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Le 7 novembre 2024, journée anniversaire des 10 ans du DMS-HP
La famille au cœur du rétablissement
Ou « Comment l’UNAFAM* agit au service du rétablissement »
1) Intervention de Pauline Chemla, déléguée départementale de l’Unafam 85
Le rétablissement ne s’impose pas d’emblée. La maladie psychique d’un proche est d’abord vécue comme un séisme au sein de la famille.
La famille doit abandonner ses propres représentations et changer radicalement de réactions face à la maladie.
Quand son enfant ne se lève pas, ne se lave pas, se désociabilise, ne supporte pas le moindre stress, laisse sa chambre devenir un lieu d’incurie, quand il perd ses envies, ses capacités à choisir, quand il devient profondément vulnérable, quand il s’effondre, etc…c’est parce qu’il doit survivre face aux agressions de la maladie.
Chaque membre de la famille, pas toujours au même rythme, doit alors faire un travail considérable sur lui-même pour comprendre cela, prendre conscience que de nombreuses capacités sont altérées par la maladie, que toute une reconstruction doit être entamée, que son proche doit découvrir un nouveau sens à sa vie, être en capacité de prendre ses propres décisions…reprendre sa vie en main avec des symptômes parfois envahissants, ce qui est particulièrement difficile pour lui.
C’est très douloureux d’être le témoin des souffrances de son proche et de se sentir totalement impuissant.
En parallèle, la famille fait face à des relations entre elle et le système de soins psychiatriques rarement faciles.
Elle se sent déroutée, discréditée, écartée, et souvent, fait face à un discours implicite qui ne laisse pas espérer que son proche peut s’en sortir.
La transformation de chacun des membres de la famille face à la maladie doit se faire dans un parcours qui passe par du soutien, de l’entraide, de l’information et de la formation, par des lieux où l’on pourra parler de ses émotions, de ses représentations de ses compétences à s’adapter…pour apprendre à faire face, pour pouvoir mieux accompagner son proche.
La connaissance est indispensable mais aussi le savoir expérientiel d’autres familles, des pairs, qui comprennent parce que vivant les mêmes choses, qui permet d’accéder à cet intime qu’on ne retrouve pas dans les livres et dont les témoignages et l’entraide apportée redonnent de l’espoir.
Pour que la personne ne soit plus asservie à la maladie, la famille peut jouer un rôle essentiel dans l’accompagnement de son proche, du parcours de son rétablissement.
La famille est souvent en première ligne car elle est sollicitée au quotidien.
Elle est là pour aimer, pour soutenir, être bienveillante, pour rassurer, clarifier, encourager la personne à retrouver l’estime de soi, l’aider à remobiliser ses capacités, à maîtriser ses symptômes…
Se rétablir est un parcours personnel qui nécessite un entourage étayant pour arriver à s’en sortir, avec la création de tout un écosystème d’acteurs du soin, du médico-social, dans lequel la famille peut avoir un rôle puissant et extrêmement positif, (où les besoins de chaque membre de la famille de mieux connaître la maladie seront couverts ): l’aide aux aidants et le soutien aux familles deviennent incontournables.
Que propose L’UNAFAM ?
· Écoute famille (national)
· Accueil (3 points d’accueil en Vendée : La Roche, Challans, Fontenay)
· S’informer, avoir accès au centre de documentation de l’UNAFAM et son site internet E-learning (plateforme aidants) , journées d’information/sensibilisation sur les troubles psychiques ( en Vendée : 1/an sur les troubles psychiques + 1 sur les troubles anxieux généralisés + journée sur « mieux accompagner son proche souffrant de troubles bipolaires » qui sera programmée fin 2025 ou début 2026, formations toujours réalisées avec un professionnel en santé mentale, psychologue ou infirmier et 1 bénévole formé) , 
· Groupe de parole (4 groupes en Vendée avec psychologues à La Roche + 1 groupe ouvert )
· Groupe entraide (1 groupe à La Roche) 
· Atelier entraide famille Prospect* (1 fois /an en Vendée, avec 2 formateurs pairs spécifiquement formés )
*Prospect : c’est un atelier d’entraide de 3 jours qui rassemble 10 à 12 personnes concernées par la maladie psychique d’un proche : on vise à prendre du recul par rapport à l’incidence de la maladie sur sa propre vie, prendre conscience des savoir-faire que l’expérience de la maladie nous fait acquérir , identifier les stratégies pour faire face dans la durée, consolider son réseau e soutien et développer confiance et retrouver estime de soi et espoir pour l’avenir, permettre aux familles de rencontrer leurs pairs.
· Partenariat de psychoéducation comme le programme BREF à l’EPSM de Vendée, (5 bénévoles Unafam Vendée formés par l’équipe du Dr Rey, avec des soignants du CRéhaP85 ), Groupe aidants familiaux et schizophrénie avec le CRéhaP 85
· Les représentations diverses permettant de défendre les intérêts et les droits des personnes et des familles concernées (MVA/MDPH, CDU de l’EPSM de Vendée, CDSP, ) et la participation aux travaux départementaux et régionaux institutionnels et associatifs ( PTSM, CTS, Commission de santé mentale, collectif santé mentale 85, CDCA, CLS, CPTS, EMASH, groupes de travail sur I/C, MAP, Expérience patient,  UDAF avec familles gouvernantes pour le logement inclusif dédié uniquement pour les personnes porteuses de troubles psychiques etc… ) 
· Les actions de déstigmatisation en Vendée : participation aux SISM, à Psycyclette (La Roche et Fontenay ont été villes étapes en 2021 et 2023 (c’est une randonnée cyclotouriste de 1200km, à l’initiative de l’UNAFAM , qui permet de se battre contre les idées reçues et qui réunit une centaine de participants : des personnes vivant avec des troubles psychiques, des proches, des soignants, des bénévoles UNAFAM et amis ; négocier des virages, monter les côtes et le descendre…comme dans la vie)
Pour conclure, se rendre à l’UNAFAM, ça n’est pas quelque chose d’évident au départ pour les familles: elles connaissaient un parcours « avant l’irruption de la maladie » assez « ordinaire » et les voilà tout à coup confrontées à un véritable cataclysme.
C’est pourquoi il est très important de faire connaître l’UNAFAM aux familles pour que chacun puisse cheminer à son rythme, et accède aux aides et aux soutiens nécessaires selon ses besoins, pour pouvoir ensuite retrouver espoir et pouvoir d’agir , qui pourront mener la personne porteuse d’un trouble psychique ET sa famille  à « se rétablir » .
Pauline Chemla DD Unafam Vendée




























2) Trame de l’intervention de Roselyne Touroude, référente nationale Unafam pour l’accès aux droits des personnes handicapées psychiques et des familles.
Pourquoi et comment l’Unafam agit pour promouvoir les droits des personnes vivant avec des troubles psychiques et de leurs familles.

Se rétablir : 
· sortir de l’enfermement dans le statut social de « malade mental », 
· sortir du champ clos de la psychiatrie
Ne plus être considéré comme « patient » mais comme « citoyen »
La citoyenneté : 
· « s’inscrire dans l’espace citoyen et social ordinaire » 
· la possibilité de jouer un rôle actif dans la communauté, avec le respect de ses droits et capacités, en dépit des obstacles rencontrés
Pour cela nécessité d’avoir accès  aux soins, au logement, aux accompagnements, à la formation, aux activités, à l’insertion par le travail quand c’est possible : c’est l’autonomie de vie et l’inclusion dans la société, mais pour cela il faut pouvoir mobiliser tous les soutiens nécessaires.
La question du respect des droits est donc fondamentale : 
droit à la santé, 
droit à l’autonomie de vie et à l’inclusion dans la société, 
droit à l’éducation, 
droit au logement, 
droit à l’égalité de traitement, 
droit à l’emploi, 
droit à l’accessibilité etc… 
afin que les personnes qui ont des problèmes de santé mentale soient des citoyens dont les droits humains sont intégralement pris en compte, protégés, promus.

Aujourd’hui, est-ce que tous les droits des personnes vivant avec des troubles psychiques et de leurs familles sont respectés ?
Les constats, notamment le baromètre Unafam montrent que non :  grand nombre de personnes vivant avec des troubles psychiques voient leurs capacités entravées par des barrières, environnementales, sociétales, comportementales, par une mise à l’écart, une carence de réponses.
D’où les combats de l’Unafam pour la promotion des droits fondamentaux des personnes vivant avec des troubles psychiques et de leurs familles, avec la CIDPH et la charte sociale européenne comme fil rouge : droit de vote, emploi accompagné, développement de services dédiés SAVS-SAMSAH,  PCH, combat pour l’amélioration des pratiques de soins, le développement de la pair-aidance etc…
Et la réclamation collective devant le comité européen des droits sociaux du Conseil de l’Europe.
Quels sont les grands principes qui guident les actions de l’Unafam :
Ceux de la CIDPH: 
non discrimination
respect de la dignité intrinsèque, de l’autonomie individuelle
la participation et l’intégration à la société
accessibilité universelle

la loi du 11 février 2005 : deux piliers : compensation et accessibilité

Car Les personnes ne doivent plus être considérées comme des « objets de soins » mais comme des « sujets de droits ».





