiques
de santé mentale comme des citoyens a part entiere. Ces
travaux sonttresintéressants pouragir surlastigmatisationen
santé mentale.

En ce qui concerne la déstigmatisation, il y a

plus de cing ans, j’ai participé a une interven-

tion en présence de bailleurs sociaux et
services sociaux de polyvalence principalement. L’hypothese
gue nous avions retenue était de mieux cerner les comporte-
ments de la santé mentale afin de dépasser la peur. Finale-
ment, avec un psychologue, nous avons mis en place des
actions de sensibilisation auprés des collaborateurs de
terrain, gardiens, chargés de gestion locative, gérants qui
présentaient des situations de locataires souffrant d’isole-
ment. Au bout d’un an et demi de sensibilisations, nous avons
pu déconstruire, décortiquer les idées recues, terme propre a
la médiation familiale, et ainsi avancer sur les réflexes a adop-
ter lorsque le locataire ne répond plus et a, comme je I'ap-
pelle, le «syndrome de la boite aux lettres pleine».
Quand nous allions en profondeur dans les situations, les
collaborateurs semblaient étre confrontés a leurs propres
résonances. Ces sensibilisations ont ainsi permis d’en
prendre conscience et de fait, prendre en compte les fragi-
lités des locataires.
Ces sensibilisations ont permis aux collaborateurs d’avoir les
«outils» et ainsi alerter de maniére efficiente a la mission
sociale du bailleur les locataires en difficulté s’éloignant de
la normalité, si je peux m’exprimer ainsi, du fait de leurs
comportements troublants. Face a eux, il n’y avait plus une
personne dite malade, mais plutét une personne qui était en
souffrance.
Au départ, il peut s’agir d’'un probleme d’isolement. Je peux
vous poser la question autour de cette table «Qu’est-ce que
I'isolement représente pour vous?». Une famille monoparen-
tale peut se retrouver isolée sans pour autant avoir une pro-
blématique psychiatrique. Cet isolement peut se traduire par
le fait de ne plus recevoir a son domicile et s’isoler de fait.
Les sensibilisations ont permis d’ouvrir a la question de I'isole-
ment de fagon générale. Nous partions du postulat que I'iso-
lement concernait principalement la personne agée, alors que
finalement ce n’est pas du tout le cas au fil des échanges.
Ces sensibilisations étaient riches dans les échanges
puisque d’une situation clinique découlait un éclairage des
comportements.

Je voudrais raconter une anecdote concer-
nant le fait que les enfants soient inclus dans
I’école. J'ai vu ma petite-fille dire «celle-la est

autiste» comme elle parlerait d’'une autre copine. Avec I’'ha-
bitude, nous pouvons apprendre a avoir des communica-
tions autres et non violentes. Nous, les familles, nous
avons mis un certain temps, mais nous avons fini par
IPapprendre. Je crois que cette inclusion a I’école va faire
que I'on va petit a petit, si les symptomes ne sont pas
trop dérangeants pour la classe, apprendre des maniéres
de communiquer.

Quand nous avons vu des gens se donner rendez-vous
au métro Les Halles et parler avec des signes, nous nous
sommes dit qu’ils étaient intelligents. C’est la méme chose
chez les patients. lls ont des troubles, mais savoir communi-
quer avec la partie «normale », c’est aussi ne plus avoir peur
et savoir les aborder. Ici, c’est I’histoire qui a joué; ils ont
tout de méme été mis en dehors de la société. Nous n’avons
donc pas appris cette communication non violente dans la
sociéteé.

Oui, cela grandit, c’est quelque chose de
nouveau qui est a valoriser.

Je me permets une remarque en termes de

discrimination. Nous sommes dans une

société trés axée sur la question de la per-
formance. Peu importe le terme, maladie mentale ou
handicap psychique, nous sommes souvent sur quelque
chose d’assez invisible. Quelque chose vient nous cher-
cher entre ce qui est visible et ce qui ne I'est pas. Dans
une autre fonction, j'7accompagne des personnes qui
souffrent de problématiques motrices associées a des
troubles «psy». Le fait qu'il y ait une problématique motrice
rend visible quelque chose. Ce qui fait que la posture de
I'autre n’est pas la méme dans I'approche. Cela crée
quelgue chose de différent dans la relation.
Récemment, nous avons organisé une journée sur les ma-
ladies neuro-évolutives. Il y a un stade ou ces dernieres
sont encore de I'ordre de I'invisibilité. Ce que nous atten-
dons, notamment dans le milieu de I’emploi, est une

«ll y a 'imprévisibilité.

Mais il y a aussi l'invisibilité
d’un certain nombre de
troubles qui fait que nous
ne sommes pas armeés de la
méme maniere que lorsque
Nnous voyons une personne
tétraplégique.»



performance. Et nous occultons complétement toutes
les capacités, toutes les compétences. Nous occultons
méme la captation que les personnes vont avoir de leur
déficience et qu’elles vont transformer en autre chose
en s’y adaptant. Nous ne savons pas utiliser cette trans-
formation comme ressource complémentaire et nous la
sanctionnons directement. Au niveau de la discrimina-
tion, il y a vraiment ce changement de regard.

Il'y a l'imprévisibilité. Mais il y a aussi I'invisibilité d’un cer-
tain nombre de troubles qui fait que nous ne sommes pas
armés de la méme maniere que lorsque nous voyons une
personne tétraplégique. D’entrée de jeu, cela pose un cer-
tain nombre de problématiques. Je pense qu’il y a vraiment
qguelque chose au niveau de la représentation qui fait que
cela se joue autrement.

Le fait qu’une maladie ou un handicap soit

visible a une influence sur le degré de com-

préhension, voire de stigmatisation et de
discrimination.
Par ailleurs, nous n’avons pas parlé des difficultés que
nous pouvons rencontrer dans la rue. Nous avons plutot
parlé de I’environnement familial ou des structures de
soins. Or, dans la rue, dans les couloirs du métro, nous
sommes aussi confrontés a des situations probléma-
tiques : un tiers environ des personnes sans-abri pré-
sente un trouble psychiatrique.
A mon sens, un travail d’information doit étre fait auprés
du grand public pour travailler sur cette stigmatisation. A
propos des bénévoles de la maison des usagers, je me suis
déja retrouvée avec plusieurs d’entre eux qui étaient en dé-
tresse et en incapacité a tenir une permanence parce qu’ils
avaient vu quelque chose de choquant sur leur chemin. En
effet, la plupart des bénévoles prennent les transports en
commun et peuvent se retrouver confrontés a des scénes
de violence et des gens blessés.
Ces situations s’accumulaient, a tel point que j’ai demandé
a rencontrer des intervenants en lien avec le GHT?, a savoir
les équipes mobiles en psychiatrie, ainsi que des personnes
travaillant a la RATP, pour qu’ils nous expliquent comment
réagir et agir de maniére efficace lorsque nous sommes
confrontés a de telles situations dans la rue, juste en de-
hors des murs de Sainte-Anne, ou dans le réseau du métro.
L’idée était d’éviter que les bénévoles, moi y compris, se
retrouvent déstabilisés par ces situations et que cela ait une
incidence sur nos activités au quotidien.
Nous pouvons passer pendant des années devant des per-
sonnes sans-abri avec un probleme en santé mentale sans
rien faire, tout simplement parce que nous ne savons pas
comment agir. Je pense qu’il y a quelque chose a faire.

«Nous pouvons passer
pendant des années devant
des personnes sans-abri
avec un probleme en santé
mentale sans rien faire,
tout simplement parce

gue nous ne savons pas
comment agir. »



Nous I'avons déja évoqué, au niveau du

patient lui-méme, de la personne stigmati-

sée, il faut vraiment se rendre compte qu’il
existe des phénoménes d’autostigmatisation, de stigma-
tisation intériorisée, qui conduisent la personne a s’ex-
clure elle-méme.
Toute cette stigmatisation va priver les patients d’une di-
mension de dignité. La stigmatisation a aussi un impact
direct sur la prise en charge de la maladie avec une perte
de chance en termes de stabilisation, de rémission ou de
rétablissement. Par exemple, en termes d’acces aux soins,
une étude australienne a montré que, méme lorsque des
services de soins existent et sont accessibles, seulement
35 % des personnes souffrant de troubles psychiatriques
ou psychiques vont consulter un professionnel de santé”.
Certains patients, dans nos pratiques quotidiennes, peuvent
confier gqu’ils ont eu honte de leurs symptémes, de leur res-
senti, de leur expérience, et qu’ils n'ont pas consulté. S’ils
ont consulté un professionnel de santé, ce qui n’est pas tou-
jours évident pour les personnes souffrant de maladies psy-
chiatriques, ils n'ont pas parlé de leurs symptémes «psy »,
parce qu’ils en ont honte et ne s’expriment pas a ce sujet.
Par ailleurs, I’'autoritarisme est en lien avec les responsa-
bilités supposées du malade qui se verra alors considé-
ré comme non-acteur de sa vie, voire non-décideur. Ce
point est repris par les patients et leur entourage au sens
trés large du terme dans I’empowerment, justement pour
qu’ils puissent étre acteurs et décideurs.
Si la bienveillance peut bien entendu étre positive, celle-
ci peut également avoir un caractére surprotecteur. Cela

«Certains patients, dans
nos pratiques quotidiennes,
peuvent confier qu’ils ont eu
honte de leurs symptomes,
de leur ressenti, de leur
expérience, et qu’ils n’ont
pas consulté.»

rejoint un peu 'autoritarisme et la décision «a la place de».
Mentionnons & ce propos la construction du fameux projet
de vie qu’il faut remplir dans les dossiers MDPH=“ «a la place
den». Il s’agit d’un effet négatif de cette stigmatisation.

Je reviens sur la question de I'autostigmatisation. Les pa-
tients sont dans le méme bain que tout le monde; ils
vont intérioriser toutes ces représentations, majorant
leur stigmatisation et leur exclusion. lls vont s’exclure
eux-mémes, s’interdire certains choix, minorer leurs
chances de réussite dans une entreprise, quelle qu’elle
soit, méme une entreprise amoureuse ou une tentative
de lien a 'autre. Longtemps, ils n’ont pas pris la parole.
Aujourd’hui, nous avons des usagers autour de la table.
C’est encore trées compliqué de leur faire prendre la parole.
Lorsque j'étais secrétaire générale de la plate-forme éthique
a Sainte-Anne, parfois, les usagers n’arrivaient pas a venir
parce que, tres certainement, ils avaient peur de prendre
la parole, pensant que celle-ci ne valait pas la peine d’étre
entendue, alors qu’elle le vaut autant que celle de tout le
monde.

Je voudrais juste borner la question en allant

vers un aspect un peu extréme de la maniere

dont nous pouvons envisager la question de
I’exclusion de nos patients. Que serait une inclusion sociale ?
C’est parfois un peu I'objectif a peine dissimulé de certains
services de psychiatrie communautaire qui pensent que
réintégrer le sujet a la cité, c’est le guérir.
Ce raisonnement est tres simple. Cela me rappelle le tout
début de mon internat. Il y avait un jeune homme qui devait
a peu pres me ressembler, avoir pas mal de points communs
avec moi et qui, je ne sais plus pourquoi, était malheureux.
Je lui avais suggéré d’aller manger un poulet avec sa famille
le dimanche suivant, comme moi je 'aurais fait si je n’avais
pas été tres bien. Et je lui avais dit : «c’est ainsi qu’il faut
faire lorsque I'on ne va pas bien».
Je pense que nous avons un peu une tendance institu-
tionnalisée a vouloir faire comme cela, c’est-a-dire a vou-
loir inclure les gens a un fonctionnement que I'on trouve
normal et qui ne serait pas loin d’essayer de les rendre a
nouveau productifs. Il est toujours question de leur retrou-
ver un travail, de leur retrouver une place dans leur famille.
Ce n’est pas nécessairement ce qu’il leur faut ni ce qu’ils
veulent. Et ce n’est pas toujours parfaitement soignant de
faire cela. Les normes dans lesquelles nous voulons les ré-
intégrer sont envisagées comme des critéres de guérison.
Or, ce n’est pas la méme chose, et je crois que la confusion
des deux peut s’avérer dangereuse. Sans nier les bénéfices



que la psychiatrie contemporaine a tiré de leurs efforts, cela
peut parfois constituer la dérive de certains efforts de soins
psychosociaux, de certains services tres militants.

Il a été dit que peu de choses avaient changé ces cinquante
derniéres années, notamment le travail en réseau. Certes,
il y a cet écueil dans lequel la psychiatrie communautaire
tombe parfois, en voulant mettre tout le monde au méme
niveau, en prétendant savoir exactement ce qu’il faut pour
tous, et en voulant inclure tout le monde dans une idée tres
rigidifiée, mais elle a tout de méme fait bouger beaucoup de
choses en cinquante ans.

Je voudrais relier la déstigmatisation a une

autre maladie. Quand j'étais jeune médecin,

le cancer était un tabou, nous n’en parlions
pas. D’ailleurs, nous disons toujours «mort des suites d’une
longue maladie». Trente ans plus tard, parce que nous
savons que le cancer se soigne, ce dernier n’est plus un
tabou. Il s’est déstigmatisé.
Il faut attendre le jour ot la société pourra dire que les mala-
dies mentales se soignent. Mais il n’y a quasiment pas eu de
campagne sur ce sujet. Les troubles bipolaires commencent
a étre réellement déstigmatisés; les gens savent qu'il y a de
I’espoir et que cela peut se soigner. Il commence a y avoir
I’espoir du rétablissement. Lorsque je recois les familles,
mon premier travail est de dire que ces maladies peuvent se
soigner, qu’il y a de I’espoir et du rétablissement.
Beaucoup de patients parviennent a un rétablissement,
avec une inclusion sociale plus ou moins importante.
Beaucoup de choses sont possibles pour que le patient
acquiére un certain bien-étre, quelque chose qui lui
convienne, qui soit conforme a ses désirs, et pour qu’il
puisse avoir des désirs, un projet de vie, que ce soit en
termes de travail ou d’activités. Nous voyons émerger
cela a I’heure actuelle. Cependant, je ne suis pas certaine
que tous les psychiatres en soient globalement persua-
dés. Quand les familles viennent nous voir, ce n’est pas
quelque chose qu’elles ont recu. Comme pour I'annonce
de tout diagnostic, nous devrions pouvoir dire gqu’il existe
des évolutions possibles vers un rétablissement. Les pa-
tients parlent beaucoup de ce rétablissement. Il y a tout de
méme les remédiations cognitives, sociales. Il arrive régulie-
rement des choses positives.

Il faut vraiment se méfier et ne pas s’imaginer

qgue nous allons faire bouger les représenta-

tions de la maladie uniquement grace aux
traitements et a la médecine. Entre les années 1950 et
1996 aux Etats-Unis, nous avons avancé, sauf que la peur
et la stigmatisation sont toujours la. Il ne faut pas mettre de
coté cet aspect des choses.

Je considére que le soin, ce n’est pas uni-

quement le traitement. C’est tout de méme

aussi tout ce que fait REV“, ce que font les
groupes de parole de patients, ce que fait Argos. Lem-
powerment des patients entre eux fait beaucoup bouger
les choses, car ils partagent leurs expériences. Cela
montre que nous pouvons y arriver.

«J’ai compris par moi-méme
qu’il y avait beaucoup de
pans de nos vies que nous
n’avions pas su mettre en
valeur, exploiter. Finalement,
se déstigmatiser soi-
méme, c'est accepter que
ces symptomes que nous
connaissons, que hous
avons décrits et racontés
sont une partie de notre
vécu intérieur.»

Nous soulignons le role de la stigmatisation

dans les processus d’exclusion. Il me semble

important de faire le lien entre stigmatisa-
tion et discrimination, en rappelant que la lutte contre les
discriminations est la forme juridique du combat contre
les stigmatisations. L'enjeu de la discrimination a été le
socle des combats pour I’émancipation des minorités. Cela
est né aux Etats-Unis dans les années cinquante et soixante
avec le combat pour les civil rights. Le combat contre les
discriminations est un combat contre la stigmatisation
qui est passé par le droit, parce que le droit institue de
fait des catégories qui peuvent discriminer et stigmati-
ser. |l faut rappeler ce lien entre stigmatisation et discrimina-
tion qui est aussi une maniére de répondre aux réserves sur
les services communautaires.
Aujourd’hui, la Convention de 'ONU sur le droit des personnes
en situation de handicap, en lien avec les mobilisations sociales
autour du handicap, en appelle beaucoup a la société inclusive
pour rompre avec les discriminations juridiques.
Indéniablement, la vie ordinaire et la communauté ne sont
pas les seuls lieux de vie du soin. Pour autant, il faut faire
attention a ne pas produire des lieux subis. Que I'on sou-
haite aller a I’hopital, que 'on souhaite aller se mettre en
retrait, au vert, etc., c’est une chose, mais que I’'on nous ca-
tégorise et que I'on soit obligé d’étre mis en retrait, je crois
que c’est la que la question de la discrimination et du stig-
mate commence. Il est nécessaire d’avoir des lieux de ré-
pit, de repos, mais il est particulierement important de
mieux réguler la maniére d’y accéder afin qu’ils ne de-
viennent pas des lieux de mise a I’écart discriminants et
stigmatisants.



Evidemment, je suis d’accord avec vous. Et,

je le redis, sur la question de la psychiatrie

communautaire, ils ont une ligne et ils nous
ont tres largement aidés a beaucoup mieux soigner.
Aujourd’hui, nous bénéficions largement d’un travail qui leur
a fait un peu abandonner la clinique. Nous pouvons nous
rendre compte qu’ils ne nous transmettent plus rien en cli-
nique. Nos pairs, dans la génération qui me précede, ne
m’ont rien transmis sur la question clinique, mais ils ont
apporté beaucoup de choses sur la question de 'organisa-
tion des soins et la question politique de la psychiatrie. Mais,
comme les gens qui mettent en place pour la premiere fois
des choses, ils I'ont fait parfois de maniére un peu épaisse
et il y a des débordements.

Tout a I’heure, quelgu’un disait que nous ne

pouvions pas encore parler de guérison.

J’aime bien cette idée. Je suis porte-parole
du REV et j'ai une écoute de la maladie mentale qui n'a pas
trouvé sa solution. L'absence de guérison a été un peu dif-
ficile a vivre pour nous tous. Du coup, on nous a proposé
le rétablissement. J’ai trouvé cette idée fantastique. Nous
sommes quelques-uns a avoir passé ce pas, en nous
aidant de toutes ces idées actuelles : reprendre confiance
en la société, se reloger, se distraire, etc.
J’ai compris par moi-méme qu’il y avait beaucoup de pans
de nos vies que nous n’avions pas su mettre en valeur, ex-
ploiter, ni méme vraiment choisis. Ce qui n’est pas sans lien
avec la guérison que nous attendions.
Finalement, se déstigmatiser soi-méme, c’est accepter que
ces symptémes que nous connaissons, que nous avons dé-
crits et racontés, sont une partie de notre vécu intérieur.
C’est accepter une partie de nous qui nous est un peu
supérieure et qui est simplement biaisée, mal orientée,
déviée.
J’ai eu envie de regarder différemment toutes ces per-
sonnes que j'ai rencontrées dans le REV et de vraiment re-
construire une image de I"humanité différente, comme s’il
s’agissait un peu d’une nouvelle population.
J'ai entendu que vous parliez du SIDA tout a I’heure. C'est
une épogue que je n’ai pas connu, mais qui a changé nos
comportements sexuels a tous (je parle de la jeunesse). Du
coup, quand j’ai eu besoin de m’exprimer avec mes amis,
en famille, j’ai souvent eu cette idée que c’était un peu
comme un coming out, comme accepter cette part de moi
qui n’est pas aussi fiable d’un point de vue affectif et sen-
sible que les autres. Ce qui crée des comportements dif-
férents qui peuvent étre un peu inappropriés parfois, mais
qui sont finalement plutét comme des reflets. C’est une
autre qualité de personne, une personne qui entend des
voix, qui a des reperes qui ne sont pas visibles et audibles
pour les autres, mais qui ont tout de méme une véritable
valeur.

Je voulais revenir sur I'importance du témoi-
gnage de la part des usagers. J'ai eu I'occa-
sion de faire des permanences a la Maison
des usagers de I'hdpital Sainte Anne. Les personnes souf-
frant de tocs peuvent venir deux fois par mois a la perma-

nence AFTOC. lls ne vont pas y rencontrer des profession-
nels mais des usagers. Souvent, il s’agit d’un proche et d’un
patient.

Lorsque je me présentais, j'ai eu I'occasion plusieurs fois
d’entendre les personnes me dire : «Eh bien, cela ne se voit
pas! Ah bon, vous avez des tocs?», comme si des tocs de-
vaient forcément étre trés visibles. lls me demandent aus-
si beaucoup si je suis guérie. Je leur dis que, personnel-
lement, je ne suis pas guérie, mais que j’ai fait tout un
parcours de rétablissement qui m’a permis de retrouver
une certaine qualité de vie. Je leur dis que je vis avec des
troubles psychiques, mais que je ne les laisse plus diriger
ma vie.

«Quand j’ai eu besoin de
m’exprimer avec mes amis,
en famille, j’ai souvent eu
cette idée que c’était un
peu comme un coming out,
comme accepter cette part
de moi qui n’est pas aussi
fiable d’un point de vue
affectif et sensible que les
autres.»

En général, les personnes arrivent découragées et
pensent qu’elles n’y arriveront jamais. Quand nous leur
expliquons le parcours que nous avons pu faire et qui
nous a permis de retrouver une certaine qualité de vie,
elles repartent avec un espoir et c’est trés important.

J'ai eu I'occasion de participer avec un médecin a des for-
mations pour le syndicat de la magistrature qui proposent
des initiations a la psychiatrie. J’ai remarqué que I'écoute
n’était pas la méme lorsque je parlais et lorsque le médecin
parlait. C’était trés complémentaire mais I'’écoute n’était pas
la méme. J’ai aussi travaillé avec le Psycom. Nous avons fait
des interventions auprés des élus. Le Psycom a cette poli-
tique de toujours travailler avec des professionnels et des
usagers.

A mon sens, c’est tout de méme un facteur de déstig-
matisation important. Et c’est notre réle en tant qu’usa-
gers. Toutefois, il faut avoir atteint un certain rétablisse-



ment pour pouvoir témoigner de notre maladie avec le
recul nécessaire. C’est le réle des associations de faire
connaitre ces témoignages.

Un autre mécanisme permettant potentiel-

lement d’éclairer cette stigmatisation et

cette exclusion des patients souffrant de
maladies psychiatriques ou psychiques est la théorie
d’étiquetage. Lorsque certains membres d’une commu-
nauté manifestent une différence, la communauté va
développer des attitudes particuliéres susceptibles de
déboucher sur une stigmatisation et une exclusion de ses
membres un peu différents. Selon moi, nous pouvons
co-construire ensemble les interventions et y réfléchir afin
gu’a chaque étape de ces manifestations différentes et de
ces constructions d’attitudes, nous nous dirigions moins
vers une discrimination et une exclusion.

Je voulais revenir sur les relations impor-

tantes entre stigmatisation et médias. En

effet, nous vivons dans une société ou le rble
des médias est non-négligeable. Ces derniers, par le biais
des images, donnent a voir un aspect particulier de la mala-
die. Et les images de plus en plus utilisées, pour parler et
représenter la maladie psychiatrique, sont celles du cerveau.
Cela s’explique premierement par le fait que I'utilisation
d’images du cerveau donne une crédibilité scientifique au
discours (des études en psychologie I'ont montré). Cela ex-
plique peut-étre pourquoi il y a tant d’images de cerveaux
dans la presse grand public. Présenter la maladie a travers
des images du cerveau est également un moyen de par-
ler de la maladie mentale de maniére plus neutre, sans
I'associer a la violence ou a d’autres éléments négatifs.
Par ailleurs, des travaux ont montré que I'imagerie cé-
rébrale peut changer les représentations de la maladie.
Que ce soit pour le trouble bipolaire, la dépression ou la
schizophrénie, plusieurs études ont montré que le fait de
présenter au patient I'lmagerie par Résonance Magnétique
de son cerveau, ou d’expliquer les troubles fonctionnels
a partir d’'images du cerveau, augmentait I’adhésion aux
soins. Cette mise a distance grace a I'image va permettre
au patient d’intégrer la maladie et, en méme temps, I'image
va faire un lien, créer un intermédiaire entre la maladie et le
malade.

L'image aide ainsi a passer du patient schizophréne a
un patient avec une schizophrénie. Méme si cela peut
paraitre simpliste, le fait d’identifier les troubles dans
I'image va permettre une mise a distance et une disso-
ciation du malade et de la maladie.
[l'y a I'individu et sa maladie, et non plus une
maladie qui est stigmatisée par un dysfonc-
tionnement de la personnalité.
La distinction évoquée précédemment entre
stigmatisation et discrimination est intéres-
sante. D’un autre c6té, il y a un distinguo a

faire entre déstigmatisation et identification. Ce n’est pas
toujours facile a faire et je pense que 1a, nous péchons

«Nous voyons bien que vous
identifiez les personnes que
vous accompagnez, qui sont
vos fils, vos fréres, etc. Vous
les identifiez avec toute

la bienveillance dont une
famille est capable, mais
c’est tout de méme le début
d’une différenciation entre
vous et eux.»



aussi beaucoup. Si nous continuons a stigmatiser, c’est
parce que nous peinons a bien identifier ce dont il s’agit.
Depuis des années, nous nageons dans des galeres séman-
tiques. Nous ne savons pas dire de quoi il s’agit. Nous tra-
vaillons tous sur la méme question, nous avons des métiers
qui n’ont absolument rien a voir, et je pense que nous avons
tous raison de penser que nous faisons de notre mieux et
que nous essayons de faire grandir un savoir qui va un jour
nous permettre de progresser.

Nous voyons bien que vous identifiez les personnes que
vous accompagnez, qui sont vos fils, vos fréres, etc. Vous
les identifiez avec toute la bienveillance dont une famille est
capable, mais c’est tout de méme le début d’une différen-
ciation entre vous et eux. C’est en toute bienveillance; nous
voyons bien que la question de la stigmatisation, ce n’est
pas le fait de méchants discriminants. C’est quelque chose
de tout a fait naturel. Il y a une discrimination d’un cété, et
une identification de I'autre.

Les représentations sont certes critiquables,

en démontrant qu’il s’agit uniquement de

croyances et d’opinions. Cependant, il ne
faut pas oublier la fonction que ces croyances et opinions
ont pour I'individu et pour la société dans son ensemble.
Prenons I’exemple des comportements troublants qui
font peur, notamment parce qu’ils sont imprévisibles. En
tant qu’étre social, c’est-a-dire en tant qu’étre qui veut ou
doit rentrer en relation avec I’autre, j’ai besoin de pou-
voir anticiper les réactions de I'autre, de cerner l'autre.
Notre socialisation peut étre définie comme le processus
d’intégration des normes qui feront qu’une telle antici-
pation sera possible. C’est ainsi que je peux interagir avec
I’autre, parce que j'ai pu anticiper le fait qu’il fonctionne de
telle et telle maniere. Si I’autre ne fonctionne pas comme
je I’ai appris, parce qu’il vient d’un autre milieu social ou
contexte culturel (c’est la question de I’étranger!), cela
fait peur. L'autre — et ainsi le monde — nous devient im-
prévisible. C’est ce que le sociologue américain Anthony
Giddens a appelé la «sécurité ontologique». Celle-ci est
remise en question a partir du moment ou nous sommes
confrontés a des comportements que nous n’arrivons pas a
interpréter.
C’est pour cela qu’il faudrait faire attention au rapport entre
les personnes stigmatisées et les personnes qui stigma-
tisent. Ces derniéres seront stigmatisées ou jugées car elles
ne témoignent pas d’hospitalité ou de bienveillance. Certes,
il faut lutter contre la stigmatisation et la discrimination, mais
cette stigmatisation est avant tout le résultat d’une nécessi-
té d’anticiper le monde pour I'interpréter. Ce qui passe par
des «typifications». Si nous n’avions plus ces normes que
nous pouvons projeter sur I'autre dans le but de le rendre
anticipable, la vie en société serait aussi mise a mal, car
I'interaction fonctionne ainsi.

Dans une des enquétes d’un des centres col-
laborateurs en ltalie, les Italiens s’en sortaient
mieux que les autres pays européens, notam-
ment dans les régions ou il y avait des centres de santé
mentale qui faisaient un travail trés dynamique et tres actif.

«Certes, il faut lutter contre
la stigmatisation et la
discrimination, mais cette
stigmatisation est avant tout
le résultat d’une nécessité
d’anticiper le monde pour
I’interpréter. Ce qui passe
par des ‘typifications’»

Cela semble trop beau pour étre vrai. Cependant, cela don-
nait des indications, sans doute complexes a étre appli-
quées ailleurs. Nous y voyons que la question de la violence
n’était pas le terme qui venait spontanément a 'esprit de la
population.

Ces résultats m’ameénent a me demander s’il s’agit d’'une
stigmatisation de la personne ou bien de la maladie, de
I’état. Je dis «stigmatisation de la maladie» parce qu’au-
jourd’hui, dans certains travaux sur la stigmatisation, c’est
le corps social, de maniere tres générale, qui est essentiel-
lement tenu pour responsable. De ce fait, nous oublions les
professionnels.

C’est effectivement un peu ambigu ou contradictoire de
penser que les psychiatres, ou d’autres professionnels
des équipes médico-sociales, peuvent contribuer a la
stigmatisation. Il ne s’agit pas de la stigmatisation des
personnes, mais de celle de la maladie, en développant
le fait que, soit la maladie n’était pas soignée, soit elle
le sera, selon des termes qui sont extrémement lourds
et complexes pour les individus et qui font paniquer les
familles.

Historiquement, il est vrai que c’est I'un des héritages de
la psychiatrie communautaire. Elle a fait un travail de dés-
tigmatisation en interne. C’est-a-dire qu’aujourd’hui, effec-
tivement, je ne pense pas que les lecons inaugurales du
cours de psychiatrie a la faculté de médecine commencent
comme dans les années cinquante en disant : «jeunes mé-
decins, méfiez-vous, le fou est non seulement dangereux et
violent mais en plus il vit tres longtemps ».

Ce qui est absolument faux! Son espérance
de vie n’est pas tres longue.

Tout a I'heure, j'entendais quelque chose de

discriminant finalement entre les usagers

eux-mémes. Il y a aussi quelque chose au
niveau des professionnels et des familles que j’ai eu I'occa-
sion d’observer sur la question de la prise en charge, de
I’'accompagnement dans la mixité ou dans la spécificité.



Quand j’étais a la Fédération, nous travaillions beaucoup
avec des professionnels spécialisés qui défendaient I'idée
d’un accompagnement spécifique des personnes en si-
tuation de handicap d’origine psychique. D’un point de
vue gestionnaire, comment voulez-vous faire du spécifique
quand vous étes en milieu rural par rapport au milieu ur-
bain? Quand vous avez un établissement, vous n’avez peut-
étre pas la population qui pourrait vous permettre d’avoir
une gestion saine.

Il'y a un débat autour de cela qui, parfois, crée de la dis-
crimination. A propos des enfants et des adultes déficients
intellectuels, accueillis dans des établissements avec des
personnes en situation de handicap psychique, au cours
des débats de 'ADAPEI", les parents disaient : «Ca ne me
convient pas trop, parce que mon gamin déprime et n’est
pas bien. Il se sent dévalorisé face aux difficultés et fai-
blesses qu’il a en se comparant aux personnes en situation
de handicap psychique, qui ont davantage de potentialité ».
[l'y a des tendances aussi comme cela qui s’expriment a
I'intérieur des établissements, nous ne savons pas toujours
comment faire.

Le témoignage d’Elise Massin était intéres-

sant parce qu'il est venu bousculer un peu la

question de la maladie. Nous parlons tous un
peu de maladie, mais vous en avez parlé en d’autres termes
et vous avez souligné un point trées important : un symptome
psychiatrique n’est pas la méme chose qu’un bouton sur le
front que I'on voudrait absolument voir disparaitre. Le mot
est le méme, mais la nature de ce qui arrive a la personne
qui a subi le bouton n’a rien a voir. Les hallucinations sont
une maniere d’exister psychiquement. Les hallucinations
auditives racontent quelque chose, un bouton ne raconte
pas grand-chose. Parler de ces voix est aussi probablement
une maniére de tenir quelque chose psychiqguement.
Contrairement a I’histoire d’un bouton, c’est loin d’étre inin-
téressant.

« Pour notre mission
sociale, la stigmatisation
agit souvent comme un
effet de loupe permettant
ainsi de mettre un focus
particulier sur une
situation et d’investiguer
plus en profondeur une
problématique.»

Je veux en venir au fait que I'on peine a s’intéresser a une
métapsychologie, c’est-a-dire a I'idée de ce dont il s’agit.
Qu’est-ce qu’un fonctionnement psychique que I'on envi-
sagerait comme étant normal? A mon sens, c’est quelque
chose qui nous manque fondamentalement.

C’est une question compliquée que nous avons un peu évi-
tée ces derniers temps. Nous avons beaucoup de mal a
nous entendre la-dessus. Nous voyons bien que joue fina-
lement aussi la question des influences. Je me suis souvent
posé la question des influences que subissait notre clinique.
Quand nous voyons un patient, qu’est-ce qui influence les
décisions que nous prenons, les diagnostics que nous po-
sons? Nous posons un diagnostic avec la compréhension
que nous avons du vécu du patient. Il y a les impératifs
judiciaires en termes de responsabilité. Il y a éventuellement
la position de la famille, ce qu’elle dit, ce qu’elle est capable
de supporter ou non. Il y a ce que vivent les voisins, ce que
la police interdit. Beaucoup d’éléments influent sur les déci-
sions que nous prenons.

La question de la déstigmatisation comporte aussi une
forme d’influence sur notre ligne. Avec I'imagerie céré-
brale, nous pouvons montrer et regarder, nous pouvons
comprendre quelque chose. Ce qui fonctionne trés bien
pour déstigmatiser : «Regardez, en fait, il s’agit d’une ma-
ladie». Je ne sais pas si ce point est vrai, mais toujours est-
il que, par un mouvement d’aller-retour, cela pourrait venir
s’imbriquer dans notre ligne, la modifier et faire que nous le
pensons vraiment.

Tous les jours, la psychiatrie intégre a sa clinique ses in-
fluences. Elle est parfaitement hétéronome, elle s’appuie
sur beaucoup de choses. Nous finirons par dire que la
schizophrénie est une maladie qui a des répercussions
sur I'imagerie a résonance magnétique, parce que dire
cela aide les gens qui en souffrent a mieux vivre dans la
cité. Mais je ne sais pas si c’est parce qu’il y a réellement
des répercussions sur I'imagerie. La déstigmatisation est un
combat tres noble. Il en est question tous les jours. Proba-
blement devons-nous nous réjouir que cet effort de dés-
tigmatisation existe, mais demandons-nous simplement
a quel point, pour déstigmatiser, nous modifions aussi la
clinique et notre discours sur la psychiatrie.

J’ai beaucoup entendu parler du rétablisse-

ment. Depuis le mois de janvier 2018, nous

avons fait appel a une association qui tra-
vaille, a titre expérimental, sur le concept du rétablissement
aupres d’une cinquantaine de locataires. J’ai bénéficié
d’une immersion de deux jours. Cela rentre dans les actions
de prévention des expulsions.
Il y a quelques années, en réfléchissant sur la stigmatisa-
tion, j’avais fini par me dire que, paradoxalement, il pouvait
y avoir du positif a ce phénoméne au sens ou cela permet-
tait de s’attarder sur ces situations aux problématiques
«visibles» et ainsi rechercher des solutions, que ce soit
pour maintenir le locataire dans son logement ou travailler
vers la sortie avec les partenaires. Pour notre mission so-
ciale, la stigmatisation agit souvent comme un effet de loupe
permettant ainsi de mettre un focus particulier sur une situa-
tion et d’investiguer plus en profondeur une problématique.



Bien sdr qu'il y a des phénomenes de témoi-
gnage, des phénomenes d’acclimatation et
d’appropriation de quelque chose qui est
étrange, qui n’est peut-étre pas connu par la
population. Mais, méme s’il y a des phénoménes de stigma-
tisation, nous pouvons nous interroger aussi sur cette fonc-
tion, comme le disait Sebastian J. Moser. C’est peut-étre un
peu terrible a dire, mais la stigmatisation structure aussi
une partie des activités des individus. Nous parlons de
réactions qui ne sont pas naturelles, mais qui sont trés
intégrées en nous, parce qu’il y a aussi des phénoménes
de stigmatisation dans la société qui ne sont pas néces-
sairement aussi condamnés vis-a-vis de telle ou telle
population pour des raisons X ou Y. En conséquence,
nous pouvons paradoxalement étre extrémement ouvert
et tolérant le matin, puis avoir le droit de stigmatiser telle
ou telle population I’aprés-midi parce que c’est moins
tabou. C’est un aspect important.
Je suis frappé par cette dimension assez contradictoire que
nous avons. Il n’y a pas tres longtemps, je crois que c’était
en marge de la publication du plan autisme, j'ai entendu le
résultat d’un sondage : 85 % des Francais sont favorables
a ce que les enfants soient placés dans I’école ordinaire.
Or, nous connaissons les stratégies des parents pour placer
leurs enfants dans des endroits bien précis. Cela reste Iégi-
time, mais nous voyons bien que nous avons des attitudes
assez contradictoires ou du moins qui peuvent I'étre.

Il est effectivement difficile de nosogra-

phier, comprendre sans stigmatiser. C'est

compliqué parce que les psychiatres sont
dans un double mouvement difficile a tenir. Maintenant,
nous ne sommes plus seulement schizophrénes, nous
sommes schizophrénes paranoides ou dysthymiques, par
exemple. Nous sommes classifiés, nosographiés et natu-
ralisés. Par ailleurs, dans le méme mouvement, il faudrait
que l'on déstigmatise et que I'on dise que tout le monde
est semblable.
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Nous n’avons pas les capacités pour I'instant

de nous plonger véritablement dans un bilan.

Il faudrait quasiment partir sur une recherche
plus systématisée.
Effectivement, le fait d’avoir vécu au niveau de la Fédération
pendant sept ans, d’avoir été dans ce monde-la, me permet
d’avoir un léger recul.
Dernierement, j'ai eu I'occasion d’analyser un peu les
qguelques éléments du systeme américain et du systeme
canadien par lesquels je suis passé. Dans les orientations
politiques de la France, des Etats-Unis et du Canada, nous
pouvons d’abord trouver une similitude qui finalement est
celle de I'implantation de modeéles ou le poids médical était,
a la base, primordial. Nous avons beaucoup parlé du poids
du médical par rapport a ces modeles a propos du handi-
cap, bien que le médico-social, notamment en France, ait
pris un peu plus d’importance dernierement.
J’ai trouvé trois grands éléments de différenciation — je syn-
thétise rapidement — entre ’'Amérique du Nord et la France
qui peuvent nous donner des indications en termes de bilan.
En France, au cours du XXe siecle, nous assistons a une
transformation de la logique d’assistance charitable vers
une logique de droit a la réparation qui est issue des
impacts des guerres. Dans les années soixante, il y a une
premiere extension des dispositions |égislatives a toutes
les personnes reconnues handicapées, depuis la loi du
30 juillet 1975, qui instaure 'obligation nationale de leur
intégration. De I'autre c6té, en Amérique du Nord, le mo-
dele de la charité est également battu en breche dans les
années soixante, mais via un mouvement militant des per-
sonnes handicapées qui se place dans la ligne du droit a la
reconnaissance des minorités et de I'acceptation des diffé-
rences en rejetant toute attitude paternaliste des associa-
tions ou de I'Etat. Avec I'adoption, en 1973, aux USA, de la
Rehabilitation Act, puis de I"’American Disabilities Act (ADA)
en 1990, le Canada a aussi suivi le mouvement; nous as-
sistons finalement & un refus de toute discrimination fondée
sur le handicap dans les programmes recevant un support
financier fédéral.
Deuxieme grand élément : la notion de «discrimination
positive» d’un c6té, en France et la notion de «non-discri-
mination» plutét véhiculée aux Etats-Unis. L'utilisation en
France de ces mots «discrimination positive» a I'égard d’un
groupe de personnes définit clairement 'action d’établir une
différence, ce qui prend une connotation négative lorsqu’ils
sont appliqués aux minorités, quelle que soit leur spécificité.
Le paradoxe vient du fait que cette discrimination, qu’elle
soit directe, par un traitement défavorable ou méme favo-
rable, comme I'acces facilité a des droits, ou indirecte par
un méme traitement aux conséquences inégalitaires, doit

étre combattue, ce qui n'empéche pas d’agir au sens d’une
différence de traitement qui peut avoir ses propres justifica-
tions sans faire appel a la notion de discrimination. Quand je
travaillais sur des projets européens, j’ai souvent eu l'oc-
casion d’entendre les collégues européens nous renvoyer
le fait que la notion de handicap est discriminante, nous
leur disions : «Oui, mais cette discrimination leur permet
d’accéder a des droits». La non-discrimination implique
des actions ou des ajustements compensatoires afin que la
personne ne soit plus placée dans une situation de discri-
mination. Cela aboutit a ce qu’ils appellent un aménage-
ment justifié de I’environnement et souvent a un traite-
ment préférentiel. Contester le traitement préférentiel, la
discrimination positive, est-ce jouer sur les mots? Aux yeux
des partisans de la notion de non-discrimination, sous le
terme de «discrimination positive» peuvent se retrouver a la
fois des dispositifs d’aide justifiés et des dispositifs institu-
tionnels plus critiquables, comme les asiles ou les hopitaux
psychiatriques qui vont, a priori, & 'encontre d’une politique
de non-discrimination. C’est ainsi qu’ils justifient ce choix.

Enfin, nous avons en France un systeme politique, de ges-
tion, reposant sur une déconcentration hybride. C’est une
déconcentration sans décentralisation. Alors qu’aux Etats-
Unis il existe une centralisation des politiques du handicap
au niveau de I'Etat fédéral, au Canada, il s’agit d’'une décen-
tralisation via un processus de régionalisation des politiques
et, spécificité québécoise, une formule hybride entre décon-
centration et décentralisation, qui fait le pari de 'empower-
ment citoyen. C’est un systeme un peu différent aussi dans
cette gestion administrative et la capacité d’initiative qu’on
laisse aux régions, aux départements, suivant les pays. Pour
la France, il est vrai qu’avec cette déconcentration un peu

«La non-discrimination
implique des actions

ou des ajustements
compensatoires afin que
la personne ne soit plus
placée dans une situation
de discrimination.»



hybride, nous sommes un peu en déséquilibre, c’est une
source d’incohérence, d’inefficacité et de disparité en
matiére d’accés aux droits des personnes en situation de
handicap. Nous le voyons, suivant les régions, suivant la ru-
ralité ou I'urbain, ce n’est pas tout a fait la méme chose et
nous avons de grandes disparités.

Ce sont ces trois grands aspects qui m’ont frappé entre des
systémes trés différents. Ce sont eux qui donnent une vue
de ce qu’est la France aujourd’hui, comment elle a évolué et
qui montrent que d’autres possibilités existent.

Un ancien directeur de la CNSA nous a dit un jour : «Quand
la problématique du handicap psychique sera résolue, les
autres handicaps seront déja loin». Il est vrai que ce handi-
cap psychique a une spécificité due a sa relative invisibilité
et son caractere imprévisible. Cela est trés perturbant pour
nos financeurs. En effet, d’'un point de vue gestionnaire,
pour schématiser, il est plus tranquille de savoir que tous
les dix ans on doit changer un fauteuil roulant ou mettre a
disposition telle ou telle chose, que de mettre en place un
accompagnement irrégulier dans le temps. Cette spécificité,
cette variabilité de I'accompagnement est particuliere. En
tant gu’administrateur, je dirais que le fauteuil roulant du
handicapé psychique, c’est I'accompagnement. Les be-
soins en accompagnement sont difficilement objectivables,
mesurables et prévisibles puisqu’ils dépendent d’une rela-
tion imprévisible et singuliere. La qualification tente de se
préciser, mais il est difficile de savoir ce que cela va donner :
la tarification a I'acte d’un psychiatre ne doit pas étre simple.
En termes de bilan, je suis aussi frappé par une spécificité
de la France par rapport a d’autres pays qui est sa mili-
tance. Les Belges ont aussi pour défi d’essayer de libérer
des lits hospitaliers et de créer des structures alternatives,
mais ils n'ont pas la militance des familles, par exemple, sur
laquelle ils peuvent s’appuyer, comme nous I’avons fait en
France, pour créer ces structures. C’est donc a I’hdpital de
gérer tout cela. Mes collegues directeurs d’hdpitaux doivent
mettre en place tout un ensemble de projets pour former le
personnel susceptible d’aller travailler a I'extérieur de I’hépi-
tal, mais sans que ce lobbying s’exerce véritablement. Cette
militance associative des familles a eu un véritable poids en
France pour faire évoluer le systéme.

Auparavant les familles, en termes de militance, pouvaient
agir significativement, parce qu’elles pouvaient véritable-
ment proposer des projets aux agences. La procédure a
changé. Le |égislateur et les institutionnels s’y intéressent
et font une analyse épidémiologique des besoins; ensuite
ce sont eux qui viennent avec des projets et nous, systemes
associatifs, qui apportons une réponse. Cela réduit un peu
I'espace de créativité. Auparavant, cela «bombardait» dans
tous les sens, sauf que cette créativité faisait qu’un territoire
pouvait posséder cing ESAT, mais un seul FAM. Il est donc
normal que le Iégislateur regarde cela et que les agences
régionales de santé s’y intéressent d'un peu plus pres. D’un
autre co6té, en milieu associatif, on se sent un peu bloqué.
Nous pouvons aussi noter que les deux derniers plans de
santé mentale ont été plutot critiqués. Ils ont eu le mérite
d’exister, nous avons été consultés, mais ils n’ont finale-
ment pas été suivis des moyens nécessaires. La Cour des
comptes nous dit : «Ce plan a produit des résultats que I'on

peut qualifier de médiocres en raison de I'insuffisance des
moyens financiers». Pour I'essentiel, par exemple, elle re-
proche au Gouvernement de ne pas avoir mis en place de
structures alternatives évitant les hospitalisations com-
plétes et de longue durée qui caractérisent le systeme
francais.

Le point le plus décevant concerne la prise en charge des
enfants et des adolescents ou il faut faire d’énormes efforts.
Nous avons aussi des groupes de population qui sont un
peu exclus de ces réflexions.

Quand je discute avec des collégues psychiatres espa-
gnols par exemple, ils me disent qu’ils n’ont aucun souci
a poser le nom d’une pathologie sur un enfant adoles-
cent. Or, si j’ai bien compris, la psychiatrie en France est
plutét récalcitrante par rapport a cela. Conceptuellement,
je 'entends, mais ce qui en découle finalement c’est que
certains troubles sont toujours détectés trop tard et que des
personnes de 18 ans ou méme de 23 ans arrivent encore
en IME.

La question des enfants conduit a celle de toute cette popu-
lation qui se retrouve soit dans la rue, soit dans le systeme
pénitentiaire. Nous ne mesurons pas le poids de I'impact
de ces problématiques de santé mentale. J’ai vu que 'OMS,
comme d’autres, s’est aventurée a lancer des pourcentages.
Si je ne me trompe pas, environ 27 % de la population mon-
diale pourrait un jour avoir des problemes de santé mentale
et 'on estime autour de 6 % la population qui peut vrai-
ment avoir des problemes psychiatriques assez graves. Avec
I'UNAFAM, nous pourrions nous «amuser» a dire : «si vous
comptez 1 % de schizophrénes, cela vous fait 660 000 be-
soins d’accompagnement, voire de dispositifs, de places».
Or quand nous regardions les places en SAMSAH, en FAM,
en MAS et autres, je n’ai plus le chiffre en téte mais nous
en avions a peine 25 000. Nous sommes loin de donner la
possibilité a la population qui a ce type de problématique
d’accéder a un accompagnement clinique ou autre.

Pour finir, je reviens sur la question de ce projet de grande
cause nationale autour de la santé mentale et troubles psy-
chiques. C’est une évolution d’étre arrivé, avec tous les ac-
teurs francais impliqués dans ces problématiques-la, a nous
mettre autour de la table en 2014 pour proposer — méme si
cela n’a pas été obtenu — cette demande de grande cause
nationale. Le fait d’avoir ce label nous permet d’accéder a
certains crédits et a du temps dans les médias, de mobi-
liser tous les acteurs de la société, de sensibiliser sur les
ressources financiéres nécessaires, dans la mesure ol deux
tiers des Francais s’estiment insuffisamment informés sur la
santé mentale et 47 % des Francais associent les maladies
mentales a des dénominations négatives. Il y a donc une
véritable nécessité et nous sentons qu’effectivement, méme
si ce sera certainement long, la société civile bouge par rap-
port a cela, ce qui n’était pas le cas avant.



Que sommes-nous préts a faire chacun de

notre place, que pourrions-nous proposer de

vraiment innovant, quitte a étre un peu uto-
piques? Qu’est-ce qui nous permettrait de vivre ensemble,
en considérant que finalement nous sommes tous différents
intrinséquement? La stigmatisation, la discrimination
demeureront sans doute mais que pourrions-nous proposer
de vraiment innovant pour en minimiser les effets? Com-
ment lever les freins que nous avons identifiés?

Nous avons souvent des demandes de gens

qui ont des troubles psychiatriques, mais qui

ne sont pas entendeurs de voix. Chez les
Entendeurs de voix, la premiére «action inclusive» consiste
avant tout a changer les savoirs et les représentations.
Entendre des voix est une expérience normale, disons-nous.
Une fois qu’on a dit cela, entendre des voix n’est plus anxio-
gene, cela devient une responsabilité de soi a soi.
Puisque ce sont des symptomes - et plus encore que des
symptémes, des vécus personnels — s’ils sont inconfor-
tables, il ne faut pas les nier, mais les prendre au sérieux.
Cependant, si ce sont des vécus personnels, pourquoi les
considérer comme les éléments d’'une maladie ?

Je souhaiterais souligner que nous avons une

premiere expérience de l'inclusion de nos

citoyens, de nos congéneéres atteints de
troubles mentaux dans la cité. La sectorisation, mise en
place entre les années 1972 et 1980, a été un grand pas
dans l'inclusion des patients dans la cité. Dans cet exemple,
méme s’il a été difficile a mettre en place, nous tirons la
lecon de la faisabilité de la vie dans la cité. C’est un premier
point.
Un deuxieme point me parait étre un frein évident a la
concrétisation de ce que nous souhaitons comme inclusion
dans la cité et qui va a I’encontre des politiques publiques
(qui sont définies par les plans, mais qui ne sont pas mises
en place). Il s’agit du fait que les financements entre le sa-
nitaire, le médico-social et le social n’ont jamais été décloi-
sonnés pour de sombres raisons d’administration de la prise
en charge en France. Cela est vraiment trés problématique
et crée des freins aux créations de structures et au passage
des patients d’une structure a I'autre.
Il faudrait véritablement faire des propositions qui décloi-
sonnent complétement ces financements auxquels nous
nous sommes heurtés et nous heurtons encore. Pour
prendre un exemple, dans une structure médico-sociale in-
cluse dans une structure sanitaire a Villejuif, le patient ne
peut pas passer de 'une a 'autre, parce que des opposi-
tions, au-dela des cloisonnements financiers, créent des
cloisonnements parmi les comportements et parmi les per-
sonnels et les professionnels (dont nous faisons partie) qui
sont mis en avant pour éviter d’avoir cette fluidité de prise

en charge et cette organisation. Je pense que c’est trés im-
portant.

J’aurais voulu que nous fassions un bilan sur une opération
qui a été mise en place a Paris il y a huit ou dix ans. Il s’agit
de Housing First qui était un programme qui venait du Ca-
nada. Des enseignements de Housing First, nous pourrions
peut-étre tirer des propositions.

Housing First était un programme qui avait été apporté par
un psychiatre de Marseille, vendu au ministere qui I'avait
acheté. A titre expérimental, on avait a Paris, Lille, Marseille,
Toulouse, nécessité d’installer 100 ou 150 places. Le dis-
positif prétendait qu’il était important de loger d’abord
le patient dans le tissu de logements civil et qu’a partir
du moment ou ce probléme avait été réglé, la prise en
charge devenait possible. En francais, on traduirait Hou-
sing first par «un chez-soi d’abord ».

Les Francais aiment bien prendre tout ce

gu’ils trouvent a I'extérieur sans parfois

regarder ce qui se fait de bien en France. A
tel point que Messidor a Lyon (une association qui travaille
beaucoup sur I'emploi) a trouvé I'astuce stratégique de tra-
vailler sur leur concept avec des Québécois et des
Nord-Américains pour mettre en place des colloques afin
que mes publications remontent au niveau des ministeres.
Dans le domaine de I’emploi nous avons le méme type de
dispositif, I’habitude du train and place : on entraine et on
forme. Toutefois, si I'ensemble des possibilités existent, pla-
cer quelgu’un en milieu de travail ne fonctionne pas néces-
sairement pour tout le monde. Nous avons une gamme de
problématiques, de pathologies relativement fortes jusqu’a
des troubles plus faibles, de sorte que les capacités des
personnes a travailler ne sont pas toujours les mémes.

Ce qu'il nous faut, c’est reconnaitre le poten-

tiel et I'intelligence spécifiques des per-

sonnes vivant avec un handicap psychique.
Pourquoi ne pas mettre en place des plateformes? Ces per-
sonnes ont besoin d’étre soutenues un peu plus que les
autres, parce gu’elles travaillent avec des temps différents,
parce qu’elles s’épuisent un peu plus. Pourquoi ne les aide-
t-on pas a mener des projets? Je suis peut-étre utopiste,
mais il faut les soutenir, elles veulent étre valorisées dans la
sociéeté!

Je me permets une petite parenthese
concernant le logement. Dans le cadre de
notre cycle de conférences au CNAM sur
I’empowerment et le pouvoir d’agir au défi du vieillissement,
j’ai rencontré I'association Hal’age, une association qui
réfléchit sur un habitat cogéré, partagé par et pour les
séniors. Ce n’est pas une structure médico-sociale, mais
une structure co-construite par un groupe de personnes sur



«Les financements entre

le sanitaire, le médico-
social et le social n’ont
jamais été décloisonnés
pour de sombres raisons
d’administration de la prise
en charge en France.»

une localité. Elles vont sur un territoire, rencontrent les
acteurs de proximité, les acteurs locaux, les associations,
les bailleurs, elles sont parties prenantes de leur projet
d’habitat.

Comme cette structure est sur le territoire, elle n’est pas ré-
fléchie de la méme maniére a Paris, a Strasbourg, en milieu
rural, en milieu semi-urbain et totalement urbain. Ce sont
des projets qui se forment parmi des personnes qui s’aper-
coivent qu’elles avancent en age et qu’elles n’ont pas for-
cément envie de vivre seules, mais ne veulent pas étre une
charge pour leur entourage. La question de la sécurité se
pose, mais ces personnes ne veulent pas étre assistées. La
solution est de trouver une forme de solidarité, parce que
les pairs se comprennent entre eux et sont tous dans la
méme dynamique de vieillissement (cela pourrait aussi étre
une autre dynamique).

Ces initiatives pourraient inspirer des projets analogues
dans le champ de la santé mentale. Or en France, nous
avons une propension a la catégorisation qui est assez in-
croyable. Nous oublions donc ce partage transversal, la
possibilité d’'une mutualisation des expériences, partant du
présupposé que si ce sont des «vieux», c’est leur problé-
matique de vieux et non celle des plus jeunes qui sont dans
telle ou telle situation.

Je pense gu’une approche innovante consisterait a décloison-
ner et arréter de morceler la population en catégories, parce
que, si tout se passe bien, un jour on est vieux a son tour.

Pour les personnes vieillissantes ou en situa-

tion de handicap, toute une campagne a été

faite a Paris Habitat pour travailler sur I'ac-
cessibilité. Un chef de service gére cela, nous avons réfléchi
aussi a I'occupation intergénérationnelle, pour une cohabi-
tation des personnes vieillissantes avec des plus jeunes.

Aujourd’hui, quand on évite une hospitalisa-
tion, les autres solutions dont vous parliez qui
seraient déstigmatisantes le sont jusqu’a un
certain point. Les hospitalisations peuvent s’avérer
nécessaires et I’évitement des situations d’hospitalisation
n’est pas toujours motivé par des arguments relatifs au bon

soin. Par exemple, ’ARS apprécie le service ou je travaille,
précisément parce que nous évitons beaucoup d’hospitali-
sations. C’est I'’ARS qui nous apprécie particulierement,
mais je ne sais pas exactement ce qu’en pense la popula-
tion des secteurs qui passe par mon service en cas d’ur-
gence.

Sur le plan idéologique, on sent cette volonté de diminuer
le nombre de lits comme si chaque hospitalisation évitée
représentait une espéce de victoire idéologique. Dans la
région dans laquelle je travaille, on entend beaucoup les te-
nants d’une psychiatrie qui se ferait sans lit, une psychiatrie
d’inspiration italienne qui serait une psychiatrie peut-étre
plus morale, plus humaine. Ce combat idéologique placerait
presque la déstigmatisation fantasmée comme une priorité
sur le soin quelquefois.

Toutefois la déstigmatisation passe avant tout par la cli-
nique. A mon sens, il faudrait mettre au cceur de I'effort des
pouvoirs publics le clinicien, celui qui s’intéresse a I'histoire
du patient qu’il a en face de Iui, celui qui est capable de le
suivre, de créer un lieu de confort, de sécurité psychique
ou le patient peut venir trés régulierement s’il le faut. C’est
un investissement qui, au bout du compte, peut conduire
a une déstigmatisation, a une amélioration globale des
soins que nous pourrons offrir.

Housing First, par exemple, est évidemment un programme
utile. On se rend néanmoins compte qu’une proportion des
personnes, méme si elle est minoritaire, n’arrive pas a habi-
ter dans le logement mis a sa disposition.

En fait, si nous nous intéressons vraiment a la clinique,
cela a un sens, et nous comprenons alors pourquoi nous
n’arrivons pas a installer telle ou telle personne dans un lo-
gement, ce qui n’est pas le cas par la compréhension de
causes externes. J'ai I'impression que méme quand on
parle d’empowerment, on est dans une espece d’adaptation
a ce qui se passe sous nos yeux et je trouve que I'effort plus
fondamental de compréhension du psychisme est abandon-
né. L'effort doit étre un effort de soin, et non seulement un
effort d’adaptation de I’environnement.



Il ne faut pas attendre que la psychiatrie donne

un diagnostic et une catégorie, pour intervenir

dans le champ de la santé mentale. Autre-
ment, nous pouvons toujours attendre et c’est ce que vous
reprocheraient les familles, les patients et on ne ferait rien. Le
diagnostic, la catégorie de diagnostic est un outil de médecin,
ce n'est rien de plus qu’un marteau ou un tourneuvis.
C’est utile, je ne peux pas travailler sans ces outils, c’est une
évidence, mais il ne faut pas s’arréter la. L'accompagnement
est fondamental, c’est I’'essentiel.
De notre place de psychiatre et de la place des institutions
psychiatriques médicales, de soins, il faut arréter de perdre
de vue la clinique. Il est clair que nous avons justement des
compétences et un savoir qui nous donnent ces fameux outils
pour accompagner, de nos places de médecins, ce qui n’est
pas la méme place qu'une association telle que les Enten-
deurs de voix. Nous avons nos outils de soin, il ne faut pas
que nous les rejetions au profit de politiques sociales qui pro-
poseraient d’autres outils.
Je voudrais revenir brievement sur la psychiatrie et son role
social. A Paris, les services psychiatriques accueillent au-
jourd’hui de nombreux migrants.Du point de vue de la psy-
chiatrie, et en termes de santé mentale, évidemment, des
questions se posent autour de ces personnes qui ont vécu
dans des conditions difficiles dans leur propre pays, puis tra-
versé un parcours de migration violent et enfin vivent dans
des conditions tres précaires une fois arrivés en Europe. Nous
avons vu arriver sur les centres médico-psychologiques, donc
dans I'appareil psychiatrique, certains de ces migrants. Il y
avait toutefois une vraie difficulté de la société a entendre
cette souffrance qui n’est peut-étre pas une souffrance psy-
chiatrique. On sent une difficulté de la société a distinguer ce
qui releve de la santé mentale, du psychiatrique, etc. Nous
sommes dans une sorte de flou ou personne n'accompagne
plus rien, et de fait, les équipes de CMP en viennent par
exemple a chercher dans quels quartiers se trouve une com-
munauté qui parle telle langue pour que le patient puisse aller
prendre un café au sein de sa communauté, parce qu’il ne va
pas bien et ne peut plus parler qu’avec des gens qui parlent
la méme langue que lui. Nous en sommes a essayer de faire
cet accompagnement-la qui, pour moi, n’est pas un accom-
pagnement proprement psychiatrique. Certains matins je me
léve en mauvaise santé mentale au sens de I'OMS... Je trouve
la définition de I'OMS trés idéaliste de ce point de vue-la.

Je reviens sur cette idée de catégorisation.
D’aprés ce que j'observe dans ma pratique,
les usagers vivent a la fois avec des handi-
caps moteurs et des troubles psychiques. Cela nous pose
souvent des problemes.
Dans I’équipe, cela nous améne a réfléchir sur la pertinence
a ce qu’il existe a la fois des SAMSAH «psy», des SAMSAH
«moteurs» et des SAMSAH de pathologies mentales, alors

«Nous sommes trés
souvent en difficulté pour
proposer des solutions,
tout simplement parce que
quand on appelle un CMP,
il nous dit : ‘Nous, on ne fait
pas de handicap moteur’.
Dois-je alors répondre :

‘Je vous envoie la téte et

je garde les bras et les
jambes ?’ Comment faire ?»

qu’au fond ces personnes traversent parfois les mémes
expériences. Certains étaient déja atteints de maladie psy-

chique, quand arrive le handicap moteur. Nous sommes tres

souvent en difficulté pour proposer des solutions, tout sim-
plement parce que quand on appelle un CMP, il nous dit :
«Nous, on ne fait pas de handicap moteur». Dois-je alors
répondre : «Je vous envoie la téte et je garde les bras et les
jambes?» Comment faire ?
Comment trouver une proposition de prise en soin qui soit
mobile et adaptable, qui permette d’y entrer par différentes
facettes? Il ne s’agit pas de dire que tout le monde peut
tout faire et tout connaitre. Quand on a besoin d’un(e) psy-

chiatre, on a besoin d’un(e) psychiatre. La psychologue n’est
pas psychiatre, elle est psychologue. Tout le monde n’est

pas a toutes les places et le travailleur social ne peut pas
assumer le travail du psychologue non plus.

Les questions sociales pourraient davan-
tage étre comprises sous I'angle de théma-

tiques (logement, emploi ou autre) plutot

que par le public.

J’abonde dans ce sens. Vous parliez de SAM-
SAH, je me dis que le fait d’avoir créé des éta-
blissements psychiatriques spécialisés en

dehors des établissements généraux exclut et stigmatise la

santé mentale.



On tente aujourd’hui de passer d’une logique
de place a une logique de solution dans
I’accompagnement des personnes. Cela me
semble intéressant, sauf que le systéme s’est tellement
construit sur cette logique de place, que la concurrence
s’exacerbe entre les associations, entre les associations et
les hopitaux, et d’une certaine maniéere entre les professions.
Un psychiatre me disait un jour : «Tu sais, pour les cas les

Dans une approche idéaliste, il faudrait faire

de la santé mentale une priorité de nos socié-

tés. Il n’y a pas de santé sans santé mentale.
Il s’agirait ainsi de créer une dynamique citoyenne et partici-
pative. Malheureusement, on parle souvent de santé et on
oublie la santé mentale ou on la confond avec la psychiatrie.
Une association citoyenne du style I'UFC que choisir, qui
mettrait la santé mentale a I'honneur pourrait faire valoir que
la santé mentale fait partie de la vie, que c’est une dyna-
mique, que tout un chacun rencontre des difficultés, des
difficultés qui peuvent étre accompagnées.
D’autre part, la santé mentale devrait étre abordée des le
plus jeune age, en particulier a I’école. On entend souvent
parler de santé sexuelle, d’addictions a I’école mais tres peu
de santé mentale. Cela participe a ce faible taux de connais-
sances sur la santé mentale de la population générale et
génere de la stigmatisation.
Dans un monde utopique, des cours/ateliers sur la santé
mentale, des interventions pour développer les compétences
psychosociales seraient obligatoires des la maternelle.

Pour revenir a I’éducation, je suis passée

d’un quartier absolument favorisé a un

quartier absolument défavorisé et je suis
frappée : certains patients développent des pathologies
gravissimes et restent des années et des années sans
prise en charge. Les familles ne se rendent méme pas
compte qu’ils ne vont pas bien, elles n'ont aucune idée
de ce qu’est étre en bonne santé et encore moins en
bonne santé mentale. C’est vraiment quelque chose de
sociétal et de citoyen. Cela demande que I’'on s’entende
un peu plus sur la santé mentale. Cela entraine des
retards de prise en charge avec des gens que nous
avons du mal a accompagner, parce qu’ils sont déja trés
exclus et trés handicapés aussi par des symptomes. lls
ont 20 ans, c’est dramatique, alors que nous avons
envie qu’ils puissent se saisir de leur vie et faire quelque
chose.

plus difficiles, je donne des médicaments mais je suis limité
dans mes interventions strictement cliniques. La ou j'arrive a
m’épanouir, c’est quand j’ai un peu d’espoir que la personne
évolue et peux contribuer a cette évolution».

Les associations qui ont pris beaucoup de place a un cer-
tain moment sur ces questions d’insertion sociale, laissent
davantage de place aux médecins. Toutefois nous disposons
de peu de postes dédiés aux psychiatres.

Lors d’une conférence au CNAM, Mon-

sieur Tim Greacen qui ne pouvait malheureu-

sement pas étre la aujourd’hui, expliquait
que dans son pays, en Australie, des le college, les symp-
témes psychiatriques, les troubles apparents qui peuvent
inquiéter, faire peur, sont expliqués aux jeunes enfants, ce
qui fait que cela devient pour eux quelque chose de «nor-
mal». lls savent y réagir, ils savent I'appréhender, ils peuvent
en parler et dire : «Tiens, j’ai un copain en classe qui est
comme ci, je vais faire comme ca». lls peuvent poser des
questions.

Cela dit, en Australie, 35 % des patients qui

ont des symptémes psychiatriques arrivent

dans le systeme de soins, donc cela modeére
un peu les propos.

«Dans un monde utopique,
des cours/ateliers sur

la santé mentale, des
interventions pour
développer les compétences
psychosociales seraient
obligatoires dés la
maternelle.»



Dans la démarche d’éducation, nous le

voyons bien, les enfants qui par le biais du

voisinage ou de la famille sont en relation
avec quelqu’un de différent, ayant des troubles, témoignent
d’une compassion naturelle, d’'une acceptation naturelle.

J’ai I'impression que nous devons attaquer le

probleme par plusieurs entrées, pour aboutir

en termes de politiques. L'accompagnement
doit étre assumé dans sa complexité : il ne peut pas étre
seulement sanitaire, seulement médico-social ou seule-
ment social, il est aussi citoyen.

«Une autre voie consiste

a lutter contre I’exclusion
par la non-exclusion.

C’est ici la reconnaissance
d’une différence qui est
recherchée, non pas la
réduction de la différence.»

Au plan théorique, deux voies se dessinent

pour lutter contre I'exclusion : la voie inclu-

sive et la voie non-exclusive.
La voie inclusive consiste a donner de nouveaux moyens ou
des capacités pour «autonomiser» les personnes (logement,
travail, etc.). Il s’agit ici d’inclusion, avec toutes les réserves
gue nous avons identifiées : normalisation, réduction des
différences, catégorisation.
Une autre voie consiste a lutter contre I'exclusion par la
non-exclusion. C’est alors plutét I'action de mouvements so-
ciaux qui est en jeu et qui proclament : «Vous ne pouvez pas
faire comme si on n’existait pas». C'est ici la reconnaissance
d’une différence qui est recherchée, non pas la réduction de
la différence.
Les questions que pose néanmoins cette seconde voie
sont importantes : s’agit-il simplement de reconnaitre une
différence ? Peut-on caractériser les troubles psychiques
comme simples différences au méme titre que les cou-
leurs de peau? N’avons-nous pas aussi I'obligation de
comprendre cette différence et d’y porter attention? Et
ici, c’est la question de la clinique et du soin qui apparait.
Comment créer et partager ces savoirs sur les troubles
psychiques, savoirs qui ne sont pas seulement ceux des
psychiatres, mais aussi ceux des patients?

Je reviens sur cette idée d’inclusion. Elle

porte en elle I'intention d’un forcage. C’est

I’expérience que nous avons vécue et ressen-
tie dans le handicap moteur. Dans I’école de mon fils, ils ont
ouvert une classe ULIS (Unité Locale d’Intégration Scolaire).
Les enfants ont a peine 8 ans qu’ils sont déja écrasés par
cette idée d’intégration. Du reste, cette classe ULIS s’est
montée sans intégrer I'équipe éducative a la construction du
projet. Elle a été confiée a une toute jeune professeure tout
juste dipldmée, sans aucune compétence ni connaissance
de ce que sont les troubles du comportement, les troubles
cognitifs et la psychopathologie et cela a finalement conduit
a de I'exclusion. Personne n’était en capacité d’expliquer et
donc de déstigmatiser auprés des autres enfants.
Ne peut-on pas partir de I'idée de commun? Il y a de
nombreuses associations, quelques associations théa-
trales par exemple, qui accueillent des enfants en situa-
tion de handicap psychique ou mental, des associations
qui font aussi des créches multi-accueil, avec des enfants
polyhandicapés, d’autres sans handicap. Comment, au
lieu de faire de I'inclusion, peut-on créer du commun?

Pour familiariser tout un chacun avec des

problemes qui peuvent sembler aussi nou-

veaux que ceux que nous évoquons
aujourd’hui, c’est une bonne solution que de communiquer
simplement.
Revenons a I'épisode de la classe ULIS. De plus en plus de
classes sont adaptées a des enfants qui ont besoin d’une
aide spécifique, parce gu’ils ont des fragilités différentes
que les autres, socialement comme au sein de leur famille.
A mon sens, il nous faut bien accepter de valoriser ce qui
est «normal» sans se créer de faux problemes pour pouvoir
accorder la priorité a ceux qui ont besoin d’aide. Il faut assu-
mer de valoriser ce qui va bien pour pouvoir mettre I'accent
sur ce qui ne va pas.
Je voudrais en revenir aussi a ces questionnements plus
théoriques autour de I'inclusion. Il faut laisser aux per-
sonnes la responsabilité de leur différence. Ce n’est pas
honteux, ce n’est pas dévalorisant, c’est vraiment leur
responsabilité d’étre différents. C’est donc a eux-mémes
de rééquilibrer ce probleme — si cela en est encore un.
Je voulais aussi vous remercier, parce que je trouve que
c’est tres rare de pouvoir rencontrer des gens de votre mé-
tier. J'ai eu la chance de pouvoir faire la paix avec les psy-
chiatres, parce que j’en ai rencontré deux que j’ai trouvés
vraiment fantastiques, qui avaient I’'audace de m’entendre,
de m’écouter, qui connaissaient les solutions. Et la, c’est

«Comment, au lieu de faire
de lI'inclusion, peut-on créer
du commun ?»



«|l faut laisser aux personnes
la responsabilité de leur
différence. Ce n’est pas
honteux, ce n’est pas
dévalorisant, c’est vraiment
leur responsabilité d’étre
différents.»

vraiment précieux d’étre avec des gens différents, dans des
domaines aussi importants pour les autres.

Moi-méme, avant d’avoir des probléemes psy-

chiques, j'avais peur d’une personne qui

adoptait un comportement bizarre. Mainte-
nant, du fait de ma propre expérience, dans le domaine de
la psychiatrie, je ne réagis plus du tout de la méme facon.

Cela ne veut pas dire qu’une meilleure infor-

mation sur la santé mentale n’est pas néces-

saire, mais les grandes campagnes nationales
ne changent pas les comportements des personnes s'il n'y
a pas un ancrage territorial de ces campagnes.

Au sein d’Argos, tous les ans, nous travaillons

sur la Journée mondiale consacrée aux

troubles bipolaires. Nous voyons qu’année
apres année, nous avons de plus en plus de retours de la
presse, de journalistes divers et variés qui nous sollicitent
pour des interviews. Récemment, nous sommes passés sur
LCI et sur d’autres grands médias nationaux. Je pense que
c’est important. Au travers d’Argos, nous véhiculons les
témoignages des patients.
Nous avons fait cela en deux temps, nous avions des per-
sonnes qui étaient la physiquement, qui assistaient a
I’événement, et pour la premiere fois nous I'avons fait en
Facebook Live. Cela a trés bien fonctionné, puisque nous
avons eu énormément de questions qui nous sont arrivées
sur la page Facebook de I'’événement apres I’événement.
Contrairement aux années précédentes ou nous faisions de
grandes conférences «classiques», mais qui ne favorisaient
pas l'interactivité, 1a, c’est justement cette interactivité que
nous avons créée qui a été appréciée. Je pense que c’est
I'un des éléments vers lesquels il faut aller. Il faut poursuivre
cette pédagogie autour de la maladie.

Sur ce type d’initiative, il ne faut surtout pas
cloisonner I'initiative a un public donné, par
exemple le public des familles et uniquement
lui. La maladie, ou les addictions, etc., sont des phéno-

ménes complexes. Dans la discussion, il faut que I’'ensemble
des protagonistes puisse se retrouver autour d’une table. Le
témoignage est essentiel, mais parfois les usagers ou les
familles peuvent se tromper, scientifiquement parlant, et
passer un message qui n’est pas le bon. C’est dans la com-
plexité des relations qui se nouent au sein d’un ensemble
de protagonistes que des avancées peuvent apparaitre.

J’ai le sentiment que ce ne sont pas telle-

ment d’initiatives matérielles dont nous avons

besoin, mais culturelles. Il y a dans notre
société beaucoup de gens qui entrainent les autres, qui tra-
vaillent avec conviction sur les représentations, mais je
pense qu'il n’y en a pas assez.

Je pense aux enfants, parce que ce sont eux

qui passent le message. Il nous faut aussi

des supports. Psycom fait de trés belles pla-
quettes, mais il devrait en faire pour les enfants que les
parents pourraient lire.

Le Psycom propose effectivement une

palette d’outils pour parler de santé men-

tale : des plaquettes sur différents sujets,
des jeux éducatifs comme le cosmos mental pour intervenir
auprés de jeunes, des formations pour les personnes
concernées par les problématiques de santé mentale...

Au Japon, la maladie d’Alzheimer est expli-
quée des I'école. Nous pourrions nous inspi-
rer d’autres modeles pédagogiques.

Pour continuer sur I'utopie, je pense qu’en

creux, nous dessinons une utopie politique.

Vous nous avez dit : «Il faudrait sensibiliser
les enfants a la santé mentale a I’école». En me mettant
dans la peau d’un instituteur, je me suis demandé ce que
je dirais a des enfants. Qu’est-ce que je leur ferais passer
comme savoir? Sur 'addiction, je parlerais du cannabis, de
I’héroine, de la cocaine. Nous pouvons faire état de don-
nées objectives, nous pouvons aussi tenir un discours, nous
pouvons créer des formations. Je ne veux pas enfoncer des
portes ouvertes, mais c’est d’'une éducation a accepter vrai-
ment la différence dont nous aurions besoin.

C’est une question de société. Un projet

européen pour prévenir les conduites suici-

daires et promouvoir la santé mentale, basé a
I’école, «<SEYLE» a montré I'intérét de parler de santé men-
tale en milieu scolaire. En France, I'étude a été menée sur le
site de Nancy par le Pr. Kahn.
L’étude a évalué différents types d’interventions pour pro-
mouvoir la santé mentale et prévenir les conduites suici-
daires. Elle a montré que I'une des interventions amé-
liorait I'information sur la santé mentale des éléves et
diminuait significativement les tentatives de suicide. Il
s’agit du programme Youth aware of mental health (YAM).
Ce programme propose une conférence introductive par-
ticipative, des jeux de role, des groupes de parole. Cela



permet de montrer aux jeunes que quand ils ont un pro-
bléme, ils peuvent en parler et que la santé mentale ap-
partient a tout le monde. Si vous avez un probléme vous
pouvez en parler a vos proches, vous pouvez en parler a
un professionnel. Si votre copain, a co6té de vous, n’est
pas bien, vous pouvez aller lui parler.

La clé, c’est de ne pas aborder ces sujets

sous un angle exclusivement sanitaire. L’al-

cool n’est pas simplement une boisson que
I’on ingurgite. C’est un fait social total. Cela renvoie a la
convivialité, a une histoire, a la cuisine, etc. A partir de I'al-
cool et du tabac, nous pouvons aussi amener le sujet de la
communication, de la publicité, de la manipulation. La folie a
une histoire, elle a des choses tres intéressantes a nous
raconter sur nos modes de vie et nos représentations. En
milieu scolaire ce peut étre un point d’entrée passionnant
pour aborder quantité de sujets.

«La folie a une histoire,
elle a des choses tres
intéressantes a nous
raconter sur nos modes de
vie et nos représentations.
En milieu scolaire ce peut
étre un point d’entrée
passionnant pour aborder
quantité de sujets.»



Autres
contributions



Entretien réalisé par Anne-Caroline Clause-
Verdreau Interne de santé publique,
Espace éthique lle-de-France. Avec, pour la
retranscription, le concours de Jessica King
Interne de santé publique, Espace éthique
lle-de-France

Médecin généraliste, Président de 'association
Créteil Solidarité, réseau de santé, centre
territorial de ressources «santé et vulnérabilité»

Psychiatre, Chef de service a I'Hopital
Sainte-Anne a Paris, responsable des Equipes
Mobiles Psychiatrie Précarité (EMPP) de Paris

Bernard Elghozi exerce comme médecin généraliste dans une cité en ban-
lieue parisienne et anime une association dont I'objectif général est de fa-
ciliter I’'accés aux soins des publics vulnérables. Alain Mercuel est engagé
en tant que psychiatre auprés des sans-abri. Leurs deux publics ne se re-
coupent pas complétement mais se croisent. Nous avons recueilli leurs té-
moignages afin d’aborder la question de I’exclusion des personnes en souf-
france psychique dans le contexte spécifique de la précarité. La richesse de
cette rencontre réside notamment dans la complémentarité de leurs pra-
tiques, de leurs expériences et de leurs regards.

Bernard Elghozi — Je vois des gens qui ne vont pas bien, qui transpirent une
souffrance, avec un mélange de difficultés sociales, de mal-étre, d’isole-
ment, de souffrance psychique. Face a eux, je suis paumé, je peux faire une
croix sur mes repéres appris dans nos bonnes facultés «signes-diagnos-
tic-traitement».



Au milieu des années 1980, les deux premiéres vagues qu’on s’est pris
de front, sans y étre préparés ni formés, c’était la précarité et le sida. L'un
comme l'autre excluent, marquent les gens dans leur histoire, et on ne sait
pas trés bien si c’est I’organique ou le social qui prime. On ne sait pas qui
est le déterminant de I'autre. Et on ne sait pas trés bien quoi faire face a
ces situations de grande vulnérabilité. Mais trés vite, on a pris conscience
qu’on n’était pas seul confronté a ces publics, qu’au méme moment, sur le
méme territoire, d’autres professionnels avaient en face d’eux les mémes
personnes dans les mémes situations de souffrance. L'histoire des réseaux
est un peu née de ca a la fin des années 1990.

La troisieme vague, c’est la santé mentale. Je parle de santé mentale, pas de
maladie mentale. Je parle de personnes en souffrance psycho-sociale, qui
sont mal dans leur peau, qui ne trouvent pas leur place dans la vie de la cité.
Je ne parle pas des psychotiques. Ceux-la, a la limite, c’est plus facile, une
fois qu’ils sont repérés, on parvient a trouver facilement un psychiatre pour
les prendre en rendez-vous.

Une chose que j’ai appris avec le sida : c’est le regard de I'autre qui exclut.
Mon regard a moi peut aussi étre excluant parce que j’ai des représentations
sur le sida et que, pour étre a 'aise avec l'autre, il faut d’abord que je traite
mes représentations a moi. Une autre chose que j’ai appris avec le sida et
aussi avec les addictions, c’est qu’il faut accepter I'autre comme il est, pas
comme j’ai envie qu’il soit. C’est un gros travail a faire sur soi-méme. On en-
tendait a la fin des années 1980 : «ton malade, il est VIH mais il se shoote,
quand il sera sevré, tu me I’envoies». Si je n'accepte pas I'autre comme il
est, je ne sers a rien. C’est le patient qui décide qui I’'aide et a quel moment.
Loin de le traiter et de le guérir, il faut juste que je I’écoute, que j'entende sa
souffrance et que j’accuse réception. Je peux I'aider un peu mais c’est lui qui
fait le boulot. Et il ne fera jamais le boulot que j’ai envie qu’il fasse, il fera le
boulot qu’il pourra faire. Moi, je peux servir de médiateur, de passeur entre
lui et le systeme de santé, entre lui et les institutions, entre lui et les autres,
entre lui et lui-méme.

Ce qui est étonnant, c’est que ces gens sont dans les circuits de soins (80%
ont un médecin traitant) mais ils vont toujours aussi mal. Au moins la moi-
tié, voire les trois-quarts, auraient besoin d’un soutien psychologique. Qui va
le faire ? Qui va le financer? Moi, je passe une demi-heure par malade. Qui
peut faire ca? Qui m’aide pour faire ca? Qui aide les aidants?

Alain Mercuel - Le public que je rencontre, ce sont les personnes a la rue
et en trés grande précarité. C’est le cran en-dessous ou au-dessus, comme
vous voulez.

Les représentations du grand-public voire de la presse, se résument a «tous
des malades mentaux». Ce qui est faux puisque I'’enquéte Samenta’, réali-
sée en 2009, a estimé qu’il n’y avait que 30% de personnes a la rue néces-
sitant des soins psychiatriques.

Il y a globalement trois grands groupes de souffrances psychiques a la rue.
Le premier rassemble les souffrances réactionnelles. Elles concernent tout



le monde mais surtout les personnes qui ont eu une souffrance dans I’en-
fance. Elles peuvent étre déprimées, anxieuses, traumatisées, alcooliques,
etc. Le second groupe est constitué des troubles de la personnalité. Pour
caricaturer ce sont les Dalton a la rue, des personnalités psychopathiques
qui trouvent dans ce mode de vie une possibilité d’exprimer leur comporte-
ment antisocial. Qui fait quoi pour prévenir le glissement vers ces conduites
antisociales? Le dernier groupe réunit les personnes psychotiques. Ce sont
les schizophrénes, les paranoiaques qui, avant les progrés de la médecine,
passaient leur vie entiére a I’hopital.

AM - Le discours ambiant tend a associer la fermeture des lits en psychia-
trie a la présence de SDF. Effectivement, des lits ont été fermés parce qu’au-
jourd’hui, grace aux médicaments, aux psychothérapies institutionnelles et
aux prises en charge dans la ville, les patients peuvent vivre hors des asiles.
Actuellement, la psychiatrie hospitaliere se rapproche plutoét de la réanima-
tion psychique. Si quelqu’un a un délire, on traite le délire. Si quelqu’un a
une dépression, on traite la dépression. L’hopital psychiatrique n’est pas un
lieu de vie, c’est un lieu de soin. Mais, au-dela de fermeture de lits, lorsque
I’on questionne ces personnes-la, on voit apparaitre de nombreux facteurs
de risque qui les ont conduits a la rue.

Le premier, c’est la maltraitance infantile. Il y a eu I’'affaire Weinstein mais rien
encore sur les relations incestueuses alors que notre pratique laisse a penser
que nous sommes autour de 10-15% de familles incestueuses en France. On
ne fait rien, c’est 'omerta la plus totale, le tabou de I'inceste. En dec¢a de ces
traumatismes, Cosette chez les Thénardier, si elle n’avait pas rencontré Jean
Valjean, aurait fini polytoxicomane, prostituée, séropositive, tuberculeuse, sur
un des trottoirs de Pigalle ou d’ailleurs. Donc quid de nos signaleurs, de nos
alerteurs? Est-ce que c’est I’Aide sociale a I’enfance ? Est-ce que c‘est I'école ?
Le deuxiéme facteur de risque, c’est justement la difficulté scolaire. Comment
apprendre les tables de multiplication quand on se fait maltraiter avant d’aller
a I’école tous les matins? Qui repére les difficultés scolaires qui ne sont pas
forcément liées a un handicap mais liées a une souffrance? Il y a un millier de
médecins scolaires en France, soit 10 par département. En grandes villes no-
tamment, cela pose un probléme.

Vient s’ajouter un retard au dépistage. La France est un des pays européens
affichant un long délai entre I'apparition du premier symptéme et la mise en
place d’un premier soin.



Puis interagissent les facteurs sociaux : accés au soin, au logement, au tra-
vail, a I’activité, a la cité. Le probléme est que la cité reste encore trés stig-
matisante (pour exemple, ce défi dans un jeu télévisuel dans lequel un can-
didat camisolé doit tenter de sortir d’une piéce capitonnée).

Et enfin le dernier facteur de risque, la mauvaise utilisation des services. En
France, on dénombre entre 150 000 et 250 000 personnes a la rue et a peu
prés autant d’aidants (entre les professionnels, les associations, etc.), soit
un ratio de 1 pour 1. Donc il y a quand méme un probléme de coordination
car les moyens existent.

BE — Aujourd’hui, on est en train de détruire I’histoire et les acquis des ré-
seaux. A chaque fois qu’il y a un nouveau ministre, chacun marque son ter-
ritoire, donc on change tout. Mais comme ils ne savent pas quoi changer, ils
changent les termes, créent de nouveaux acronymes pour les mémes dis-
positifs ... ils ont remplacé les réseaux par les CPTS (communautés pro-
fessionnelles territoriales de santé). Et on se retrouve avec des injonctions
paradoxales et contradictoires parce qu’ils disent une chose et, six mois
apreés, ils disent autre chose. On change de cadre tous les six mois, c’est
impossible de suivre. On a traversé au moins dix dispositifs entre politique
de laville et politique de santé, sans qu’il y en ait eu, a un moment donné, un
travail de capitalisation.

Les décideurs des politiques publiques comprennent les choses. Donc il y a
de beaux projets, de belles intentions. Mais ensuite, pour la mise en ceuvre,
il n’y a pas toujours la volonté politique, il n’y a pas souvent les moyens. C’est
une logique institutionnelle qui tourne au ralenti et qui bloque I'innovation.

AM - Le role politique du psychiatre va de 0 a 10 sur I’échelle de Richter du
tremblement du psychiatre. Soit il considére que cela ne le regarde pas et il
ne s’occupe que du soin. Soit c’est I'implication totale dans la cité : la psy-
chiatrie doit supprimer le stress au travail, la psychiatrie doit déradicaliser,
etc. Voila le gradient de I'utilisation politique de la psychiatrie, avec cette
ambivalence : «les psychiatres sont des salauds, des réducteurs de téte»
et, en méme temps, dés qu’une personne sort du sillon, il faut «envoyer» la
psychiatrie.

Les équipes de psychiatrie participent aux réunions avec les élus et ré-
pondent aux besoins, non pas aux besoins de la cité ou de la société, mais
aux besoins de la personne. Ma position politique, c’est une position cli-
nique. Dans la Cité, si quelqu’un n’est pas en souffrance psychique ou n’est
pas porteur d’un trouble psychiatrique, c’est a la cité de s’en occuper, ce
n’est pas a la psychiatrie de médicaliser ou de psychiatriser du social!



C’est un mythe de croire qu’un psychiatre serait témoin de plus de choses
que quelqu’un qui n’est pas psychiatre. Tout le monde est au courant des
relations incestueuses ou pédophiles, mais le tabou fait taire. La position
politique, c’est que chacun ouvre sa gueule, et pas seulement le psychiatre.

AM - La réaction a avoir est simple : aller a la mairie et dire «voila, j’ai vu un
monsieur dans telle situation, quelles sont les associations, les réseaux sur
ce territoire ?». En effet, les personnes a la rue sont trés souvent en contact
avec des aidants sociaux ou sanitaires, il est opportun de s’en rapprocher.

BE - Pour répondre aux besoins des personnes, ce qui prime, c’est I’accés a
I'information. Les gens ne savent pas, par exemple, qu’il y a des PASS (per-
manence d’accés aux soins de santé), des équipes mobiles santé mentale et
exclusion, etc. lls nont pas accés a I'information. Les canaux classiques de
diffusion des discours de prévention éloignent encore plus ceux qui en ont
le plus besoin, c’est-a-dire ceux qui n'ont pas la maitrise de la langue, ceux
qui n’ont pas accés a la télé ou a la radio. C’est encore plus stigmatisant et
excluant pour eux alors que c’est eux qu’il faudrait toucher les premiers.

AM - La vérité, c’est la troisieme voie. On pourrait penser que le jour ou I'on
découvrira le «schizocoque», ca sera trés bien, on aura découvert le virus
de la schizophrénie. Mais, en réalité, les troubles et maladies psychiatriques
apparaissent multifactoriels.

Les «santé mentalistes» voudraient que ce soit les mémes acteurs qui ré-
pondent a tous les besoins mais ce n’est pas possible. Actuellement, on ne
peut pas étre efficace et efficient dans tous les domaines et dans toutes les
approches thérapeutiques. Autrement dit, on ne peut pas prétendre faire
de 'entretien post-Bataclan, et en méme temps de la biologie, et en méme
temps de I’hypnose, et en méme temps des thérapies analytiques, etc. La
psychiatrie offre des «soins généraux» et des «soins hyperspécialisés»,
mais pas par les mémes acteurs.

Au final, la question est celle de la responsabilité. Si une personne en souf-
france psychique en tue une autre, qui est responsable ? Le «santé menta-
liste» ou le psychiatre ?

BE - Le besoin, c’est de repérer, en amont, les gens qui ne vont pas bien,
quel que soit leur niveau de mal-étre, et de comprendre que leur souffrance



n’est pas qu’organique mais qu’elle est complexe. Le tout, c’est de mettre le
doigt sur la complexité de leur situation.

Et le deuxiéme point qui me semble complémentaire, il faut savoir comment
on travaille ensemble. Ce n’est pas la patate chaude. Il faut savoir comment
on construit ensemble les articulations, comment on repére les limites de
ses compétences et, a partir de la, comment on accroche le savoir-faire de
I'autre. Apres, la question n’est pas qu’il soit spécialiste de la maladie men-
tale ou de la psychiatrie. Ce que je veux, c’est avoir confiance dans ses com-
pétences et qu’il soit la quand j’ai besoin de lui.

Dans la pratique, j’ai eu beaucoup de mal a travailler avec les équipes de psy-
chiatrie institutionnelle universitaire parce qu’ils ont du mal a comprendre
qu’il y a autre chose a c6té des centres experts, qu’il y a cette souffrance
psychosociale des gens dans la vie de la cité. Ce n’est pas dans leurs livres,
ce n’est pas ce qu’ils ont appris, ce n’est pas ce qu’ils enseignent.

En 1987, le pére Wresinski écrivait dans son rapport au Conseil économique
et social que, pour avoir une place dans la vie de la cité, il y a 4 conditions :
le toit, le travail, la formation et la santé. Il n’y en a pas un qui prime sur les
autres. Ce qui veut dire qu’on est dans quelque chose de plurifactoriel et que
la construction de pistes de réponses ne peut étre que plurifactorielle, c’est-
a-dire dans une complémentarité des intervenants et des compétences. Il
faut mettre tout le monde autour de la table : médecins généralistes, psy-
chiatres, psychologues, assistantes sociales, bailleurs, élus, juristes, etc.

AM - Ne jamais travailler tout seul, c’est un principe fondamental. Mais entre
le social qui dit au sanitaire «soignez d’abord et on hébergera» et le sani-
taire qui dit au social «hébergez-le et ensuite on pourra le soigner», la vérité
est dans la co-construction, c’est-a-dire qu’il faut des structures ou il y a en
méme temps des intervenants «du» sanitaire et «du» social.

BE — Non parce que ce n’est pas la personne qui va voir tout le monde, c’est
tout le monde qui se met autour de la personne. Celui qui alerte a prévenu
la personne qu’on allait travailler a plusieurs sur sa situation. On a son ac-
cord. Cela permet au professionnel qui était isolé de trouver un peu plus de
pistes. En élargissant le champ des compétences, on élargit le champ des
possibilités d’interventions.

BE - L'accompagnement. La vraie question, c’est I'accompagnement de ces
publics vulnérables. Et, dans la vulnérabilité, je mets les problémes de san-
té mentale, la pauvreté et la précarité, les maladies chroniques, etc. ll y a
un vrai travail d’accompagnement a faire mais personne n’est formé pour
ca. Celles qui pourraient contribuer le plus a cet accompagnement, ce sont



les assistantes sociales. C’est elles qui sont le plus en contact avec ce pu-
blic-la. Elles sont capables de repérer les situations problématiques mais
elles ne se donnent méme pas la légitimité de poser des questions sur la
santé mentale parce qu’elles ne sont pas formées. Depuis plusieurs années,
on essaie de faire de I’appui aux professionnels qui, aujourd’hui, sont le plus
en difficulté face a cette vulnérabilité-la. On a monté, a la demande des as-
sistantes sociales, des formations-actions sur ces questions de santé men-
tale et d’exclusion; elles sont demandeuses mais elles sont trop débordées
pour venir réguliérement.

AM - S’il n’y avait qu’un seul facteur de stabilité a choisir, ce serait le lien
social. Les gens ont besoin de lien, quel que soit I’'age, c’est-a-dire dés la
naissance, voire méme deés la grossesse. La prévention des troubles, c’est
de maintenir le lien le plus sécure possible et, a chaque fois, de parer a une
relation qui serait pathogéne.

Toutes les maltraitances dans I'’enfance ont sécrété une pathologie de I'at-
tachement ou, du moins, une souffrance autour de I’attachement. L’Article 1
de la vie a la rue de ces personnes est : «Toute personne qui s’approche de
moi va me trahir, puisque les premiers qui devaient s’occuper de moi m’ont
trahi». La difficulté des aidants est d’inventer de nouvelles pratiques de
mise en place de liens de confiance.

En termes de nouvelles pratiques, il y a tous les «First» : Cure First, Care
First, Housing First, Working First, etc. Je proposerais le Binding First, c’est-
a-dire tenir le lien d’abord.

BE — C’est au cas par cas. Il n’y a pas de dogme, pas de régle, pas de loi.
Chaque cas est unique. Méme si une situation se reproduit, il y a des alterna-
tives a chaque fois. Le tout, c’est de construire, dans la relation a I’'autre, une
dynamique et un lien. On discute au cas par cas. Entre la non-assistance a
personne en danger et le droit d’ingérence, ou on met le curseur? Jusqu’ou
on peut aller? On se débrouille comme on peut, ce n’est jamais parfait. On
navigue entre deux risques.

AM - Certains disent «c’est leur choix». Mais quel est le choix de Cosette ?
Quel est le choix des personnes qui ont été violés de 4 ans a 12 ans? Quel
est le choix des précaires qui n’accédent pas a un logement? Derriére une
position éthique de neutralité bienveillante, on bascule vite dans un atten-
tisme outrancier.

Chaque cas doit étre étudié pour son cas et il doit étre toujours mis en ba-
lance deux positions : I'attentisme et on laisse mourir les gens, ou I'interven-
tionnisme avec le risque d’aggraver la situation (je pense par exemple aux
personnes agées délocalisées trés rapidement). La vérité est probablement



entre deux mais il faut se poser, tous les acteurs ensemble, pour pouvoir
la discuter. D’un co6té, le libertaire dira «I’homme est libre» et, de I'autre,
I’activiste passionné affirmera «tous a I’hosto». On chemine entre ces deux
bornes et ce cheminement, c’est un accompagnement du lien et une vigi-
lance sur I’état des personnes. Quand cela penche vers la mort, il faut in-
tervenir pour I’éviter. Mourir a la rue n’est pas digne. Est-ce plus digne de
mourir a I’hopital ? Je ne sais pas. Mais peut-étre que, le mieux, c’est qu’il ne
meure pas.



Educateur spécialisé, chef d'équipe d’accompa-
gnement dans un foyer de vie ou foyer d'accueil
médicalisé accueillant de jeunes adultes en
situation de handicap psychique ou mental

L’'une des caractéristiques du trouble mental : le trouble de la relation a soi
et a I'autre. Les eaux troublées sont apaisées par les traitements, mais af-
fectées par I’environnement qui peut renforcer ou diminuer leurs manifes-
tations. La connaissance de ces troubles et de ce qui peut les accentuer
ou les apaiser participe d’une compréhension plus globale, ce que certains
nommeront le contexte et d’autres la situation. L'enjeu situationnel est une
autre maniere de parler du «nous» en tant que corps social : déterminer
politiquement et collectivement ce qui peut diminuer les situations de han-
dicap est tout aussi important que d’investir la parole de ceux et celles qui
vivent au quotidien les conséquences de leurs troubles. Il ne s’agit pas d’ac-
cueillir passivement, mais d’inventer ensemble. Une coadaptation est in-
dispensable. Ouvrir des horizons en permettant I'’expérimentation dans un
cadre hospitalier. Lacher les spectres de la peur. Le mot inclusion est encore
imparfait car il nous rappelle I’écart qui subsiste entre une réalité sociale
normative et une société dans laquelle chacun puisse trouver sa place sin-
guliere et individuelle tout en participant a la pluralité et a la collectivité.

Mon métier d’éducateur consiste a inventer des passages, a créer des pas-
serelles plus ou moins viables entre les mondes. |l s’agit de rencontres, d’in-
ventions, de tissages, et bien souvent de «bricolages» pour reprendre un
terme déja employé. Etre passeur, c’est se faire I'intermédiaire, en l'occur-
rence rendre moins étrange, faire communiquer des mondes, afin qu’ils se
parlent, dialoguent, se connaissent, s’acceptent et puissent tisser du lien.
Celui qui fait passer d’une rive a I’'autre est, en ce sens, un passeur, que cela
soit au sein d’une équipe pluridisciplinaire mandatée par les organismes de
tutelles ou, individuellement, celui ou celle qui facilite la traversée de la rive
de «I’en-dehors social» a «I’en-dedans». Etre passeur, c’est aussi quelque-



fois faire passer ceux et celles qui peuvent encore étre considérés comme
clandestins au sein de leur propre pays en raison de leurs singuliéres diffé-
rences, afin de les faire accéder a la citoyenneté.

1.

«N» est un homme de 35 ans, il est en internat au sein du Foyer
d’accueil médicalisé dans lequel j’exerce actuellement. Il sait qu’il
ne travaillera jamais. Dans ses moments d’angoisse, son univers in-
térieur et extérieur éclate et il rumine l'inutilité, I'inertie de sa vie.
Dans le meilleur des cas, il part alors dans la forét alentour et re-
vient tel un barde avec des plantes lui servant d’ornements vesti-
mentaires. Dans le pire des cas I’agitation I’emporte et I’exhorte.
Nous avons pu mettre en place, en collaboration avec France Bé-
névolat, un dispositif permettant aux usagers de réaliser des mis-
sions en tant que bénévoles. Pour ce faire, nous avons constitué une
sorte de cahier des charges qui permet d’établir des conventions
entre les établissements médico-sociaux et les partenaires locaux.
Les missions proposées a I'usager sont accompagnées et adaptées
aux possibilités de chacun, tout en laissant totalement le libre choix
de la participation. Le principe de base est le volontariat et le bé-
névolat. Les missions sont variées et sont fonction des besoins de
soutien a la préparation d’événements organisés par les communes;
a titre d’exemple, il peut s’agir de préparation dans le cadre de ma-
nifestations sportives ou musicales, mais aussi I’aide aux personnes
dans le cadre d’un Ephad. Contre toute attente, «N» s’est inscrit a
une premiére mission, puis a une seconde, et est devenu un fidéle du
dispositif : service de table, préparation et mise en place avec une
équipe technique communale d’événements locaux, etc. Quelque
chose comme un sourire a commencé a refleurir sur son visage. Il
s’est senti utile, compétent, valorisé, il a retrouvé la confiance dans
le regard de I'autre, oublié durant quelques temps la pesanteur pour
redevenir «léger». Comme Vincent, évoqué par Elise Massin (p.27),
Nathan retrouve son prénom. La reconnaissance n’est pas un mot,
c’est un acte qui permet d’exister.

J'étais alors responsable d’un groupe d’entraide mutuelle, Laurent
vint, accompagné par le service d’accompagnement a la vie sociale.
Il se tenait au seuil de la piéce principale de notre petit local, tel un
animal aux aguets son regard semblait dire «Encore un de ces en-
droits ou I’on prend soin, un dispositif de plus ou I’écoute attentive
se confond avec la condescendante ». |l regardait les lieux avec les
yeux de la prudence, voire de la méfiance. Il accepta un café et son
accompagnant bavard ne put s’empécher de dire que Laurent venait
d’écrire un ouvrage a compte d’auteur. Il viendra une fois puis deux et
la rencontre s’opérera, il racontera a quelques-uns son parcours et sa
maladie. Laurent est écrivain, artiste et bipolaire. |l viendra réguliére-
ment, a sa maniére, sans contrainte. |l sait sa maladie, la connait par
ceeur, il en a fait le tour, examiné chaque contour, chaque aspérité,



il sent venir ses mouvements, détecte ses oscillations sismiques et
tente de les déjouer avant qu’elles ne deviennent stupeur et trem-
blement. Il a fini par vivre, au terme d’un long parcours initiatique
parsemé d’extrémes, une transformation aux allures nietzschéenne
de son rapport a la vie'.

Laurent était au fond de son lit dans cette chambre d’hépital devenue
si familiére quand lui vint a I’esprit cette phrase comme une fulgu-
rance : «Je ne veux pas sombrer». L'appel de I'abysse fut pourfendu
par un éclair de lucidité. Et ce fut le philosophe au marteau qui lui
apparut ce soir-la. Le Philosophe fou et génial, marginal et solitaire,
figure solaire et dramatique dont la pensée fut irriguée par un corps
souffrant, pouvait bien jouer le réle de figure tutélaire, d’a(e)ncre sym-
bolique et tumultueuse pour ré-accéder au quotidien. Nietzche avait
tout pour le ramener de cette terre d’exil. Faire retour. Dire oui a la
vie, accepter de dire oui a la maladie et a son cortége bruyant d’aco-
lytes. Prise en charge médicale, sociale, mise sous tutelle. Affronter
le regard d’une société qui I'a jugé fou et celui d’une famille perdue,
happée par les affres de la maladie de leur fils. Faire de la folie le ter-
rain poreux de son existence. Laurent me contera ce chemin comme
une piéce, il fallait que la tragédie prenne sens et devienne théatre.
Prendre du champ pour accepter I'intolérable. Sa vie il I'inventera de
nouveau. L’écriture, les rencontres et une autre forme de participa-
tion au monde. Il refusera obstinément de faire de sa différence une
anomalie. Anarchiste libertaire, il a redonné a sa vie un ordre malgré
le désordre de la maladie. Il transmettra certaines clés du chemin a
ceux qu’il croisera au sein du groupe d’entraide. A Yanis particuliére-
ment, qui un jour débarqua fier comme Artaban, revenant du tribunal :
il avait réussi a convaincre la juge qu’une mise sous tutelle était su-
perfétatoire! Laurent le regardera net sans jugement ni critique et lui
demandera a quel point il se sentait fier de sa connerie : «Tu t’es fait
plumé il y a une semaine!» S’en suivit une discussion houleuse ou je
fus pris a parti, Yanis ne supportant pas de se voir malade, de n’étre
vu qu’a travers les méandres de ses errances et de ses délires. Il se
raccrochait colute que coute a une normalité fuyante et le déni pre-
nait I'apparence trompeuse et rassurante de I'artifice, dernier rempart
face a une réalité dérangeante. Il fera son chemin lui aussi.

Qui fut le passeur?

«Alors le rire a dépassé mon existence pour devenir une certaine
distance, dépassant Dieu, car je portais en moi des milliards



d’univers, de royaumes, encore inexplorés mais dont je savais, seul,
la connaissance et I'immédiateté du geste illuminé d’un oui a la
vie. Et I’étre dans tout cela? Je ne sais pas Mademoiselle, j’écoute
Charlie Parker!?»



Chercheur en sciences sociales et
épistémologie de la santé mentale,
CNRS-Cermes3

Dans I'une de ses contributions aux échanges du workshop «Vulnérabilités
psychiques : mobiliser la société contre I’exclusion», Michelle Mestre, vice-
présidente de ’AFTOC, énonce les conséquences qu’elle attribue aux
troubles obsessionnels compulsifs (TOC) dont elle souffre. «Je ne peux pas
conduire, je suis limitée dans ma vie sociale pour ne pas déranger ou cacher mes
TOC. Je suis lente a cause du TOC de vérification dans divers domaines touchant
principalement la propreté et la sécurité de moi-méme et des autres». «Ces
troubles», dit-elle, «me limitent dans mon champ d’action».

C’est un point essentiel, dont la portée n’est pas toujours considérée a sa
juste mesure. Certes, la limitation du champ d’action n’est pas I’'apanage des
troubles mentaux. De nombreux troubles physiques ont des conséquences
du méme type. Pourtant, alors méme que les troubles mentaux ont souvent
sur le fonctionnement quotidien des conséquences encore plus vastes que
celles qu’engendrent les troubles physiques, ils n’ont jusqu’alors pas été au-
tant considérés du point de vue de leurs conséquences et des possibilités
d’y remédier qu’ont pu I'étre les troubles physiques.

Si, par exemple, les empéchements aux déplacements causés par une pa-
raplégie trouvent dans différents types de fauteuils roulants des remédia-
tions partielles, dans les aménagements des trottoirs et des marchepieds
une possibilité accrue pour ces fauteuils d’accéder aux transports collectifs
sans solution de continuité dans I’action; si les outils de traitement de la



parole permettent aux personnes présentant des altérations de la percep-
tion visuelle ou auditive de communiquer et d’accéder a la lecture; si diffé-
rents systémes mécaniques permettent aux personnes présentant un deé-
ficit de force ou de coordination de manipuler des objets; si I'utilisation du
clavier et de logiciels spécialisés permettent aux personnes dysgraphiques
de pouvoir écrire et étre lues; si des dispositifs d’aide a la ventilation pallient
aux apnées nocturnes... Bref, si nombre de solutions technologiques ont
été, sont et seront inventées pour pallier les altérations des fonctions mo-
trices, perceptives, ou physiologiques, on peine a identifier des solutions de
ce genre disponibles pour pallier les conséquences des troubles mentaux.
Pourtant, I'absence de dispositifs «orthétiques» capables de venir suppléer
les fonctions dont les altérations constituent les troubles mentaux a pour
conséquence que les actions qui en dépendent demeurent, comme le sou-
ligne Michelle Mestre, limitées, voire empéchées, et que la vie sociale qui
en dépend peut en étre sérieusement dégradée. Considérons par exemple
le cas (réel) d’'un jeune homme de 23 ans (que nous nommerons Eric), titu-
laire du baccalauréat, qui «harcéle» ses amis par téléphone. Son entourage
n’a trouvé que deux solutions au probléme : lui supprimer le téléphone, ou
bloquer ses appels en l'inscrivant en liste noire. Le non-respect des codes
de la socialité ordinaire conduit ici a une exclusion sociale. Ce n’est pourtant
pas ici par malveillance que ce jeune homme se comporte ainsi mais — se-
lon son psychiatre qui cherche une solution au probléme - parce qu’il a un
défaut d’inhibition majeur lié a un trouble dysexécutif, dans le contexte plus
général d’un autisme qui I'affecterait.

Mais cette compréhension des causes supposées n’est ici d’aucun secours
pour éviter les conséquences du comportement. Il n’y a pas en I’espéce de
solution médicale immédiatement disponible pour «guérir» le dit trouble
dysexécutif. Et ce n’est pas par ignorance, parce qu’ils ne comprennent pas
les causes de son comportement, ni par volonté de le stigmatiser, que ses
proches finissent par rejeter le jeune homme; c’est parce qu’ils n’en peuvent
plus d’étre perturbés dans leur propre fonctionnement. En I'occurrence, les
louables intentions de modifier chez les proches ou dans I’ensemble de la
société les représentations disqualifiantes sur les troubles mentaux et les
comportements d’exclusion a I’égard des personnes qui en présentent ne
sont d’aucune utilité.

On peut d’ailleurs craindre que ce ne soit pas seulement en I'occurrence qu’il
faille se questionner sur la pertinence, du moins sur la véritable efficacité,
des tentatives de mieux inclure socialement la minorité de personnes pré-
sentant des troubles mentaux en agissant sur les connaissances, attitudes,
représentations et pratiques de la majorité de celles qui n’en présentent
pas. Si méme on accordait un quelconque crédit a I’hypothése de I'existence
d’une bonté fonciére bien dissimulée dans les tréfonds de notre humanite,
qui déterminerait les 90 % de personnes ne présentant pas (a un instant
donné) de troubles mentaux a adopter des attitudes et des comportements
inclusifs, soutenants et aidants a I’égard des 10% qui en présentent, ces
engagements altruistes n’en buteraient pas moins sur la séche réalité que



rappelle Michelle Mestre : de fait, les troubles mentaux perturbent et li-
mitent le champ d’action de ceux qui en souffrent, et par extension de ceux
avec lesquels ils se trouvent étre en relation. Perturbations du champ, et des
cours, d’action qui atteignent rapidement des niveaux tels qu’ils disruptent a
un point inacceptable le fonctionnement fortement intégré dans des chaines
d’interdépendances relationnelles des sociétés humaines contemporaines.
« Je m’attends’, c’est la définition méme de tout acte de nature collective », disait
Marcel Mauss (1934). Dés lors qu’on ne peut plus «s’attendre» a ce qui se
passe communément, I'adaptation demeure certes possible. C’est méme
I'une des caractéristiques humaines que de n’étre pas totalement contraint
par des réflexes, des habitudes et des heuristiques. Mais c’est au prix d’un
basculement de ce que Daniel Kahneman (2012) appelle le «systéme 1»
(le systeme extrémement rapide, efficient et peu couteux des actions
routiniéres) vers ce qu’il nomme le «systéme 2» (le systéme puissant et
trés adaptatif, mais lent et colteux des fonctionnements réflexifs et de
haut niveau cognitif). Et la difficulté est d’autant plus importante que le
cours d’action qui se trouve altéré fait partie d’un cours d’actions collectif
— ce qui est la régle bien davantage que I’exception dans les sociétés de
relations que sont les sociétés tertiarisées contemporaines — puisqu’il faut
alors réinventer et renégocier des fonctionnements qui constituent pour les
parties prenantes de telles «évidences naturelles» qu’ils ne sont souvent
méme pas conscientisés.

La conséquence en est que ce qui «coule» habituellement de facon évidente,
simple, rapide et facile devient obscur, compliqué, lent et difficile, s’englue
et devient heurté. Les meilleures volontés du monde, qu’elles soient indivi-
duelles ou collectives, n’y résistent généralement pas. C’est pourquoi, pour
prendre comme métaphore le cas que nous évoquions plus haut, les choses
se terminent généralement par la suppression des canaux de communica-
tion et la mise en liste noire de la personne «disruptante». La polarisation du
probléme entre une approche «médicale» centrée sur la guérison de I'indi-
vidu «inadapté», et une approche «sociétale» centrée sur la transformation
du groupe «inadaptant» est inefficace. Elle découle d’une erreur concep-
tuelle qui consiste a ne pas voir qu’a I'instar des interactions avec le monde
physique des personnes en fauteuil roulant, dans lesquelles un simple trot-
toir trop haut de quelques centimeétres suffit a ruiner I'instanciation en si-
tuation de tout «empouvoirement» aussi conceptuellement pertinent soit-il,
les interactions dans lesquelles des troubles mentaux sont impliqués sont
en permanence altérées en situation par de multiples obstacles qui finissent
par rendre impossible tout cheminement relationnel et social.

Ce sont dong, si I'on suit cette ligne de raisonnement, des dispositifs situés,
fins, dynamiques et adaptatifs qu’il conviendrait d’inventer, en complément
des dispositifs généraux, statiques et non contextuels qui fournissent le
cadre général dans lequel est généralement pensé aujourd’hui le «handicap
psychique ». Ce ne sont pas uniquement des limitations dues aux catégories
d’entendement ou une quelconque mauvaise volonté des parties prenantes
qui feraient qu’on n’y ait pas encore pensé. C’est aussi, et surtout, parce



qu’on ne disposait jusqu’alors d’aucunes possibilités techniques pour com-
penser les perturbations engendrées en situation par les troubles mentaux.
Les possibilités offertes par les nouvelles technologies connectées, locali-
sées, pourraient nous permettre d’y parvenir. On dispose en effet depuis
peu d’objets électroniques programmables de taille minuscule (intégrables
a tout environnement, portables a méme le corps dans des montres, bijoux,
lunettes, voire implantables ou ingérables), capables de communiquer par
voie hertzienne et par la méme de disposer d’une puissance de calcul et
d’un accés a des données quasi illimitées en exploitant les possibilités de
serveurs auxquels ils peuvent déléguer les traitements. Portés par une per-
sonne, ses proches, disposés dans son environnement... ils peuvent appor-
ter en temps réel a la personne elle-méme, des proches, des professionnels,
a des applications diverses de multiples données permettant de caractéri-
ser la situation, et peuvent servir de support pour différentes interventions
en temps réel dans cette méme situation.

Reprenons le cas évoqué plus haut. Plusieurs possibilités sont technique-
ment envisageables pour réguler la communication et éviter les ruptures.
Un chatbot (une application d’intelligence artificielle conversationnelle?) ins-
tallé sur le smartphone d’Eric pourrait par exemple se placer en médiateur
entre lui et ses interlocuteurs, utiliser un systéme de reconnaissance vocale
pour analyser le contenu de ses propos, et lui proposer en temps réel en
fonction d’une analyse linguistique simple de leur contenu différentes in-
terventions venant répondre aux besoins qui motivent ses appels trop fré-
quents (anxiété, besoin de résolution de probléme ou d’informations, besoin
de contact, excés de tension interne...). Ces interventions automatisées
pourraient dans une certaine proportion de cas répondre directement aux
besoins d’Eric sans devoir mobiliser ses proches. Si ce n’est pas le cas, ceux
qui auraient accepté de jouer un réle de «proche de confiance» pourraient
étre informés en temps réel de la situation d’Eric (sa localisation, son acti-
vité actuelle, le niveau de stress détecté dans le signal vocal, la présence de
mots-clés spécifiques dans ses propos...) par des moyens moins invasifs
et moins consommateurs de temps qu’un appel oral et prendre des déci-
sions pertinentes respectant simultanément les besoins d’Eric et les leurs :
le rappeler, lui envoyer un message, déclencher une application spécifique
sur son téléphone, déléguer la gestion de la situation a un autre proche de
confiance... Plutot que d’acculer les parties prenantes a des décisions bi-
naires (envahissement ou rupture), un dispositif de ce type permettrait de
gérer une gradation de la réponse relationnelle respectant les besoins et les
ressources des uns et des autres.



Des solutions de ce genre sont d’ores et déja en cours de développement
ou a I'état de prototypes (en prévention du suicide, dans les troubles autis-
tiques, bipolaires...). Elles sont susceptibles d’avoir un intérét dans de tres
nombreux cas ou des troubles mentaux sont impliqués. Dans les troubles
dépressifs par exemple, une analyse en temps réel de I'activité et de la pro-
sodie de la personne dépressive peut permettre de détecter les phases de
ralentissement avec perte de motivation, et de déclencher des dispositifs
d’activation comportementale, de prendre en charge une partie des activités
de la personne (faire les courses sur Internet et les faire livrer, déclencher un
aspirateur robot, aider a gérer I'’emploi du temps, les rappels d’activités...),
limitant ainsi la classique spirale pathogéne dépression-échec-dégradation
de la qualité de vie-angoisse-dépression. Dans les troubles limites de la per-
sonnalité, des applications comme Emotéo® peuvent intervenir en situation
pour diminuer le niveau de tension aversive ressentie par la personne, et évi-
ter les passages a I’acte auto ou hétéro-agressifs qui pourraient en découler.

Comme le montrent ces quelques exemples, dont la liste est tout sauf limi-
tative, les nouvelles technologies connectées pourraient s’avérer extréme-
ment utiles dans le champ de la santé mentale et pour créer les conditions
pratiques d’un meilleur accueil et d’'une meilleure intégration des personnes
présentant des troubles mentaux dans la société. La recherche et le déve-
loppement dans ce domaine sont d’ailleurs extrémement actifs. Il demeure
certes de nombreux verrous technologiques pour atteindre le niveau d’inté-
gration que nous décrivons dans les exemples et les références bibliogra-
phiques cités, mais il y a peu de doutes qu’ils seront rapidement levés.

Les dispositifs que nous évoquons ont la capacité de s’immiscer dans
chaque seconde et chaque centimeétre de nos vies. C’est d’ailleurs de cette
capacité inédite dans I’histoire de I’humanité qu’ils tirent leur potentiel
d’efficacité. Mais aussi, bien évidemment, leur potentiel de nuisance et de
contréle. Le rapport bénéfice-risque de ces technologies est pour le mo-
ment incommensurable, non seulement parce qu’on ne dispose pas encore
de suffisamment de données empiriques pour évaluer leurs usages et leurs
effets, mais aussi et surtout parce que ce n’est pas seulement sur des don-
nées empiriques «a paradigme constant» qu’il faut raisonner. Ces nouvelles
technologies vont entrainer des bouleversements paradigmatiques dans
nos conceptions et nos modéles du fonctionnement physique, du fonction-
nement psychique, du fonctionnement social. Il faut donc réfléchir en amont
des données empiriques sur les catégories d’entendement (a venir) elles-
mémes. Pour cela, les disciplines compétentes en ce domaine que sont la
philosophie, I'éthique, I’épistémologie ont un réle essentiel a jouer.
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L'«inclusion» est entrée dans le champ politique. Non seulement I’inclusion,
mais aussi la société, I’école ou encore I’entreprise dites inclusives. Nous
avons souhaité ici nous arréter sur l'irruption de ce vocabulaire nouveau.
Quelle vision de la société traduit-il? Quels sont ses spécificités et ses avan-
tages au regard d’autres paradigmes voisins (lutte contre I’exclusion, inté-
gration, etc.) ? Lhypothése que nous souhaitons ici défendre est la suivante :
I'appel a inclusion n’est pas une simple réponse a un constat qui serait celui
de I’exclusion sociale; il contribue bien davantage a redéfinir I’exclusion, no-
tion elle-méme polysémique, et a travers elle a redéfinir les exclus. L'idéal de
la société inclusive, voulons-nous ici défendre, invite a déplacer la frontiére
inclus/exclus pour la faire passer non plus dans la société mais au sein de
tout individu. Comme individus, nous serions tous, d’une certaine facon, a
la fois inclus et exclus; il n’existerait plus de catégories sociales exclues et
identifiables comme telles.

Cette hypothése émerge des échanges qui se sont tenus a I'occasion du
workshop dont le verbatim est ici rapporté. Elle est donc inspirée des ré-
flexions sur I'usage et la pertinence de la pensée «inclusive» dans le champ
de la santé mentale et de la psychiatrie. Il nous semble précisément qu’en
tentant de s’appliquer aux handicaps psychiques, la logique inclusive se
heurte a ses propres limites.

Ce couple exclusion/inclusion a du reste une résonance particuliére dans le
cadre du débat intellectuel francais sur I’histoire de la psychiatrie. En 1980,
a I’encontre de ce qu’ils identifiaient comme la thése foucaldienne de I’ex-
clusion, Swain et Gauchet défendaient la thése de I'inclusion. La psychiatrie
s’est formée au début du 19¢é siécle pour «inclure», écrivent-ils. Loin d’un
coup de force de la raison occidentale contre les menaces de la déraison,
la psychiatrie nait d’une volonté de considérer les fous comme des égaux.
La réflexion que nous proposons ici rouvre en partie cette discussion. Elle
se situera moins sur un terrain historique qu’éthique pour analyser les pro-
messes de la logique inclusive et mettre en lumiére ses présupposés.



Linclusion n’est pas I'intégration qui suppose d’accueillir dans une
communauté politique un étranger jusqu’a ce qu’il en fasse intime-
ment partie. Plus qu’a faire communauté, plus qu’a construire une
identité commune, I’inclusion vise d’abord a rendre la société plus
juste, plus équitable. Un rapport de la Commission européenne la dé-
finissait ainsi en 2004 : «L’inclusion sociale est un processus qui ga-
rantit que les personnes en danger de pauvreté et d’exclusion sociale
obtiennent les possibilités et les ressources nécessaires pour partici-
per pleinement a la vie économique, sociale et culturelle, et qu’elles
jouissent d’un niveau de vie et de bien-étre considéré comme normal
pour la société dans laquelle ils vivent». Cette définition emprunte
a la grammaire libérale et rawlsienne de I'«égalité équitable des
chances». |l s’agit d’abattre les barriéres institutionnelles, spatiales
ou mentales pour que chaque individu, quelles que soient ses appar-
tenances (ethniques, religieuses, philosophiques, etc.), son genre, ses
capacités physiques, puisse réaliser son projet de vie. Les politiques
inclusives se déduisent aisément : il s’agit de mettre a disposition de
tous un ensemble de droits, d’éviter les discriminations, et donc ainsi
d’adapter les services publics, de prévenir la stigmatisation, de mieux
former les acteurs confrontés a la variété des publics (enseignants,
personnels de santé, etc.), de sensibiliser les milieux professionnels a
la diversité, etc.

Le discours de I'inclusion fait aussi résonner I'idéal d’une société d’in-
dividualités au sens ou John Stuart Mill entendait ce terme dans De /a
liberté s’inspirant du philosophe allemand Humboldt. Les individus,
en perpétuelle transformation, s’enrichissent de la diversité au sein
de la société. Cet idéal est susceptible de nourrir, sous la banniére de
I’inclusion, des politiques ambitieuses de transformation sociale, no-
tamment dans le champ de I’éducation (Krikke, Neubert, 2017).

Pour comprendre I'avénement du paradigme de l'inclusion, il nous
faut I’inscrire dans une dynamique historique, ce qui suppose d’ana-
lyser I’évolution de ses relations avec I’exclusion, cette autre notion
dont l'inclusion est née et dont elle se présente comme une réponse
politique.

Nous distinguerons schématiquement trois phases.

a. Emergence de I'exclusion.

Dans son ouvrage Les exclus paru en 1974, Lenoir constatait I’exis-
tence de groupes d’individus qu’il décrivait comme «socialement ina-
daptés». L'exclu est alors celui qui, «en raison d’une infirmité physique
ou mentale, de son comportement psychologique ou de son absence
de formation, est incapable de pourvoir a ses besoins, ou exige des
soins constants, ou représente un danger pour autrui, ou se trouve sé-
gréguée, soit de son propre fait, soit de celui de la collectivité». Cette



définition justifie des politiques de lutte contre I’exclusion ciblées sur
les individus qui se trouvent aux marges et qu’il s’agit de réintégrer
dans le jeu social. L'exclus est alors I'inadapté, le marginal.

b. Elargissement de I’exclusion.

A I'opposé d’une conception «naturaliste » de I’exclusion qui la situe
dans l'infirmité du corps (Didier, 1996), le pére Wresinski en déve-
loppe une conception sociale qui I’explique par un défaut de solidarité
sociale. L'exclusion s’étend a la « pauvreté ». Les pauvres sont ceux qui
ne disposent pas des moyens économiques et culturels pour habiter
la société.

C. Emergence de l’inclusion.

Né a la fin des années 1990, I'inclusion est d’abord pensée en étroite
relation a I’exclusion sociale, ce qui participe d’un nouvel élargisse-
ment de cette derniére a toutes les formes de discrimination (géné-
riques, ethniques, linguistiques, etc.). Au fil des années, il semblerait
pourtant que I’'inclusion s’affranchisse de la référence a son contraire.
Plutét qu’une politique déterminée de lutte contre I’exclusion, elle
désigne I’état d’esprit d’une société que doivent s’approprier ses dif-
férents acteurs. Inclusif devient une vertu, celle de sociétés, d’entre-
prises, d’écoles, d’individus.

Il ressort de cette esquisse historique que lalogique inclusive s’est pro-
gressivement élargie au point de faire disparaitre la notion d’«exclus»,
pensée comme catégorie sociale a part entiére. C’est ici qu’intervient
I’hypothése que nous avons évoquée plus haut: la frontiére inclus/
exclu tend a se déplacer; elle ne tend plus a séparer, au sein de la
structure sociale, des inclus et des exclus, mais passe désormais par
Iindividu lui-méme. A la limite, nous serions tous inclus et exclus tout
a la fois, plus ou moins exclus a certains moments de nos vies, plus
ou moins inclus a d’autres. Or il n’y a pas lieu de s’étonner de cette
évolution inscrite dans le concept méme d’inclusion : en présupposant
que nous pouvons, et plus encore devons, tous entrer dans le méme
cadre juridique et social, ce concept d’inclusion présuppose dans le
méme temps une commensurabilité des individus. Il nous enjoint de
penser les différences interindividuelles comme des variations ou en-
core des altérations. |l interdit en ce sens de penser des altérités radi-
cales irréductibles.

Aussi, la pensée inclusive ne va-t-elle pas sans une épistémologie,
une certaine compréhension de la différence entre individus pen-
sée comme variation. Cette hypothése nous semble se vérifier de
facon éclatante dans le champ de la santé mentale. La requalifica-
tion de la «maladie mentale» en «trouble» présuppose une continui-
té nosologique : ce qui relevait autrefois de la maladie mentale est



désormais placé a I'’extrémité d’un spectre continu dont les troubles
mineurs, comme les stress quotidiens, constitue I'autre extrémité.
Cette continuité concerne aussi le rapport entre le normal et le pa-
thologique puisque tout individu peut en fonction des événements
de son existence, de son environnement, de son terrain biologique,
d’un ensemble de parameétres identifiables, traverser des périodes de
turbulence psychique. Cette nouvelle épistémologie est bien décrite
dans l'article de Xavier Briffault publié dans ce numéro (pp. 72-78).
Les troubles sont pour lui des «perturbations du champ, et des cours
d’action qui atteignent rapidement des niveaux tels qu’ils disruptent a
un point inacceptable le fonctionnement fortement intégré dans des
chaines d’interdépendances relationnelles des sociétés humaines
contemporaines». Xavier Briffault décrit aussi 'avénement d’un en-
vironnement technologique susceptible de capter les signaux de ces
troubles (objets connectés).

Cet inclusivisme explique aussi le différend qui a opposé lors du
workshop une part des psychiatres a une certaine idée de la «san-
té mentale». «Je ne suis pas santé-mentaliste» dit par exemple I'un
d’entre eux. On pourrait comprendre cette réaction comme I'expres-
sion d’'un désenchantement des psychiatres face a cette proposition
peu flatteuse qui leur est faite de devenir des acteurs parmi d’autres
de ce vaste champ qu’est la santé mentale. D’autres y entendront un
discours visant a justifier des pratiques psychiatriques souvent dé-
noncées (contention, prescription médicamenteuse abusive, enfer-
mement). |l n’est toutefois pas interdit d’y reconnaitre I’expression
d’un désaccord épistémologique fondamental aussi bien sur la carac-
térisation de la souffrance psychique que sur le réle des institutions
pour y faire face.

On se demandera alors ce qu’il advient, dans une société inclusive, de
ceux qu’il faut bien penser comme des «exclus définitifs»; autrement
dit de ceux qu’en raison de leurs fonctionnements, aucun dispositif,
aucune aide, aucun soutien ne pourrait inclure. C’est précisément ce
qu’expriment, dans le champ spécifique du polyhandicap, les réti-
cences face au projet d’une société inclusive’ : «Un certains nombre
de handicaps complexes et de handicaps de grande dépendance né-
cessitent un accompagnement (...) soutenu, permanent. Aucune sup-
pression de ces «barriéres» ne supprimera les conséquences de ces
handicaps. Et notamment du polyhandicap ».



S’agissant des situations de handicap strictement physique, le projet
inclusif est certes pensable, souhaitable et peu polémique. Il suppose
d’aménager I’espace physique pour rendre possible la participation
sociale des personnes en situation de handicap. Mais le projet devient
problématique et difficilement réalisable lorsque nous considérons
les formes mentales du handicap ou de ce qui est considéré comme
tel (handicaps psychiques, intellectuels, cognitifs, polyhandicaps).
Alors le projet inclusif devient nécessairement normalisant, il vient se
heurter a la pluralité des systémes de valeurs, de représentations, de
désirs, d’habitudes de vie, en somme a une pluralité de cultures. Or
un espace culturel de coexistence est autrement plus difficile a amé-
nager qu’un espace physique.

Quant au handicap dit «psychique», qui se trouve au ccoeur de ce Ca-
hier, la perspective de son «inclusion» équivaut a une normalisation.
Que penser de ceux qui, comme les Entendeurs de voix, revendiquent
une facon propre d’étre-au-monde, se décrivent comme des «per-
sonnes qui entendent des voix, qui ont des repéres invisibles et inau-
dibles pour les autres»? Le projet inclusif ne risque-t-il de mettre en
échec ceux qui revendiquent ses différences, ou de faire porter aux
«récalcitrants» la responsabilité de leur exclusion? Et I’on voit alors
comment, curieusement, I'inclusion risque de produire de I’exclusion,
en établissant une hiérarchie implicite entre les individus selon leur
degré d’inclusion.

Plus fondamentalement, le concept méme d’inclusion postule une
inégalité entre I'incluant et le potentiel inclus. C’est un paradoxe :
n’écrivions-nous pas plus haut que I’'appel a I'inclusion se fait au nom
de I’égalité des chances? Linclusion ne demande-t-elle pas a la so-
ciété «de s’adapter aux différences de la personne, d’aller au-devant
de ses besoins afin de lui donner toutes les chances de réussite dans
la vie»?

Le paradoxe se dissipe pourtant lorsqu’on identifie, au coeur de cette
logique de l'inclusion, une posture d’«hospitalité» et d’accueil a
I’égard de ceux qu’inévitablement I'on considére comme étrangers.
En ce sens nous pourrions dire que, quand bien méme nous évoluons
vers une prise en charge hors-les-murs, quand bien méme le tournant
ambulatoire est déja consommé, la logique inclusive maintient un
schéma hospitalier. Inclure, ce n’est pas accepter I'autre dans sa pure
différence sans autre forme de proces, c’est définir — au sens de dé-
limiter — un terrain de coexistence. Ce geste peut certes exiger des
«incluants» qu’ils s’adaptent, éventuellement transforment leurs fa-
cons de vivre et d’étre. Toutefois, cette négociation, ils en définissent
les termes, la est le point essentiel. Comme le remarque le sociologue
Sebastian J. Moser (2018), il n’y a guére d’hospitalité sans triage, ce
que révéle l'origine latine «colligere» (cueillir) du mot «accueillir» :
«en cueillant quelque chose, nous rassemblons des objets partageant



une propriété commune. Ces propriétés ne sont cependant pas inhé-
rentes a I'objet, mais le résultat d’une définition de la catégorie «ob-
jet-a-cueillir». ’hote demeure maitre du choix des critéres d’inclusion;
il peut décider d’inclure ou de ne pas inclure selon des régles qu’il a
établies et dont il apprécie la bonne application. Ainsi, tous ceux qui
aujourd’hui, au nom de la société inclusive, se voient confier la res-
ponsabilité d’inclure davantage - les institutions, les enseignants, les
professionnels du soin, de 'accompagnement, les entreprises, etc. -
acquierent dans le méme temps des pouvoirs.

Au final, une société égalitaire supposerait que chacun participe a la
définition des critéres d’inclusion. Mais a-t-on encore besoin alors de
ce concept d’inclusion qui suppose nécessairement un dedans et un
dehors, un cadre et un hors-cadre ?

Car, aussi ambitieuses soient les promesses qu’on lui fait porter, I'in-
clusion conserve la logique formelle de I’hospitalité. Inclure, comme
intégrer, comme accueillir, c’est toujours faire venir a soi selon des
régles que I'on décide, fut-ce en négociant, fut-ce en s’adaptant a
I’autre. L'objectif inclusif écarte d’emblée la possibilité que ce soient
les «exclus» qui décident des régles de coexistence ou dont les mo-
des de vie deviennent les exemples a suivre.

Plutét qu’une société inclusive, il nous semble ainsi important de dé-
fendre une société non-exclusive. L'objectif differe radicalement et
rejoint le travail de Michel Foucault sur la folie : avant de chercher a
établir un cadre de vie commun, il s’agira de porter attention aux mé-
canismes de I’exclusion, aussi bien psychiques que sociaux. Renverser
ainsi le regard depuis I’exclu vers I’excluant, comprendre en quoi des
comportements inhabituels peuvent perturber a ce point nos fonc-
tionnements que nous ayons besoin de les exclure ou de les corriger.
C’est donc d’introspection dont nous aurions besoin, davantage que
de tolérance ou d’acceptation.



— Les Cahiers de I'Espace éthique

LES CAHIERS DE L’ESPACE ETHIQUE

octobre 2014

01

REGION ILE-DE FRANCE

- ESPACE ETHIQUE

LES CAHIERS DE L’ESPACE ETHIQUE

septembre 2016

04

REGION ILE-DE FRANCE

- ESPACE ETHIQUE

LES CAHIERS DE L’ESPACE ETHIQUE

septembre 2018

07

-> ESPACE ETHIQUE
REGION LEDEFRANCE

Interventions
précoces,
diagnostics
Précoces miimistu,,

de la maladie d’Alzheimer

et des maladies
neurodégénératives

L}m,;‘@z)

Recherche
biomédicale

et essais
thérapeutiques
dans le champ

de la maladie
d'Alzheimer e

responsabilités

Imagerie
Ccérébrale : enjeux
épistémologiques,
éthigues et
politiques =&,

de la bioéthique 2018

. fg.{ DistéALZ)

LES CAHIERS DE L’ESPACE ETHIQUE

septembre 2016

LES CAHIERS DE L’ESPACE ETHIQUE

septembre 2015

02

REGION ILEDE-FRANCE

- ESPACE ETHIQUE
ANCS

05

> ESPACE ETHIQUE
REGION ILEDEFRANCE

Big data
et pratiques
biomédicales mimate,.

dans la recherche,
les traitements et le soin

Réflexion éthique
Sl [ecoant

des droits

Aol Eelsaie
malade

au domicile

LES CAHIERS DE L’ESPACE ETHIQUE

septembre 2017

Approches
éthiques
des maladies

neuro-
dégénératives .

LES CAHIERS DE L’ESPACE ETHIQUE

septembre 2016

03

REGION ILE-DE-FRANCE

- ESPACE ETHIQUE
RAN

Vulnérabilités

dans la maladie:
une mobilisation

de la SoCiété nmmeean

de la maladie
dAizheimer et des
maladies apparentées

06

> ESPACE ETHIQUE
ANCE

REGION I

DISTALZY




— Site de I'Espace national éthique MND

> Retourner sur le site de 'Espace éthique/IDF

ESPACE NATIONAL DE REFLEXION

ETHIQUE ET MALADIES ACTUALITES  L'EREMAND = RESSOURCES Q
NEURO-DEGENERATIVES

EVENEMENT J EDITORIAL CAHIERS Z DOCUMENT
Journées nationales Maladie d'Alzheimer, des Cahiers de I'Espace éthique Avis Alzheimer, élhique.
n'3 société

Ethique et maladies neuro- vulnérabilités partagées. science et:
désénémﬁws Par Catherine Ollivet, Approches éthiques des Panorama des enjeux éthiques
Les 21 et 22 novembre 2016 & Présidente du Conseil maladies neurodégénératives et sociétaux liés aux maladies
Toulouse d'orientation de I'Espace de - Repenser I'idée de maladie d'Alzheimer et apparentées
réflexion éthigue, Présidente
de France Alzheimer 93

ACTUALITES

PLAN MALADIES
NEURO-DEGENERATIVES
2014 | 2019

RESSOURCES

Derniéres réflexions

Cahiers de I'Espace éthique n"3 : Approches éthiques
des maladies neurodégénératives

Alzheimer, des vulnérabilités partagées

Au Ministére des Affaires sociales et de la Santé, le Mercredi 21 septembre 2016 de 14h a 20h Journée mondiale Alzheimer 2016 : « Des

Publié le : 27/07/2016 vulnérabilités partagées »
Par : Catherine Ollivet
4éme édition du Village Alzheimer

Du 18 au 21 septembre, |'association France Alzheimer et maladies Sentiment de honte et risque d'isolement

apparentées installe pour la 4éme année consécutive son Village Par : Genevidve Demoures

Alzheimer a Paris, g

Publié le : 12/09/2016 > Toutes les réflexions

m \U0 =3l Derniéres vidéos

CAPTATION INTEGRALE

Séme Journée universitaire de recherche en éthique j Conversation éthique 2016 :
Le Mardi 20 septembre 2015 - 9H30-17H o Anticiper le futur de la santé
Publié le : 07/09/2016 -

PSS CNTRETIEN




— Revue francaise d’éthique appliquée

REVUE FRANCAISE
Les ambivalences D’ETHIQUE APPLIQUEE

contemporaines
de la décision 2

REVUE FRANCAISE
D’ETHIQUE APPLIQUEE

3

La vie humaine :
entre trésor et capital ?

Les figures de I'a

REVUE FRANCAISE
D’ETHIQUE APPLIQUEE

ESPACE ETHIQUE
wEot FRANG

REVUE FRANCAISE b REVUE FRANCAISE 6

REVUE FRAN(;AlSE D’ETHIQUE APPLIQUEE D’ETHIQUE APPLIQUEE
D’ETHIQUE APPLIQUEE

Un monde
il d’automatisation?

POUR UN DEBAT INTELLIGENT SUR LA MACHINE ETHIQUE

Eloge de I'opacité

LES PARADOXES CONTEMPORAINS DE LA TRANSPARENCE

Se nourrir,
un enjeu éthique

s 81
REGARDS CROISES Se rendre invisible.
Labienveillance peut-clle La quéte paradoxale
fonder un projet de société ? de Robert Walser
Alain Calé, Anne-Lyse Chabert, David Lo Breton
‘Sebastian . Mosar
o
Prendre Phumour
ausérieux ? Eléments
pour une éthique du rire

Florent Trocquenet-Lopez

> ESPACE ETHIQUE
0N s sRANE

2018-2 erés

La Revue francaise d'éthique appliquée est une publication universitaire francophone a comité
de lecture. Sa vocation est de contribuer a la valorisation et la diffusion de la réflexion et de la
recherche en éthique appliquée.

Espace public d'analyse, d'approfondissements et d’échanges ouvert a la diversité des domaines
de I'éthique appliquée et des approches disciplinaires, la RFEA souhaite également témoigner
d’engagements concrets soucieux du bien commun. La RFEA procede d'une démarche éthique
«en acte» attentive a la fois aux expériences de terrain, aux innovations dans les pratiques

et aux études académiques. A ces fins la RFEA entend couvrir transversalement quatre grands
champs de I'éthique appliquée: I'éthique de la santé et du soin, I'éthique économique et sociale,
I'éthique environnementale et animale et I'éthique des sciences et technologies.

La RFEA est une initiative du Département de recherche de I'Université Paris Sud et de I'Espace
de réflexion éthique/lle-de-France (ERER/IDF). La RFEA est libre d’accés et fonctionne

sur le modele de I'open access; sa publication est semestrielle.

http:.//www.espace-ethigue.org/revue

Directeur de la publication — Emmanuel Hirsch

Rédacteur en chef — Paul-Loup Weil-Dubuc

Rédacteurs en chef adjoints — Pierre-Emmanuel Brugeron, Léo Coutellec

Comité éditorial — Sébastien Claeys, Anne-Caroline Clause-Verdreau

Karine Demuth-Labouze, Edgar Durand, Alexia Jolivet, Aude Kempf,

Sebastian J. Moser, Virginie Ponelle, Anne-Francoise Schmid, Thibaud Zuppinger

Conseil scientifique — Elie Azria, Bernard Baertschi, Jean-Michel Besnier, Jean-Pierre Cléro, Hervé
Chneiweiss, Sophie Crozier, Armelle Debru, Eric Fiat, Tina Garani, Fabrice Gzil, Lyne Létourneau,
Marc Léveque, Muriel Mambrini, Emilio Mordini, Marie-Héléne Parizeau, Corine Pelluchon,

Avner Pérez, Marie-Genevieve Pinsart



Vulnérabilités psychiques : mobiliser la société contre I’exclusion
— Enjeux épistémologiques, éthiques et politiques

Lobjectif de ce numéro des Cahiers de I’Espace éthique est de penser les conditions
conceptuelles et pratiques d’une société aussi peu excluante que possible a I’égard
des personnes en situation de handicap psychique.

Aux souffrances psychiques et a leurs impacts sur le quotidien, s’ajoutent des facteurs
de souffrance relevant davantage de «pathologies sociales» que de pathologies
mentales : 'invisibilité de la maladie dans I’espace social, son incommunicabilite,

les peurs suscitées par la maladie, les discriminations sociales, notamment
professionnelles; en somme les multiples effets de pratiques sociales et de regards
stigmatisants.

Il ne s’agit toutefois pas seulement de constater I’exclusion et d’envisager des solutions
pour y répondre mais de réfléchir aussi sur la pertinence de nos catégories pour

la comprendre. Comme souvent, mais particulierement dans le champ de la psychiatrie
et de la santé mentale, le débat porte sur I'usage et le sens des concepts utilisés.
Santé mentale, psychiatrie, maladie, trouble mental, handicap psychique : le sens

de ces catégories se déplace au gré de I'histoire et selon les points de vue des acteurs.

Sous la direction de Paul-Loup Weil-Dubuc, Anne-Caroline Clause-Verdreau,
Céline Louvet, Emmanuel Hirsch
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