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Tant que nous 
sommes là... 

mais après? 

Il est vrai que c'est un souci majeur pour les familles quand 
elles veulent préparer l'avenir matériel de celle ou celui 
qu'elles savent plus fragile : composer avec les aptitudes de 
la personne à se prendre en charge, ses revenus actuels et 
ses protections sociales acquises tout en tenant compte de  
la fratrie ou des proches. 
Nous espérons que la précision des interventions lors de 
l'Assemblée Annuelle vous a permis de vous repérer un peu 
mieux dans les méandres des pièges à éviter (voir article p2) 
Si, dans l'association, beaucoup d'adhérents sont en âge de 
penser à leur succession, je ne voudrais pas que les plus 
jeunes parents, ceux qui se trouvent depuis peu face aux  
difficultés à maîtriser les conséquences d'une maladie 
troublante et imprévisible, se sentent oubliés. 
Sans faire d''angélisme et nier qu'il existera toujours des cas 
graves ; en tenant compte aussi des restrictions de budget, il 
faut faire souffler un vent d'espoir et noter que depuis 20 ans 
beaucoup de choses ont changées. Entre autres : 

- les progrès des neurosciences pour cerner les causes des 
maladies mentales et trouver des médications mieux 
ciblées, moins invalidantes pour espérer améliorer 
l'observance absolument indispensable des traitements 

- les contacts avec les professionnels de la psychiatrie, 
bien améliorés, même s'il reste encore des points de 
divergences à effacer avec de la bonne volonté de part et 
d'autre 

- la reconnaissance par beaucoup d'institutions et d'élus de 
la spécificité du handicap psychique en attendant sa 
destigmatisation 

- l'idée qui prend corps de multiplier les modes de 
logements individuels accompagnés ou dédiés, d'héber-
gements spécifiques favorisant l'autonomisation des 
personnes et par là même le soulagement des aidants 
familiaux. 

- la prise de conscience aussi que l'on peut, grâce à des 
associations spécialisées qui tiennent compte de la 
spécificité et de la variabilité des personnes, même les 
plus stabilisées, reprendre une socialisation par la remise 
à niveau de ses connaissances et pourquoi pas la 
réinsertion professionnelle progressive en milieu protégé, 
puis normal . 

L' UNAFAM 94 propose un groupe de "parents de jeunes 
adultes" très entreprenant. Ne restez pas seuls, faites vous 
aider et n'hésitez pas à venir dynamiser notre équipe. 

Françoise DUHEM 
Présidente Departementale 

NB : A la rentrée, je me propose de vous présenter plus précisément 
les nouvelles modalités des hospitalisations et des réformes sur 
l'attribution de l'AAH, les débats étant encore en discussion entre les 
parties prenantes. 

CONFERENCE DEBAT SISM 

à Vincennes, le 17 mars 
Dans le cadre de la semaine d’information sur la santé 
mentale, le Centre Hospitalier Les Murets a proposé à 
l’UNAFAM et à d’autres partenaires, d’organiser une 
conférence-débat sur le thème « Santé mentale : comment 
prendre soin ensemble ? » 

Cette conférence s’est déroulée à la maison des 
associations avec une participation importante  de 
l’UNAFAM, mais aussi d’autres partenaires. 

Les exposés étaient très intéressants. Nous retiendrons les 
témoignages suivants : 
- un travail étroit avec les familles dans un foyer à Villejuif, 
- l’accompagnement dans la cité, dans le cadre d’un 

Service à la Vie Sociale (SAVS) à Palaiseau et d’un 
Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes 
Handicapés (SAMSAH) à Saint-Maur,  

- le vécu de deux adhérents du Groupe d’Entraide Mutuelle 
(GEM) de Nogent.  

Cette conférence a été l’occasion, pour notre présidente 
Françoise DUHEM de rappeler le désarroi des familles en 
cas de crise et la nécessité de prévoir  la présence d’un 
psychiatre dans les véhicules d’urgence. Elle a aussi 
rappelé, s’agissant de maladies chroniques, la nécessité 
pour la personne souffrant de troubles de prendre régu-
lièrement son traitement. La psycho-éducation qui se 
pratique dans de nombreux services devrait permettre une 
meilleure adhésion au traitement. Pour les cas rebelles, 
l’UNAFAM demande que des soins sous conditions puissent 
être dispensés en ambulatoire sur la base d’un contrat entre 
le malade et l’établissement de soins. 
Le parlement est actuellement saisi en urgence d’un projet 
de loi relatif aux droits et à la protection des personnes 
faisant l’objet de soins psychiatriques, qui devrait entrer en 
vigueur en août 2011. Ce projet, dont la tonalité est 
principalement sécuritaire fait l’objet de nombreuses critiques 
de la part des soignants qui se sont exprimés à ce sujet. 
Cependant, afin de répondre aux observations du Conseil 
Constitutionnel, il donne une place plus importante au juge 
des libertés pour examiner la situation des personnes 
hospitalisées sans consentement. 
Il répond aussi aux deux demandes de l’UNAFAM pour :la 
mise en place de dispositifs de réponses aux urgences 
psychiatriques et les soins ambulatoires sous conditions. 

Jacqueline Chatelain 
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Le thème de « l’après nous » fait partie des angoisses portées 
par les parents de personne souffrant de troubles psychiques ; 
c’est pourquoi notre présidente a souhaité profiter de la 
réunion annuelle des adhérents qui s’est tenue à Vincennes le 
22 janvier, pour, à l’instar d’autres délégations, inviter un 
assureur et un notaire sensibilisés à notre problématique. 

Si, à l’évidence, il n’existe pas de réponse toute faite, valable 
pour chacun d’entre nous, l’exposé fait par François Gulglielmi, 
Isabelle Vital *, Natacha Lévy du Groupe ALLIANZ et Maître 
Antoine de Ravel d’Esclapon, notaire assistant, a permis 
d’aborder des thématiques utiles. 
:  

Prendre les dispositions permettant d’organiser l’avenir financier d’une personne vulnérable est une opération complexe, car : 

·  les besoins financiers d’une personne handicapée dépendront de l’évolution dans le futur de son degré d’autonomie, qui 
va notamment conditionner son mode de logement ou d’hébergement. 

·  les allocations perçues par une personne  sont impactées par l’évolution de ses ressources. 
·  si un logement gratuit est mis à la disposition de la personne handicapée qui bénéficie de l’Allocation pour Adulte 

Handicapé, celle-ci ne touchera pas l’APL, et la Majoration pour la Vie Autonome (d’un montant de 104,77 euros en avril  
2011). Par contre, si le logement gratuit est à son nom et qu’elle établit sa propre feuille d’impôt sur le revenu, elle  ne 
paiera pas les impôts locaux. 

·  En cas d’acquisition d’un logement par la famille pour la personne vulnérable, il peut être ajouté dans l’acte de 
succession : « … dans le cadre de la donation, la famille s’oppose de son vivant à la vente du bien immobilier».  

 
En fonction des moyens financiers des parents, il est souhaitable : 

·  d’effectuer un bilan juridique et patrimonial afin d’examiner les ressources actuelles et futures de la personne handicapée ; 
il convient, notamment, d’analyser le caractère récupérable ou non des aides versées par la mairie ou le conseil général ; 
en tout état de cause, la récupération n’intervient qu’au décès du bénéficiaire. 

·   d’examiner l’intérêt de certaines formules comme l’épargne handicap (c’est la personne reconnue handicapée avec un 
taux d’au moins 80% qui adhère au contrat), le contrat prévoyance rente de survie et le contrat de capitalisation pour 
améliorer les ressources de notre enfant et profiter de certains avantages fiscaux. 

·  De tenir compte du fait qu’en cas de tutelle ou de curatelle, la personne chargée de la gestion préférera gérer des valeurs 
mobilières ; il vaut donc mieux, dans ce cas, éviter de constituer un patrimoine immobilier qui risque d’être vendu. 

·  d’envisager les différents types de donation pour favoriser la personne vulnérable, tout en sachant que le surplus qui 
pourrait être accordé peut être source de zizanie avec les autres héritiers et que l’avantage ainsi accordé peut être 
récupéré au décès de la personne protégée. 

·  et  surtout, bien préparer sa succession, en l’anticipant suffisamment à l’avance. Si on veut faire un testament, il est 
souhaitable de l’établir par acte notarié. 

 
Pour organiser son patrimoine, il faut prendre des décisions. Celui qui décide s’intéresse à l’avenir.  Or, par 

définition, l’avenir est incertain . 

Jacqueline Chatelain 

N.B. :  Au cas où vous souhaiteriez des informations complémentaires, n’hésitez pas à contacter : 

 Isabelle Vital,  d’Allianz, au 06 76 85 60 97.COMMENT ORGANISER LVULNERABLE  
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Cette année, c’est autour des thèmes du soin et du                                       
handicap que les hôpitaux de Saint-Maurice ont organisé les 
journées scientifiques. Celles-ci, habituellement organisées 
par l’EPS Esquirol, l’ont été cette fois par les hôpitaux de 
Saint-Maurice, nés de la fusion depuis le premier janvier, de  
l’hôpital psychiatrique et de l’hôpital national de Saint-
Maurice (HNSM). Le thème retenu « Situations de handicap 
et pratiques de soins » permettait d’asseoir cette fusion 
autour de problématiques communes.  

Les adhérents de l’UNAFAM y étaient relativement 
nombreux car les thèmes retenus étaient au cœur des 
préoccupations des familles ; d’un côté, les soins dont nous 
savons à quel point ils doivent être menés en continu et sur 
le long terme ; de l’autre, le handicap dont nous savons qu’il 
s’agit là d’une ouverture de droits et d’un accès à des 
services d’aide. Pour les familles confrontées à la double 
question des troubles psychiques et de la reconquête de 
l’autonomie de leurs proches, ce thème a suscité de réelles 
attentes. 

 Ne seront évoquées ici que les interventions qui ont 
approché ces deux notions. 

Les premières interventions, celles de psychiatres, ont 
abordé la problématique à partir d’une perspective 
historique. 

Le premier, M. Chapireau a montré comment, en 1945, à 
partir de classification des déficiences centrées sur les 
notions d’invalidité et d’inadaptation, on en était arrivé, 50 
ans plus tard avec la loi de 2005, à appréhender le handicap 
à partir de la vie quotidienne : on est handicapé quand il est 
constaté des restrictions dans la façon de mener sa vie ; il 
conclut en constatant une tension entre la prise en compte 

de traits communs et la singularité de chaque cas, ce que 
nous constatons tous à travers le dossier MDPH. 

 Le second, M. Hayat, a inscrit les approches psychiatriques 
dans la culture française, centrée sur le sujet et la raison, et 
dans la culture anglo-saxonne, plus pragmatique et empi-
rique. Il a conclu sur la nécessité de distinguer l’autonomie 
psychique qui permet au malade de retrouver ses capacités 
de choix et qui est de l’ordre du soin, de l’autonomie 
fonctionnelle pour  s’inscrire dans la vie sociale et qui relève 
des aides liées au handicap. 

Enfin, M. Bantman, s’est interrogé sur le rapport entre les 
notions de psychose et de handicap en précisant qu’il 
s’agissait là de deux approches différentes : la psychose met 
l’accent sur le sujet, alors que le handicap met l’accent sur 
une déficience. Quand on parle de psychose, on approche le 
malade à travers des questions d’identité, de dissociation, 
d’apragmatisme, alors que lorsqu’on parle de handicap, on 
approche le malade dans la société. Il conclut sur la 
complémentarité nécessaire de ces deux approches et sur le 
fait que les tentatives d’intégration dans la cité ne peuvent 
être envisagées sans un passage par les soins. 

Ces interventions avaient un point commun : clarifier et 
différencier nettement les notions de soins et de handicap. 
Cela était nécessaire pour les psychiatres mais à travers ces 
interventions, leur inquiétude a percé face au risque de ne 
faire plus que du « social » et d’en oublier la maladie. Mais il 
est dommage, pour nous, familles, souvent inquiètes devant 
le manque d’articulation entre l’univers de la maladie et celui 
du handicap, qu’il n’y ait pas eu d’échanges avec la MDPH 
et le monde du médico-social. Nos proches sont des 
personnes qui ont besoin de ce double étayage pour 
retrouver une relation apaisée avec eux-mêmes, avec les 
autres et avec le monde. Il nous semble que c’était là, 
l’occasion de confronter les approches de tous ceux qui 
oeuvrent en ce sens. Nous avons senti que le temps des uns 
et des autres n’était pas le même: celui du soin est long mais 
celui du manque de perspectives est encore plus long pour 
les familles. Nous pensons que la construction d’un parcours 
adapté aux différentes phases de la maladie et l’élaboration 
de perspectives de réinsertion est également un facteur 
d’évolution positive. Or, cela ne peut s’envisager qu’à travers 
un partenariat étroit entre le soin et le médico-social, entre 
les pratiques de soins et les situations de handicap.  

Une dernière intervention, celle de M. Chossy, député de la 
Loire et parlementaire en charge de la politique du handicap, 
a mis l’accent sur le nécessaire changement des mentalités. 
Des propositions concrètes seront faites en ce sens au 
Premier Ministre. Il a rappelé que l’accessibilité devait être 
abordée en termes « d’accès à tout pour tous ».  

Pour nous, le chemin est encore long à parcourir. Plus que 
jamais, les actions menées par les bénévoles de l’UNAFAM 
sont nécessaires. 

Enfin, merci à M. Bantman qui a organisé ces rencontres. 
Considérons ces échanges comme une ouverture et comme 
une incitation à aller plus loin dans l’articulation du soin et du 
handicap.   

     Annick Baldé 
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C’est à travers cette expression que la famille est parfois 
désignée, c’est une reconnaissance du travail d’aide et 
d’accompagnement mené pour nos proches malades.  

Des colloques commencent à nous être consacrés ; les 
politiques publiques nous octroient cette reconnaissance ; 
les professionnels s’étonnent de tant d’endurance quand ils 
prennent la mesure de ce que nous faisons… Ce sont des 
pas, mais nous aimerions que cette reconnaissance aille 
plus loin, qu’elle soit inscrite dans une grande loi sur la santé 
mentale ; nous préfèrerions qu’une part de cette aide 
participe de l’action de solidarité collective plutôt que d’une 
action familiale individuelle. 

Ce rôle, nous ne le revendiquons pas, il s’impose de fait ; 
nos ressources sont mobilisées pour faire face 
individuellement à un proche, le plus souvent un enfant, dont 
on sait qu’il aura vraisemblablement besoin d’accom-
pagnement toute sa vie.  

 

Une mobilisation vers l’extérieur  
Mettons d’abord  l’accent sur la bataille constante à mener à 
l’extérieur pour l’accès aux soins, pour la prise en compte du 
malade dans une perspective d’évolution, pour la 
construction d’un parcours adapté, pour un autre regard, 
pour l’accès aux droits et leur maintien, pour faciliter 
l’insertion. On nous objectera qu’il y a pour cela des 
professionnels : les psychiatres, les infirmiers, les conseillers 
d’orientation, les assistantes sociales, les éducateurs, les 
animateurs… Certes, ils sont là mais le problème est que 
rien ne va de soi : il faut mobiliser, en permanence, selon les 
étapes d’évolution de la maladie, les uns et les autres avec 
plus ou moins de succès. Chacun d’entre nous a vécu ces 
démarches qui, face à l’incompréhension et parfois aux 
« malentendus », nous enfoncent un peu plus dans notre 
souffrance, renforcent notre révolte ou nous plongent dans 
un profond découragement. Beaucoup disent « ça ne finit 
jamais »… 

Si chaque professionnel savait ce qu’il nous faut faire auprès 
de la personne malade, pour que chaque rendez-vous soit 
tenu, pour que le découragement face aux délais et à 
l’incompréhension ne l’emportent pas définitivement, pour 
recréer de l’espoir quand il n’y en a plus, pour faire 
comprendre les avancées et rechutes de nos enfants, pour 
éviter les ruptures de soins, je pense que nous serions 
mieux reconnus. Nous pourrions être considérés comme des 
alliés avec qui travailler. Que de fois nous sommes- nous 
entendus dire : « il doit faire les démarches par lui-même ; 
laissez-le se confronter au réel ». Certes ! Mais sait-on que 
nos enfants peuvent aller jusqu’au bout, jusqu’à la rue et 
qu’alors, il nous reviendra de les sortir de là, car nous 
sommes leurs parents et qu’ils sont nos enfants. C’est 
souvent là une source de malentendus avec les soignants. 

Nous entendons également : « la démarche doit être faite 
par votre fils ou votre fille ; le dossier doit être rempli par le 
malade… ». Mais sait-on que nos enfants ne demandent 
rien ? 

Il faut reconnaître que les choses bougent : les Services 
d’Accompagnement à la Vie Sociale (SAVS) sont là pour 
accompagner,  mais encore faut-il que la personne malade 
accepte l’accompagnement ; ce que le déni de la maladie ne 
rend pas toujours possible. La Maison Départementale du 
Handicap (MDPH du Val de Marne) est de plus en plus  
sensibilisée aux spécificités du handicap psychique, mais il 
revient toujours aux familles de se  faire entendre et de 
suivre les dossiers. 

 

Une mobilisation au sein de la famille 

Il faut faire face en permanence : lutter pour préserver son 
temps, son espace, son esprit, lutter contre les 
manipulations, veiller à ce que le malade n’occupe pas 
systématiquement le centre de la vie familiale, prendre de la 
distance, faire taire les valeurs que l’on a tenté d’inculquer et 
que la maladie piétine, se forcer à maintenir une vie sociale 
malgré les préjugés des proches, résister au niveau du 
couple mis à rude épreuve, ne pas se laisser user par la 
répétition des mêmes comportements, apprendre à oublier 
les promesses dont l’enfant était porteur, protéger les autres 
enfants, éviter les crises, temporiser avec les autre membres 
de la famille, être sur le qui-vive… 

 

Alors, que souhaitons-nous ? 

D’abord, un reconnaissance de notre expertise, un dialogue 
ouvert et attentif avec les soignants. Nous sommes 
convaincus qu’une famille reconnue dans ses compétences 
et aidée dans sa souffrance saura mieux prendre en charge 
la démarche vers plus d’autonomie pour le malade. Ensuite, 
comme les familles ne peuvent pas porter seules la charge 
d’un malade sans s’épuiser, nous pensons qu’elles doivent 
être elles-mêmes accompagnées de façon régulière et 
durable par les équipes de soins.  

 Enfin, il nous semble urgent de faire reconnaître les aidants 
familiaux comme de vraies ressources. Si la loi de 2005 est 
muette sur cette question, il serait juste qu’une loi de santé 
mentale modernisée, considère les proches comme faisant 
partie des ressources existantes au même titre que le sont 
les autres composantes médico-sociales 

ll nous revient de faire savoir en quoi nous aidons, de  
sensibiliser les professionnels aux spécificités de l’aide en 
direction de personnes souffrant de troubles psychiques. Il 
faudrait pouvoir envisager avec eux comment des 
changements au niveau des pratiques professionnelles 
pourraient nous soulager, car nous avons aussi notre vie à 
vivre.      

     Annick Baldé 
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TEMOIGNAGE 

Depuis 15 ans, nous n’avons cessé de nous mobiliser :  

- pour alerter les soignants quand, vers l’âge de 10 ans, 
notre fils n’était plus comme « avant ». En vain. 
- Pour alerter les enseignants et la Commission 
Départementale  d’Education Spéciale (CDES). En vain,  la 
CDES s’est déclarée « incompétente ». 
- Pour faire entrer notre fils dans un processus de soins, 
vers l’âge de 15 ans, quand les problèmes devenaient 
inquiétants. Mais c’est par la voie de la Justice que les 
choses se sont faites avant que lui-même ne demande à être 
hospitalisé. 
- Pour assurer la continuité des soins par le biais d’une 
hospitalisation à la demande d’un tiers (HDT)  quand le 
centre pour adolescents ne voulait plus de lui au motif qu’il 
n’était pas « coopératif ». 
- Pour trouver un établissement de soins après son 
hospitalisation. 
- Pour trouver un hôpital de jour où la question de 
l’insertion sociale et professionnelle serait posée. 
- Pour trouver un interlocuteur qui soit un référent ; 
interlocuteur qu’il a eu à la Mission locale et qui suit notre fils 
depuis 4 ans. 
- Pour que la MDPH accepte une formation en Centre de 
Rééducation Professionnelle (CRP) après 3 ans d’attente et 
une tentative d’orientation en Etablissement d’aide et service 
par le travail (ESAT). 
Pendant toute cette période, nous n’avons eu de répit qu’en 
deux circonstances : quand une clinique et une mission 
locale se sont véritablement préoccupées de la personne 
malade et de son devenir. Sinon, nous avons dû chercher, 
contacter, mobiliser, intervenir sans relâche pour ouvrir 
quelques lueurs sur l’avenir. 

TEMOIGNAGE 

En tant que parent,  j’ai connu deux situations : 
- Il y a 10 ans, en l’an 2001, une fermeture totale au contact 

avec la famille et je n’en dirai pas plus pour ne pas rouvrir 
de blessures inutilement. 

- Dix ans après, lorsqu’il s’est agi de ré-hospitalisation, en 
2006, le patient était déjà connu du service, et  les choses 
se sont passées différemment. 

Ce que j’ai apprécié, en tant que parent, c’est : 
- d’avoir reçu un coup de fil de la part du jeune médecin 

hospitalier dès le lendemain de l’hospitalisation de notre 
enfant, avec proposition de rendez-vous  dans les 48 
heures. 

- d’avoir été reçue seule et ensuite en présence de notre 
fils. 

- que notre enfant ait reçu une permission exceptionnelle 
pour pouvoir communiquer avec son amie. 

Nicole Genete 
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VERS UNE ALLIANCE THERAPEUTIQUE  

les relations soignants / familles 

Il est un fait qu’en psychiatrie, soignants et familles ont 
besoin les uns des autres. Mais cette relation n’est pas 
toujours facile. C’est pour tenter d’avancer que nous 
consacrons un article à « l’alliance thérapeutique » et que 
nous donnons la parole à une équipe d’Esquirol qui a initié 
une démarche en ce sens. 

Le terme d’alliance thérapeutique désigne les relations entre 
les soignants, le patient et les proches de la personne 
malade, telles qu’elles puissent se développer pour le 
bénéfice des uns et des autres. Elle doit favoriser une 
évolution positive du malade et éviter que la famille ne 
sacrifie son propre équilibre. 

Si nous ne sommes plus au temps où les familles étaient 
confrontées au refus de dialogue et de communication de la 
part des soignants, au maintien de l’ignorance concernant la 
maladie, aux propos culpabilisants, la relation reste à 
améliorer et son cadre à se généraliser. 

C’est une demande exprimée par les familles depuis 
longtemps. Mais sa mise en œuvre est très variable, elle 
reste souvent tributaire de la conception que chaque 
psychiatre se fait des liens avec l’entourage du patient. 

Toutefois, il apparaît que cette démarche fasse l’objet d’une 
préoccupation générale au niveau de certains éta-
blissements de soins et nous nous en félicitons. C’est ce qui 
se passe au sein de l’hôpital Esquirol où le service qualité, 
en lien avec M. Bantman, chef de pôle, entreprend de 
recenser ce qui est fait au titre du travail avec les familles 
pour en faire un axe de sa politique de soins. 

Avant de leur donner la parole, nous essaierons de clarifier 
nos attentes. 

Elles sont nées des « dysfonctionnements » dont les familles 
nous font part, de leurs souffrances ou de leurs déceptions. 
Elles proviennent de ce que nous disent nos représentants 
aux Commissions des relations avec les usagers et de la 
qualité de la Prise en Charge (CRUQPC) dans les différents 
hôpitaux psychiatriques du département. 

Quelle parole d’hospitalité les soignants adressent-ils aux 
familles lors de l’hospitalisation d’un de leurs proches ? 

Nous évoquerons les moments où il est nécessaire 
d’instaurer et de maintenir la qualité du lien avec l’entourage. 

 

-  Le rôle d’alerte de la famille 

Les proches sont les ressources premières, tant lors de 
l’apparition des troubles que pendant le suivi au long cours. 
Ils sont comme l’on dit « les veilleurs au quotidien ». La 
famille est le premier témoin des signes d’aggravation des 
troubles. Aussi, l’alliance thérapeutique commence-t-elle par 
la possibilité de faire entendre leur parole auprès des 
soignants et d’être crus. Une relation de confiance et 
d’empathie doit s’imposer d’emblée afin d’éviter les 
suspicions, les malentendus, les méfiances. Une famille qui 
alerte est une famille qui a déjà fait un grand pas face à sa 
solitude.  
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- L’accès aux soins 

La possibilité d’agir pour la famille en dehors de la demande 
du malade est faible. Lorsque celle-ci cherche à s’informer 
sur la manière dont le patient pourrait être hospitalisé alors 
que celui-ci s’y oppose, les soignants ne doivent pas se 
contenter d’informer sur la procédure de HDT 
(Hospitalisation à la demande d’un tiers). La famille attend 
de voir comment, avec elle, et le cas échéant avec d’autres 
intervenants, l’hospitalisation pourrait concrètement se faire. 
Les familles s’entendent dire « emmenez votre enfant aux 
urgences ». Mais tout le monde sait que dans certains cas, 
cela est impossible sans l’intervention de tiers. Nous 
attendons une écoute et un engagement de l’équipe de 
secteur à ce moment-là. 

 

- L’entrée dans le service . 

Ce sont des circonstances difficiles. Mais si les parents 
bénéficient d’un accueil respectueux et de conseils 
compétents, ils reconnaissent le réconfort que procure 
l’écoute et la bienveillance des soignants. 

Un entretien avec la famille est nécessaire pour expliquer la 
question de la séparation, pour  mettre en place le cadre de 
la relation  soignants – soignés : qui seront les inter-
locuteurs ? qui fait quoi ? qui annonce quoi ?, quelles 
visites ? quelle fréquence de rencontres avec la famille et le 
patient ? Dans certains établissements, ce cadre est 
expliqué et fixé d’emblée : cela est rassurant pour les 
proches qui, trop souvent, faute d’avoir eu ces informations, 
appellent vainement sans obtenir de réponse, ils sont alors 
considérés comme « intrusifs » par les soignants. Or, il n’y a 
pas d’intrusion si le cadre est fixé et qu’il associe la famille.  

 

- Au cours de l’hospitalisation 

Là aussi, un dialogue ouvert et attentif avec la famille permet 
de retrouver une relative sécurisation.  

Il y a d’abord l’annonce du diagnostic : il est à haut risque et 
exige de la part des soignants une attention particulière.  Si 
la difficulté à poser un diagnostic est expliquée, les parents 
comprennent mais si le silence ou l’évitement sont les seules 
réponses, inévitablement, ils génèrent de l’angoisse.  

Il y a aussi les attentes d’informations sur les traitements et 
leurs conséquences ; elles  sont considérables car les 
familles ne reconnaissent plus leurs proches ; certains 
parents se demandent parfois si le remède n’est pas pire 
que le mal. 

On le voit, les attentes des proches sont immenses. S’ils 
sont soutenus dans leur désir de comprendre, ils pourront 
d’autant mieux développer de nouvelles compétences pour 
faire face. Ils ont également besoin de se situer  dans le 
temps, le temps de l’hospitalisation, le temps de l’évolution, 
le temps des soins. 

 

- la préparation de la sortie  

C’est un point très sensible qui nécessite d’associer Le 
patient et ses proches. Il arrive des cas extrêmes où l’hôpital 
appelle la famille pour lui dire de venir chercher le patient 

dans la journée. Cela ne doit plus se faire. Au minimum, les 
proches doivent être prévenus 48 heures à l’avance, avant 
une levée de HDT ou de toute sortie, si le patient est 
stabilisé. Au mieux, la sortie doit être préparée en amont 
avec les équipes. Construire un parcours de soins qui a 
l’assentiment de tous est un gage d’évolution positive. Après 
des phases d’hospitalisation de plus en plus courtes, le 
simple retour dans la famille avec un suivi en ambulatoire 
n’est pas suffisant, tant les délais pour accéder à un 
établissement médico-social sont importants. L’accès à ces 
établissements doit être préparé en lien avec les travailleurs 
sociaux.  

Nous n’avons évoqué ici que la phase d’hospitalisation mais 
l’alliance thérapeutique est une exigence sur le long terme 
qui doit vivre tout le temps du soin.   

Annick  Baldé 
 

 

 

 

A PROPOS DU GROUPE MULTI-FAMILIAL - 
PATIENT-SOIGNANT D’ALFORTVILLE  

 

 

Nous laissons la parole au docteur Patrick Bantman, 
chef de pôle 94G16 des Hôpitaux de Saint-Maurice 
qui évoque l'expérience menée à son initiative sous  
la forme d'un groupe famille-patient-soignant. Il n ous 
a semblé que cette expérience illustrait de manière  
intéressante une des formes que peut prendre 
l' «alliance thérapeutique». 

 

Ce groupe fonctionne depuis maintenant près de deux ans 
dans les locaux de  l’hôpital de jour d’Alfortville et se réunit une 
fois par mois (le 2e vendredi à partir de 15h).  

Il est composé de quelques familles de patients suivis dans le 
service, d’animatrices de l’UNAFAM, d’un psychiatre et une 
psychologue.  

Le groupe est né du besoin ressenti depuis de nombreuses 
années de mettre en place un lieu d’échanges sur les 
préoccupations des familles, avec des soignants impliqués 
dans ce type d’ouverture.  

En effet, depuis des années à différents niveaux d’implications, 
dans le travail clinique quotidien, dans les publications et les 
colloques, il est constaté que le dialogue familles-
professionnels soignants souffre de l’insuffisance de contacts 
et de méconnaissance des problématiques rencontrées de part 
et d’autres.  
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Notre expérience de psychiatre de secteur public, mais aussi 
de thérapeute familial nous a permis de rencontrer de très 
nombreuses familles impliquées dans des pathologies souvent 
psychotiques. 

Nous souhaitions que les familles de notre secteur souvent 
isolées et repliées sur elle-même par la maladie, puissent en 
rencontrer d’autres, et, aussi dans un cadre adéquat aborder 
toutes les questions auxquelles elles sont confrontées. Nous 
souhaitions que, de ces rencontres régulières, en présence de 
professionnels, mais aussi de personnes de l’UNAFAM qui ont 
l’expérience de la maladie, puissent naître des échanges 
fructueux pouvant lever les malentendus ou « les nons dits » 
souvent observés au sein des services . 

Le groupe s’est constitué en 2009, avec quelques familles et 
divers thèmes ont été abordés permettant aux familles à la fois 
d’évoquer leurs difficultés actuelles mais également des sujets 
plus généraux étaient discutés comme les traitements, la 
dangerosité, l’hospitalisation. 

Nous avons aussi tenu, côté soignant à présenter certains 
dispositifs comme l’équipe mobile, les activités de l’hôpital de 
jour ou du CATTP… 

Cela fait maintenant près de deux ans que ce groupe existe et 
se réunit. 

Les relations au sein du groupe ont toujours été cordiales et 
chaleureuses permettant de soutenir certains parents dans des 
contextes très difficiles, en particulier une situation de deuil 
traumatique. L’avantage certain d’un tel groupe qui doit 
continuer et surtout se développer, c’est la convergence 
d’échanges et de clarification respectant la parole et 
l’expérience de tous. C’est là, où les points de vue des 
soignants, familles, association de familles voire patients 
peuvent se rencontrer  et s’enrichir dans une compréhension 
mutuelle. Actuellement, nous abordons une autre étape, sur 
l’apport de ce groupe à la question de l’alliance thérapeutique 
avec les familles. Cette question qui a fait l’objet  récemment  
d’un questionnaire chez les soignants dans le cadre de 
l’accréditation des hôpitaux de Saint-Maurice devra être 
complété par l’avis des familles. Ce questionnaire est en cours 
de lancement. Pour terminer cette présentation rapide de ce 
groupe, je voudrais dire, qu’en écoutant depuis maintenant 
près de vingt ans les familles, j’ai découvert une réalité souvent 
ignorée par les professionnels, celle « du patient dans sa 
famille ».  

L'action de faire communiquer " ces deux mondes ", celui des 
familles et celui des soignants, doit  faire partie d'une nécessité 
sur le plan des soins que nous apportons à nos patients.  

Dans cette optique, il me semble indispensable que notre 
approche puisse aussi se mettre à l'écoute des difficultés, et 
des ressources de la famille, de l'usager, en partant des 
besoins exprimés par ces derniers. Pour les équipes de santé 
mentale, ce défi est à la hauteur des changements que 
nécessitent le fait de sortir aussi du « modèle bio-médical ».  

 

Patrick Bantman 

 

LA NOUVELLE ANNEE à CHOISY-LE-ROI 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fêter la nouvelle année avec le Groupe d’Entraide Mutuel 
Social  Art Postal Club est désormais une tradition !  Mais 
toute la réussite de cet événement repose sur une 
organisation minutieuse. Pour ce faire, depuis de 
nombreuses semaines déjà, les animateurs travaillent  sur 
ce projet afin de trouver une salle disponible (mise à 
disposition gratuitement par la Mairie de Choisy), un 
véhicule, un orchestre, faire les courses… bref,  résoudre 
tous les problèmes matériels au moindre coût. 

Le samedi 26 février, les animateurs et quelques bénévoles 
se retrouvent  tôt le matin pour préparer la salle qui devra 
être rendue nettoyée et rangée le soir. Il reste encore tant à 
faire: décorer la salle, mettre en place les tables, les chaises, 
préparer  les stands, régler la sono, penser au programme 
de l’après-midi  afin d’éviter les temps morts et canaliser en 
permanence l’attention des participants. Le midi, faute de 
temps, on devra déjeuner  sur le pouce mais l’on se console 
en contemplant les pâtisseries maison qui seront servies au 
goûter ; toutes confectionnées par des bénévoles.  

les stands sont tout juste prêts que déjà, l’on se presse pour 
admirer  les travaux exécutés dans l’année : peintures et  
dessins contenus dans des boîtes décorées relatant des 
souvenirs, des souhaits, des regrets durant son existence, 
mais aussi des mosaïques, des poteries. 

 A signaler quelques initiatives originales et généreuses : 

- James, un as des échecs,  a disposé deux échiquiers. Il 
est prêt à disputer une partie ou à initier simplement ceux 
ou celles qui le souhaitent.  

- Joëlle propose ses œuvres : de beaux papiers à  lettres et 
des enveloppes, des vaporisateurs recouverts de 
mosaïques, des origamis qu’elle continue de plier sur 
place. 

- Un écrivain a mis en vente quelques uns de ses romans, 

Le montant de ces deux ventes, ira également au Gem. 
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Durant l’après-midi les attractions se succèderont à un 
rythme d’enfer : félicitations aux poètes, aux chanteurs, au 
Social Art Postal Band qui vient de sortir son deuxième CD. 
Au passage nous remercions le Gem de la Petite Maison 
pour leur présence et leur chorale animée de manière très 
professionnelle par une bénévole de l’Unafam. 

Quant à l’ambiance, elle est assurée par l’orchestre 
« Comme à la Maison » qui a animé et  fait danser la salle 
sur des rythmes effrénés, l’après-midi et le soir.  

Et puis un autre grand événement, c’est bien l’abondant 
buffet de qualité servi le soir : salades, tartes salées, 
charcuteries, farandole de desserts où chacun vient se servir 
à volonté. C’est le moment où les familles sont heureuses de 
se retrouver et de partager  ces instants de détente dans la 
bonne humeur. Néanmoins, on ne manquera pas d’évoquer 
l’absence de familles préoccupées par la maladie d’un être 
cher. Au moment de se quitter on pense à la prochaine 
occasion de se retrouver : sorties, dîners, réunions à Creteil, 
groupes de parole organisés par l’Unafam, car pour un grand 
nombre de familles, le constat est le même :devant la 
maladie de leur proche, elles se heurtent à l’incom-
préhension de leur entourage et avec le temps, 
inexorablement, elles finissent part s’isoler, alors, en venant 
à l’association, certaines peuvent enfin parler sans être 
jugées et ont parfois le sentiment de retrouver « une 
seconde famille »,  ce sont des mots qui reviennent 
fréquemment.   Béatrice Caudron 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La boutique 

d’Odette à 

l’origine du 

SAPC  

 

 

  

Odette adhérente à l’Unafam 
depuis des années avait 
ouvert une librairie-papeterie 
à Choisy. Cela représentait, 
pour son fils en souffrance, 
une excellente opportunité 
de travailler dans un climat 

de confiance auprès de sa mère. C’était aussi un véritable 
havre de paix, de gentillesse et de compréhension pour des 
amis malades qui se sentaient revivre dans ce petit coin de 
paradis. Et le soir, en cas de naufrage, malgré sa journée de 
travail, Odette était toujours là pour répondre au téléphone, 
soutenir  et réconforter.  

Mais il fallait aussi penser à ceux qui étaient à l’hôpital ou qui 
s’isolaient, ainsi avait germé l’idée de maintenir à tout prix  
un lien, une amitié en échangeant des courriers décorés de 
jolis collages, dessins, d’où le nom de Social Art Postal Club.  

En février 2005, une loi reconnaît enfin la spécificité du 
handicap psychique et à la demande d’associations, un 
dispositif visant à améliorer les conditions de vie des 
personnes souffrant de ce handicap est créé, il portera le 
nom de Groupe d’Entraide Mutuelle.  A Choisy, avec l’appui 
de certaines relations, l’aumônerie acceptera de prêter ses 
locaux. Grâce à la maison et la grande véranda qui donne 
sur un immense jardin, les usagers y découvrent  un  
nouveau lieu de vie. On y pratique bien évidemment diverses 
activités mais l’on y organise également des repas, la fête de 
l’amitié au printemps, des barbecues en été, un réveillon du 
jour de l’an… On participe également aux manifestations 
organisées par la Mairie. Tous les festins grandioses sont 
mitonnés par Monique, trésorière bénévole et cuisinière hors 
pair, dont la réputation n’est plus à faire dans Choisy et qui 
s’investit dans bien d’autres associations.          B.Caudron 

 

 

Quelque Groupes d’Entraide Mutuelle 

dans le Val de Marne pour des personnes en 

souffrance psychique de tous âges.  

Ce sont des lieux d’accueil, de partage et de 
convivialité :   
-LE BATUCADA - 2 rue de la Plage – 94500 Champigny  
Tél 01 60 02 22 35 
- LA PETITE MAISON  - 18, rue Juliette-Savar  - 94000 
Créteil - Tél. : 01 49 80 52 41 

J’AIME LE  GEM -  17 rue Bauÿn de Perreuse  -94130 
Nogent S/Marne  Tél : 01 48 77 02 95 

- SAPC – 10 rue Rouget de L’Isle -  94600 Choisy  
- SAPC – 10 rue Eugène Pelletan – 94420 Vitry  
  Tél : 01 48 5351 90 
 


