ENQUETE : LEs PREMIERS RESULTATS >

Les premiers resultats de I'enquéte aupres des
adhérents de I'Unafam en janvier 2004 sur le mode
d’accompagnement de leurs proches

Remerciements

L’Unafam remercie tres sincérement les quelque cing mille adhérents qui ont déja retourné, a la date du
présent compte-rendu, soit fin avril, le questionnaire anonyme adressé en janvier.

Merci aussi a Bruno C. qui a saisi sur une base de données tous les questionnaires recus et a participé
activement a I'analyse des résultats. Bruno est bénévole, frére de malade. Il dit mieux connaftre la vie des
familles de I’'Unafam aprés avoir travaillé sur les réponses des adhérents.

Il est vrai que la constance de certaines réponses apporte des indications précieuses sur la situation des
familles et sur leur capacité a trouver des solutions, et aussi sur leurs difficultés face a la souffrance de leur
proche. La solitude et I'isolement des acteurs se sont parfois exprimé dans des annotations ou des commen-
taires qui ne cachent pas un certain épuisement devant I'irrémédiable. Le moins que I’on puisse dire est que
cette enquéte n’a laissé personne indifférent. Les résultats nous intéressent tous. Pour I’'Unafam, les don-
nées recueillies constituent un outil exceptionnel pour faire reconnaitre la nature et I'intensité de situations

le plus souvent ignorées.

Pour ce qui concerne le présent compte-
rendu, nous pensons utile de rappeler
rapidement le contexte de I'enquéte (A),
avant de fournir les premiers résultats
(B). Nous avons regroupé en fin de do-
cument les commentaires que nous pen-
sons pouvoir faire d'ores et déja, a partir
ou a propos de ces résultats (C).
D’autres analyses sur des points parti-
culiers pourront faire I'objet de publica-
tions dans de prochaines revues. Ces
travaux tiendront compte aussi, le cas
échéant, des questions posées par les
adhérents.

A- Le contexte de I'enquéte
sur 'accompagnement

Le plan Unafam sur
I’'accompagnement

L'Unafam a publié, en juin 2001, un Li-
vre Blanc qui a permis de définir les ob-
jectifs communs des partenaires qui
assureront, demain, dans la cité, I'ac-

compagnement des personnes souffrant
de troubles psychiques. Ces partenaires
« obligés » sont : les patients, les fa-
milles, les soignants et les profession-
nels du social. Leurs représentants ont
tous donné leur accord sur le contenu
du Livre Blanc. On doit également rap-
peler que les élus sont directement inté-
ressés par ce plan qui concerne, en
réalité, tous les citoyens de la cité.

Depuis lors, I'action est devenu collective
pour réaliser les objectifs établis en 2001,
a savoir : faire exister la population des
personnes handicapées dans la cité et lui
apporter le soutien adapté et diversifié qui
lui est absolument nécessaire. Naturelle-
ment, cette action n’exclut pas le soutien
alarecherche dont les résultats se situent
aussi a plus long terme.

Lors de son congres de 2003, 'Unafam
a publié un plan en six points qui expli-
cite ses demandes en matiére d’accom-
pagnement. Ces six points sont les
suivants :

UN AUTRE REGARD 4 UNAaFam - N° 1-2 / 2004

Pour tous :

1 - la continuité des soins (malgré les si-
tuations de « non demande »)

2 - I'obtention de ressources suffisantes

3 - ledroita unlogement ou a un héber-
gement accompagné

4 - un accueil et un accompagnement
adaptés

Si nécessaire :

5 - une protection juridique

Si la santé le permet :

6 - une insertion par une activité

Les six points sont « liés », comme les

professionnels qui ont a intervenir.

Le role des élus dans la mise en ceuvre

de la continuité entre le médical et le

social a été confirmé comme détermi-

nant.

Lenquéte Unafam de 2004

Lenquéte anonyme, réalisée en janvier
2004 aupres des adhérents de 'Unafam,
a pour objectif de donner a tous les ad-
hérents de 'association et aux respon-



sables de la cité qui vont intervenir dans
la promotion du plan d’accompagnement
évoqueé ci-dessus, des éléments précis
sur la situation actuelle des familles de
I'association.

Elle cherche a établir un constat sur I'état
de 'accompagnement existant en 2004.
Les souhaits des familles feront I'objet
d’'une autre enquéte. Le plan du ques-
tionnaire utilisé a repris les six points du
plan d’accompagnement apres enregis-
trement des critéres d’identification ha-
bituels : tranche d'age, sexe et types de
pathologies connues.

En 'état, les résultats présentés ici n'ont
pas la prétention de décrire I'état de I'en-
semble de la population concernée par
les troubles psychiques en France. lls
sont représentatifs des 11.000 familles
de l'association. Ces familles ont des
caractéristiques particulieres. Elles ont,
en particulier, franchi le pas que repré-
sente la reconnaissance d’'une maladie
chez leur proche. Elles se sont enga-
gées, en outre, a participer a une ceuvre
d’entraide collective pour tenter de mieux
faire face a la situation.

La compétence de ces familles dans le
face a face quotidien avec les troubles

psychiques d'un proche est incontesta-
ble. Elle est méme exceptionnelle car
cette compétence tres spécifique ne peut
s’acquérir réellement que par I'expé-
rience. C'est pourquoi les bases de don-
nées obtenues dans le cadre des
enquétes qui vont désormais se succe-
der auprés des adhérents revétent une
importance essentielle pour I'Unafam.
Des rapprochements avec des travaux
antérieurs (en particulier ceux de Martine
Bungener sur les données de méme type
datant des années 1990 et publiées sous
le titre « Trajectoires brisées, familles
captives » Editions Inserm Paris 1995)
sont également en cours afin de détec-
ter les évolutions significatives. Bref, pour
I'Unafam, les résultats évoqués ici ne
constituent qu'une premiére étape dans
un processus continu d’échanges et de
progres qui va se poursuivre désormais
dans la durée.

Vis-a-vis de I'extérieur, les informations
fournies par les adhérents dans le cadre
de cette enquéte sont de nature a per-
mettre a 'Unafam de justifier, par des don-
nées précises et incontestables, les
analyses et propositions que l'institution
est amenée a transmettre aux autorités
dans le cadre de son action de défense
des droits de toutes les personnes con-
cernées.

La Journée des Présidents de sections départementales de I'Unafam.
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Cette remarque ne vaut pas seulement
pour les actions menées par le siege
aupres des Ministeres. Elle se justifie
pleinement, dés aujourd’hui, dans tou-
tes les instances départementales et ré-
gionales qui pourront utiliser en
particulier les résultats exprimés en pour-
centages. Tous les bénévoles qui inter-
viennent dans les conseils
d’administration des hopitaux, dans les
Cotorep, dans les CDHP.... et dans les
commissions départementales consulta-
tives pour les personnes handicapées
vont pouvoir faire état de chiffres qui dé-
crivent mieux que les discours la situa-
tion réelle des personnes parmiles plus
concernées.

Le contexte législatif lors de
'enquéte

Des textes législatifs et réglementaires
ont été publiés récemment, en particu-
lier la loi sur les institutions médico-so-
ciales de janvier 2002 qui a rénové celle
de 1975, celle sur le droit des patients
de mars 2002, ainsi que divers décrets
sur les services d’accompagnement ou
les soins a domicile en particulier. Ces
textes précisent les normes qui définis-
sent les services médico-sociaux mais
n’ont pas pour objet de prévoir les con-
ditions d’attribution de ces services aux
bénéficiaires. Dans I'attente de la nou-
velle loi en cours d’examen, celles-cires-
tent régies par une loi datant également
de 1975. Pour 'Unafam, cette loi ne rend
pas suffisamment accessibles aux per-
sonnes qui souffrent de troubles psychi-
ques, les établissements et services
décrits par le texte de janvier 2002.

Le projet de loi sur les personnes handi-
capées, actuellement en cours d'exa-
men, est sans conteste I'occasion de
combler ce manque et de faire en sorte
que les droits des personnes souffrant
de troubles psychiques soient mieux pris
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en compte, comme il sera indiqué dans
les commentaires cités plus loin. Des
promesses ont été faites pour qu’un
« plan psychique » soit mis en oceuvre
comme il en existe déja pour d'autres
catégories de personnes handicapées.
L'objectif de ce plan gouvernemental est
d’en provoquer la création et de permet-
tre le financement de structures
innovantes nécessaires et de rendre
ainsi les dispositions nouvelles introdui-
tes dans la nouvelle loi réellement effec-
tives. Les années 2004 et 2005 seront
déterminantes a cet égard.

LUnafam ne cesse d’indiquer que I'ab-
sence d'accompagnement social dans la
cité, suite & la fermeture des lits dans
les grands hopitaux n’est pas accepta-
ble plus longtemps.

B - Les premiers résultats

Le nombre de réponses
4679 réponses ont été enregistrées au

moment de la présente synthese, éta-
blie fin avril 2004. Des questionnaires
continuent d’arriver en méme temps que
les renouvellements de cotisation. LUna-
fam a actuellement plus de 11.000 ad-
hérents. Dans ces conditions le taux de
réponse de I'enquéte pour 'année 2004
sera nettement supérieur a 50 %. 27
guestionnaires ont été retournés avec la
mention « enfant décédé ». 56 familles
ont signalé que au moins deux enfants
étaient concernés par la maladie dont
guelques jumeaux.

Le mode d’analyse

Les réponses sont analysées ici par gran-
des catégories (situation dans la famille,
pathologie, age, sexe, type d’accompa-
gnement, ...). Par la suite, les recherches
vont se poursuivre en corrélant les répon-
ses (tranches d’age et pathologies, types
de pathologies et modes d’accompagne-
ments...), comme il est donné un exem-
ple dans les commentaires. Ce travail de
synthése reste « ouvert » a toutes les re-

cherches « croisées » en fonction des
questionnements qui interviendront au
sein de I'association.

Sauf indication spéciale, les % indiqués
sont calculés par rapport au nombre de
réponses exprimées fin avril, c’est-a-dire
les 4679 réponses recues moins les
« sans réponse » dans chaque catégo-
rie.

Dans certaines catégories, plusieurs ré-
ponses peuvent étre valables en méme
temps. C’est le cas naturellement pour
les six éléments qui constituent I'accom-
pagnement. Par exemple, la famille con-
tinue a accompagner méme s'il y a
intervention d’'une structure. De méme,
on peut avoir plusieurs possibilités d’hé-
bergement ou de logement en méme
temps. Dans ce cas, le total des répon-
ses regues dépasse les 100 % qui re-
présentent alors le nombre des
questionnaires retournés. Lindication est
en soi significative de la diversité des ré-
ponses telles que les familles les consi-
dérent comme restant simultanées.

Les résultats par grandes catégories sont les suivants :

Lidentification des patients par rapport a I’enquéte : 4679 réponses

a) La situation de la personne malade par rapport a celle qui répond a I'’enquéte :
- réponses exprimées (76 documents regus n'ont indiqué aucune réponse) : 4679 - 76 = 4603
- la personne malade est :
- un enfant : 4055  soit 88 %
- un frére ou une soeur : 280  soit 6 %
- des parents : 79 soit 1,7 %
- un conjoint : 77  soit 1,7 %
- autres : 118  soit 26 %
- réponses multiples : -6
b) La pathologie connue :
- réponses exprimées (405 documents recus n’ont indiqué aucune réponse) : 4679 - 405 = 4274
- psychoses : 3241 soit % %
- troubles du comportement : 1147  soit 27 %
- troubles alimentaires : 112 soit 3 %
- autres : 360 soit 8 %
- réponses multiples : - 586
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c) L'age de la personne malade :

- réponses exprimées (199 documents recus n’ont indiqué aucune réponse) : 4679 - 199 =

- inférieur a 15 ans : 8
-entre 16 et 25 ans : 516
- entre 26 et 40 ans : 2406
- entre 41 et 60 ans : 1414
- supérieur a 60 ans : 136

d) Le sexe de la personne malade

soit
soit
soit
soit
soit

- réponses exprimées (684 documents recus n’ont indiqué aucune réponse) : 4679 - 684 =

- sexe masculin : 2841
- sexe féminin : 684
e) Depuis quand la personne est-elle malade ?

soit
soit

- réponses exprimées (354 documents recus n’ont indiqué aucune réponse) : 4679 - 354 =

-moinsde 5ans: 549
-entre5et 10 ans: 1034
-entre 10 et 20 ans : 1544
- plus de 20 ans : 1202
- réponses multiples (?) : -4

soit
soit
soit
soit

4480
0,2 %
115 %
53,7 %
31,6 %*
3 %
3995
71 %
29 %
4325
13 %
24 %
36 %
28 %

* ces chiffres integrent le fait qu’a cet age les parents peuvent ne plus étre adhérents de I'Unafam.

La nature des accompagnements en distinguant les six points du plan Unafam

1° La continuité des soins

- réponses exprimées (193 documents recus n’ont indiqué aucune réponse) : 4679 - 193 = 4486
Le suivi médical est effectué par :
- le secteur libéral : 1455  soit 32 % dont 19 % au moins une fois par mois
- le secteur public : 3040 soit 68 % dont 39 % au moins une fois par mois
- autres réponses : 219  soit 5 %
- sans suivi médical : 284  soit 6 %
- réponses multiples : -512
2° L'obtention de ressources
- réponses exprimées (102 documents recus n'ont indiqué aucune réponse) : 4679 - 102 4577
2-1 Les ressources dites de base (pour vivre) hors l'aide de la famille sont :
- I'Allocation Adulte Handicapé (AAH) : dont 72 % a un taux supérieur a 80 % 2908  soit 64 %
- la pension d'invalidité : 838  soit 18 %
-le RMI : 261  soit 6 %
2-2 Les autres ressources restent faibles :
- des ressources provenant du travail, dont : 595  soit 13 %
- CAT 180 soit 4 %
- travail protégé 25  soit 05 %
- travail ordinaire 242  soit 53 %
- sans indication 148 soit 32 %
- des indemnités de chémage (sécurité sociale, retraite, FNS...) : 157  soit 3 %
- des ressources autres : 259  soit 6 %
2-3 Laide des familles
- 1286 familles déclarent fournir des ressources soit 28 %
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3" L'hébergement et le logement
- réponses exprimées (47 documents regus n’ont indiqué aucune réponse) : 4 679 - 47 = 4632
- habite chez ses parents : 1592  soit 34 %
- habite chez un frére ou une soeur : 22  soit 05 %
- dispose d'un logement indépendant : 2460  soit 58 %
dont : - propriété de la famille : 11%
- propriété de la personne malade : 7 %
- loué : 27 %
- non indiqué : 8 %
- habite dans un foyer : 441  soit 10 %
- vit a I'hdpital depuis plus d'un an : 314  soit 7 %
- autres structures (ami, appartement associatif, famille d’accueil,
hépital pendant moins d’'un an, hétel, monastére, prison...) : 56 soit 1 %
- les « sans domicile » connus par les familles : 21  soit 05 %
- réponses multiples :
274  soit 6 %
Exemple d’analyse croisée
Hébergements par dge
T000%:
B0.00%, —s- Parenis
Code age : 50.00% s Freres et &
1=<15ans, 40.00%,
_ «— Lagemenl
2 = 15/125 ans, 30.00% indépendant
3 =25//40 ans
) - Struetures
4 =40/60 ans, o
5= >60 ans 1'D.m —i— |'H|-|!|IH
0.00% st
1 2 i 4 5 -
Age

4° 'accompagnement social

réponse) :
- accompagnement par la famille :
dont : - les parents :
- la fratrie :
- les conjoints :
- autres :
- accompagnement par les soignants :
- accompagnement par la vie dans une structure :
- bénéficie d’un service a domicile :
- se rend dans des clubs (dont 6 % souvent) :
- rencontre d’autres personnes concernées pour s'aider :
dont 17 % chaque semaine.
- autres accompagnements (CATTP, hopital de jour, amis...) :
- ont déclaré ne jamais bénéficier de I'aide d'un club :

4857

1226

530
239
771
894

506

1457

soit

soit
soit
soit
soit
soit

soit
soit

108

81
17
5
5
27
12
5
17
20

11
32

- réponses exprimeées : 9023 ce chiffre élevé s’explique par 'importance des réponses mixtes ou triples (4515).
On distingue aisément le détail dans les réponses qui suivent ou les pourcentages sont exprimés par rapport au
nombre de questionnaires retournés avec des indications (4508) (171 documents regus n’ont indiqué aucune

%
%
%
%
%
%
%
%
%
%

%
%.
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5° Si nécessaire, une protection juridique
- les réponses exprimées ont été interprétées comme suit :
Compte tenu du nombre de réponses concernant 'accompagnement effectué par les familles cité en 4°,

indiquées a ce titre. Dans ces conditions les résultats sont les suivants :

- réponses exprimees :

- curatelle :
dont 521 soit 11,1 % exercés par un membre de la famille
et 709 soit 15,1 % exercés par des professionnels extérieurs a la famille

- tutelle : 368 soit 8 %
dont 186 soit 4 % exercés par un membre de la famille
et 182 soit 4 % exercés par des professionnels extérieurs a la famille

1230 soit 26,2 %

les documents ne comportant aucune réponse dans cette rubrique (1677 questionnaires retournés) ont été
considérés comme relevant d’'une protection « de fait » par les familles et regroupés avec les 1387 réponses

4679

- protection de fait par la famille : 3064 soit 65,5 %.
- protection par une association spécialisée 262  soit 6 %.
6° Si la santé le permet, une insertion par une activité
- Nombre de questionnaires retournés et analysés : 4679
- Nombre de questionnaires retournés sans indication : 3031

Les « non réponses » ont été considérées comme « sans activité ».

Les quelques réponses recues ont été regroupées par catégories d’activité :
- travail protégé : 286 soit 6,1 % par rapport au 4679 documents regus.
- autres travaux : 165 soit 3,5 % (études, dans des associations, travail temporaire, bénévolat)

- activités sportives : 365  soit 8 %
- activités culturelles : 373 soit également 8 %
- activités de loisirs : 528 soit 11 %

soit un total de 27 %

Les réponses mixtes représentent 508 cas différents.
La question « travail dans le milieu ordinaire » n’a pas été comprise puisque les 439 cas enregistrés a ce titre déclarent en
méme temps des absences d'activité ou des présences dans des CAT. Le sens qui parait avoir été retenu par la majorité des
réponses est « vit dans le milieu ordinaire ».

C - Quelques commentaires sur ou a propos de ces premiers résultats

Les résultats présentés ci-dessus cor-
respondent a une analyse, par rubrique,
du questionnaire et du plan. D'ores et
déja, les informations fournies permet-
tent des observations intéressantes. Le
nombre élevé de réponses démontre I'in-
térét des familles pour ce type d’enquéte.
Les demandes de résultats sont fréquen-
tes. Pour I'Unafam, il s’agit d’un instru-
ment irremplacable, en particulier du fait
de son objectivité. Compte tenu de I'in-
térét de ces travaux, on peut déja indi-
quer que l'expérience sera renouvelée

en essayant d’améliorer encore le dis-
positif.

a) La situation de la personne
malade par rapport a celle qui
répond a I’enquéte :

- 88% des réponses ont été établies par
des parents. LUnafam est donc toujours
et trés majoritairement une association
de parents.

- La fratrie n’est pas absente avec 280
réponses établies par des fréres et
sceurs (6 %).
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Naturellement, ce chiffre ne donne pas la
dimension réelle de la présence des fre-
res et sceurs a I'Unafam. En effet, ceux-ci
existent également dans les familles ou
les parents ont répondu au questionnaire.
Leur place devra étre appréciée par un
moyen plus adapté dans I'avenir.

- Les conjoints et les enfants de malade
devront également trouver a I'Unafam la
place importante qui est la leur. Len-
quéte va nous inciter a trouver les
moyens de reconnaissance spécifiques
qui leur sont nécessaires.
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- Lacatégorie « autres » comprend des
oncles, des neveux, des gérants de tu-
telles, des cousins, des beaux-freres,
quelques patients et des grands-parents.
L'Unafam devra rester attentive a la di-
versité des situations ainsi identifiées.

b) La reconnaissance des
pathologies les plus connues :

- Il existe, a 'Unafam, deux grands ty-
pes de pathologies mais les pourcenta-
ges cachent aussi une grande incertitude.
Ou bien la pathologie est reconnue (elle
releve, en effet, massivement des psycho-
ses et des troubles du comportement qui
a eux seuls donnent des résultats supé-
rieurs a 100 % des questionnaires regus).
Ou bien l'incertitude demeure et de nom-
breux questionnaires comportent les deux
indications : 376 sur les 586 réponses
multiples. Les familles hésitent et répon-
dent positivement a la rubrique « autres
pathologies» (8 %) sans donner aucune
autre précision. Un rapprochement avec
l'ancienneté dans la maladie confirme qu'il
faut du temps pour pouvoir nommer les
maladies. LUnafam doit en permanence
expliquer ce point a ses interlocuteurs car il
est difficile pour eux d’admettre que cette
imprécision dans les diagnostics ne soit pas
nécessairement un manque d'information.
- Les troubles alimentaires sont relati-
vement peu représentés a I'Unafam par
rapport a I'ensemble (3 %).

c) Lage de la personne
malade :

- Lage moyen des personnes malades
dans les familles adhérentes de I'Una-
fam est relativement élevé (les années
les plus représentées se situent entre 25
et 40 ans). Ce n’est pas étonnant quand
on admet qu'il faut du temps pour venir
chercher de I'aide aupres d’une associa-
tion spécialisée. Ces chiffres se trouvent
confirmés par les statistiques provenant
du fichier des adhérents.

- Ces informations deviennent plus si-
gnificatives lorsqu’on les croise, comme
indiqué ci-dessus, avec les héberge-
ments ou les modes d’accompagne-
ment. On peut ainsi mesurer, au début

de la maladie, une présence plus forte
dans la famille, puis une autonomie qui
se construit au fil des années, puis une
augmentation de I'importance des struc-
tures d’hébergement en fin de parcours.
Des recherches plus fines devront indi-
quer la part de cette évolution qui est due
au fait que les parents ne sont plus adhé-
rents de I'Unafam. On sait déja par
d’autres études (*) que le nombre de per-
sonnes malades et agées est beaucoup
plus important que ne le laisseraient pen-
ser les résultats de I'enquéte.

- Anoter également le nombre d’adhé-
rents dont les proches malades sont jeu-
nes (516). LUnafam doit étre consciente
gu’'un effort particulier est nécessaire
aupres de ces familles qui arrivent de
plus en plus tét a I'Unafam. Un plan spé-
cifigue pour les jeunes est en cours
d’élaboration.

d) Le sexe de la personne
malade

- 684 personnes n'ont pas indiqué le
sexe de la personne malade (pour quelle
raison ?).

- Parmi ceux qui ont répondu, le sexe
masculin est trés majoritaire (71 %). Cette
sur-représentation masculine est sans
doute, en partie, en relation avec la moin-
dre représentation des malades agés
dans cette étude. Il est classique, en ef-
fet, d'observer une révélation de la mala-
die plus tardive chez les femmes, donc
une sous représentation dans les tranches
d’age les plus jeunes. Par contre, les fem-
mes vivent plus longtemps. Le taux s'’in-
verse au dela de 60 ans (F. Casadebaig
Inserm). La question de savoir si un seuil
de vulnérabilité supérieur existe chez la
femme est étudié par les chercheurs.

- Pour les 112 cas de troubles alimen-
taires signalés, la répartition des sexes
s'inverse. Le sexe féminin représente, en
effet, 60%.

(*) L. Singer « taux de prévalence des schi-
zophrénes traités dans le département du Bas
Rhin ». Annuaire Médical Psychologique
1993, 151, n° 9, 663-666.

D. Léger, JM. Léger « Influence du vieillisse-
ment sur les schizophrénies. Annuaire Médi-
cal Psychologique 1992, 150, n° 9, 633-657.
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e) Depuis quand la personne
est-elle malade ?

- Lesréponses exprimées semblent dé-
signer comme la plus importante, la tran-
che des 10/20 ans, soit 36 % de
'ensemble. En réalité, ramenés a 'an-
née, les chiffres montrent que c’est la
tranche des 5/10 ans qui est la plus si-
gnificative (4,8 % contre 3,6 % pour les
10/20 ans). C’est sans doute le moment
ou les familles recherchent le plus d’aide
aupres de I'association.

Sur la nature des
accompagnements en
distinguant les six points du
plan Unafam

1° La continuité des soins

- le secteur libéral représente 32 % des
suivis médicaux dont 13 % plus d'une
fois par mois, le secteur public, 68 % dont
28 % plus d'une fois par mois. Le rap-
port 32/68 est du méme ordre que celui
cité dans la littérature sur le sujet.

Il'y aurait peu de suivi mixte (11%) et
58 % ne verraient pas un médecin au
moins une fois par mois ! Ces résultats
pourront étre rapprochés d’une étude ré-
cente sur les soins donnés aux jeunes
effectuée par deux membres de I'inspec-
tion générale des affaires sociales.

- 284 personnes soit 6 % sont déclarées
comme n'ayant aucun suivi médical ! On
sait que ce taux est trés supérieur parmi
les patients hors familles de 'Unafam.
Ces chiffres sont a rapprocher de I'hé-
bergement ot I'on note que plus de 80 %
des patients vivent dans la cité. On re-
cherchera ultérieurement si la continuité
des soins est réellement assurée.

Le contexte sanitaire a partir et a pro-
pos des résultats de I'enquéte

Depuis le début des années 1950/60, les
séjours dans les hopitaux ne sont plus
'unique facon de soigner. Les person-
nes malades vivent de plus en plus dans
la cité et les centres de soins travaillent
le plus souvent comme s'il s’agissait de
soins somatiques, c’est-a-dire qu'ils ne



regoivent en consultation que les person-
nes en situation de demande ou d'ur-
gence.

L'Unafam ne cesse de rappeler que cette
facon de procéder ne tient pas compte
de la nature des troubles psychiques qui
rend problématique la reconnaissance
de la nécessité des soins. Dans cette
perspective, on dit qu'il n'est pas anor-
mal que les personnes malades et par-
fois leur proches soient en « situation de
déni ». Il résulte de ces « non deman-
des » des solitudes, voire des abandons
qui sont, pour I'Unafam, inacceptables
du point de vue du respect du droit des
personnes.

Des secteurs psychiatriques ont bien été
créés pour « rapprocher » les services
de soins des patients et de leur environ-
nement. En réalité, peu de secteurs sont
réellement en relation courante avec I'en-
vironnement des personnes malades.
Les lieux d’accueil sont le plus souvent
peu accueillants et les horaires inadap-
tés. Les familles ne sont pas reconnues
comme des partenaires et les acteurs
sociaux de la cité se plaignent souvent
de ne pas trouver auprées des profession-
nels des secteurs toute I'aide qu'ils sou-
haiteraient, en particulier lorsqu’ils
doivent faire face a des personnes en
situation de crise.

Il est vrai que la gestion de soins pour
des personnes qui ne demandent plus
rien, appelle des organisations spécifi-
ques qui se caractérisent par une antici-
pation de I'offre. Il est vrai également que
les troubles psychiques sont un facteur
incontestable d’insatisfaction. A I'Una-
fam, on partage cette expérience d'une
vie difficile au quotidien, avec toutes les
familles qui doivent faire face a des ma-
ladies et des handicaps trés lourds. Mais
n'est ce pas justement cette expérience
partagée entre patients, familles et pro-
fessionnels concernés qui devrait cons-
tituer le point commun de tous les
acteurs. Lentraide est la seule réponse
qui devrait en résulter.

De fait, de plus en plus de soignants, en
particulier infirmiers, reconnaissent que
les familles concernées sont les parte-

Entrée d’'un appartement associatif & Montauban.

naires essentiels dans I'accompagne-
ment des patients au quotidien. Les pro-
fessionnels du social sont demandeurs
d’'aide et soutiennent le plan de I'Una-
fam. Mais il faut admettre qu’il reste
beaucoup a faire car il existe une caté-
gorie de soignants qui n’integre pas les
familles dans leurs préoccupations.

Par ailleurs, 'Unafam consideére que I'op-
position de certains psychiatres a la re-
connaissance des patients adultes
comme personnes handicapées est de
moins en moins admissible. Les résul-
tats de I'enquéte confirment la nécessité
de cette reconnaissance. La loi en pré-
paration devrait contribuer a faire ces-
ser les oppositions évoquées ci-dessus
qui s’averent inéquitables vis-a-vis de
ceux qui devraient en bénéficier.

En matiére de suivi médical, les résul-
tats de I'enquéte confirment I'importance
relative du secteur public par rapport au
secteur privé. Les chiffres sont de na-
ture & conforter les défenseurs du ser-
vice public. lls confirment surtout qu’un
soin qui serait sans lien avec I'accom-
pagnement social dans la cité n'a pas
de sens pour l'usager. Laccompagne-
ment évite des crises et constitue une
prévention essentielle qui ne peut se
faire que dans la cité. Il est clair qu'une
organisation des soins qui ne serait ba-
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sée que sur les demandes ne répond pas
a cet objectif.

2° Lobtention de ressources

Les ressources pour vivre, hors I'aide
de la famille :

- Limportance de I'Allocation Adulte
Handicapé (AAH) est incontestable
(64 %)

- Le taux obtenu montre que les psy-
choses justifient un taux supérieur a
80 % (74 %)

- La pension d’invalidité est peu fré-
quente (18%). Ce résultat est cohérent
avec les capacités de travail trés faibles
constatées en 6°.

- Le RMI reste une exception (6 %) chez
les adhérents de 'Unafam. On peut y voir
l'influence de I'action de I'association qui
milite pour la reconnaissance du handi-
cap psychique.

Les autres ressources restent faibles
- Les 13 % qui déclarent des revenus
du travail indiquent par ailleurs gu'’il s’agit
le plus souvent de travail temporaire,
parfois bénévole, qui ne se compare pas
a un travail en milieu ordinaire. Ceci ex-
plique également le niveau faible des
indemnités de chémage (3 %). La plu-
part des autres ressources ne sont que
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partielles (sécurité sociale, retraite,
Fonds National de Solidarité).

L'aide des familles

- Prés de 30 % des familles déclarent
fournir a leur proche des ressources pour
vivre.

Il résulte de 'analyse des ressources que
I'’AAH est la ressource la plus adaptée.
Quand on connait son montant, on com-
prend que la vie soit difficile, tout spé-
cialement lorsque les parents
disparaissent.

3° Lhébergement et le
logement

- Réponses exprimées : 4632

- Le tableau croisé des ages et des hé-
bergements est trés significatif de I'évo-
lution des situations en fonction du
temps. Il montre parfaitement la recher-
che d’autonomie qui prépare la sépara-
tion inévitable d’avec les parents. Il
constitue, en quelque sorte, un modeéle
de ce qui devrait se passer dans le ca-
dre d'un accompagnement adapté. Ce
tableau montre aussi ce qui peut étre
obtenu grace aux réponses des adhé-
rents.

- D’une maniere générale, le nombre
global des personnes habitant chez leurs
parents (34%) semble avoir diminué de-
puis les dernieres enquétes. Il faudra
analyser pourquoi. En contrepartie, le
nombre de ceux qui disposent d’'un lo-
gement indépendant (53%) serait en
augmentation.

- Lalocation est le mode d'utilisation le
plus courant.

- Le nombre de personnes habitant
dans un foyer n’est pas négligeable mais
reste faible par rapport a I'ensemble
(10 %). Il est conforme aux estimations
antérieures. De méme pour le nombre
de ceux qui vivent a I'hopital depuis plus
d’un an (7 %). Ces chiffres montrent bien
le caractére tres relatif de I'approche par
les structures, y compris hospitalieres.
- La diversité des situations « autres »
(ami, appartement associatif, famille
d’accueil, hopital durant moins d’'un an,

hétel, monastére, prison..) montre par-
faitement la variété des méthodes utili-
sées pour tenter de « faire face ».

- Les résultats de cette enquéte confir-
ment nettement I'importance de la de-
mande d’autonomie mais ils ne peuvent
naturellement pas indiquer les désirs in-
satisfaits.

4° Laccompagnement social

- lci se confirme, tout autant, le besoin
de solutions multiples.

- Laccompagnement par la famille est
systématique. Le rble des parents est
prépondérant. Mais ce sont des parents
qui répondent aux questionnaires. L'im-
portance de I'accompagnement déclaré
comme effectué par les fréres et sceurs
(17°) nen est que d’autant plus signifi-
cative. On sait, en effet par allleurs, que
la fratrie n'a rempli que 6 % des ques-
tionnaires retournés.

- Laccompagnement par la vie dans
une structure est faible (12 %)

- Le nombre des services & domicile est
insignifiant (5 %) ce qui n’est pas nor-
mal.

- Lintervention des clubs est plus impor-
tante que prévue (17 %). Il s'agit sans
doute des clubs thérapeutiques car il
existe trés peu de clubs sociaux a ce jour
dans la cité.

- Lintérét de I'entraide entre personnes
concernées est confirmé (20 %) dont
17 % chaque semaine. Cette information
constitue un argument en faveur des
clubs.

- Les autres accompagnements
(CATTP, hopital de jour, amis...) appa-
raissent exceptionnellement faibles
(11 %) et soulignent le peu de place que
représentent ces structures dans le dis-
positif global d’accompagnement.

Le probléme général de I'accompa-
gnement social a propos des résul-
tats de 'enquéte

Lenquéte a été réalisée auprés des fa-
milles adhérentes de I'association. Il est
donc normal que le role des familles se
trouve valorisé au maximum. Il est vrai
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également que les informations recues
ne peuvent intégrer les patients sans
famille ou dont les familles ne sont pas,
ou plus, en situation d’adhérer a I'Una-
fam.

Néanmoins, les résultats proviennent de
familles qui sont « en premiére ligne »
dans 'accompagnement au quotidien de
leur proche malade dans la durée. lls
sont significatifs au-dela des seuls ad-
hérents de I'Unafam.

En effet, si les familles de 'Unafam ne
représentent pas exactement la totalité
des familles francaises concernées, leur
expérience est unique car elle a été ac-
quise au jour le jour, travaillée comme
un savoir faire indispensable quotidien-
nement et transmise dans le cadre des
objectifs statutaires de l'association, a
savoir I'entraide, la formation et la dé-
fense des droits des personnes qui ne
sont plus en état de se défendre elles-
mémes.

Les résultats de I'’enquéte rendent
compte de cette expérience. lls présen-
tent, de ce fait, pour la collectivité et ceux
qui président a sa destinée que sont les
professionnels et les élus, une source
d’informations exceptionnelle.

Il a été beaucoup écrit sur I'annonce d'un
handicap dans le domaine de la défi-
cience mentale, mais relativement peu
sur la prise de conscience et la recon-
naissance sociale des troubles psychi-
ques. Le fait que lintelligence puisse
rester vive en méme temps que les trou-
bles deviennent patents est une épreuve
a laquelle tres peu de personnes sont
préparées.

Ce constat explique peut-étre en partie
la méconnaissance presque générale
sur la nature des troubles psychiques. Il
n’explique pas pourquoi, apres la détec-
tion des premiers signes par les
soignants, il n’existe toujours aucune
aide prévue pour tous les aidants (pa-
rents, fratrie, familles élargies, travailleurs
sociaux, élus...) dans notre pays.
Depuis des dizaines d’'années, les hopi-
taux ont fait d’énormes économies en
transférant la charge de I'accompagne-
ment des personnes malades aux fa-



milles. Or, mise & part l'allocation d’adulte
handicapé, créée par la loi de 1975, pour
ceux qui ont pu en bénéficier, I'aide so-
ciale n'a pris aucunement le relais des
hépitaux pour 'accompagnement.

Il est évident que cette situation renforce
les tendances a l'isolement provoquées
par les pathologies psychiques. Il en ré-
sulte, pour ces personnes et leurs pro-
ches, des situations dont le caractere
dramatique apparait continuellement
dans les permanences de I'Unafam qui,
rappelons-le, sont ouvertes a toutes les
familles et non aux seuls adhérents de
I'association.

Comme il sera rappelé en 5°, la loi pro-
tege les personnes dont les facultés sont
altérées ou abolies (loi de 1968, celle de
1990 et l'article 122-1 du code pénal).
Mais cette protection a caractere juridi-
gue n’intervient que dans un cadre judi-
ciaire. Dans la réalité quotidienne, ce
sont les proches qui, bien avant I'inter-
vention du juge, (et méme apres) assu-
rent, sauf exception, massivement la
protection de la personne concernée.
L'accompagnement ne remplace pas la
protection de la loi, il S'inspire des prin-
cipes des lois précitées pour protéger
'autonomie de la personne et tente d’évi-
ter autant que possible les décisions de
justice qui limitent ses droits. Laccom-
pagnement remplit ainsi un réle essen-
tiel et I'Unafam estime que les aidants
qui acceptent de remplir cette mission
devraient pouvoir bénéficier, eux aussi,
d’'une protection spécifique soumise a
I'appréciation du juge, de maniére a,
éventuellement, limiter leur responsabi-
lité, en cas d'incidents imprévisibles sur-
venus a l'initiative des personnes
malades pendant la durée d’'un accom-
pagnement.

D’'une maniére générale, c'est bien le
caractére global et diversifié des répon-
ses a caractere social qui apparait
comme la nécessité la plus absolue ainsi
que la capacité de passer d'un dispositif
a l'autre. D’'ou le plan Unafam en six
points avec ses outils de mise en ceuvre
que sont les clubs et les SAVS. Face a
des situations difficiles et en évolution

constante, les réponses ne peuvent étre
que variées et faire intervenir des pro-
fessionnels qui se sont organisés pour
anticiper. C'est dans cette perspective
globale liée & l'unité de la personne qu'’il
convient d’apprécier les résultats de I'en-
quéte.

Enfin, ces résultats ne doivent pas faire
oublier la souffrance qui se cache der-
riere la perte d’autonomie provoquée par
les troubles psychiques.

5° Si nécessaire,
une protection

- Les protections juridiques officielle-
ment décidées par le juge représentent
donc 26 % pour les curatelles et 8 % pour
les tutelles.

- Les familles en gérent un peu moins
de la moitié (plus pour les tutelles).

- Les familles qui interviennent déja
massivement lorsqu’il N’y a pas de déci-
sion judiciaire sont donc encore les pre-
miers acteurs de la protection des
personnes en cause décidée par la jus-
tice.

Dans cette perspective et, sauf excep-
tion, les familles devraient rester infor-
mées de I'évolution des situations apres
I'intervention des juges, ce qui n’est pas
le cas actuellement.

- On peut espérer que la nouvelle loi en
cours d’examen dise que la compensa-
tion du handicap sera un « droit a l'ac-
compagnement ». Ladministration étudie
par ailleurs, actuellement, les conditions
de mise en ceuvre d'une mesure d’accom-
pagnement social qui aurait pour objectif
de limiter si possible les procédures pri-
vatives de droits. Pour les personnes souf-
frant de troubles psychiques,
'accompagnement demandé se situe
bien dans la méme perspective mais avec
des adaptations spécifiques pour tenir
compte de la nature des incapacités.
D’une part, il est indispensable pour faire
cesser l'isolement provoqué par les in-
capacités dues aux maladies et d’autre
part, il est difficile a mettre en ceuvre car
la demande peut ne pas exister au mo-
ment ou la personne en a le plus besoin.
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D’ou I'ensemble des mesures du plan
psychique demandé en application de la
nouvelle loi.

Comme indiqué plus haut, 'Unafam in-
tervient actuellement pour que les
aidants, que ceux-ci soient familiaux ou
professionnels, puissent également bé-
néficier d’'une protection spécifique en
cas d'incidents intervenus a l'initiative
des personnes accompagnées en état
de crise. Ces dispositions sont urgentes
dans la mesure ou la responsabilité des
aidants ne peut étre appréciée indépen-
damment de la responsabilité des per-
sonnes aidées elles-mémes. Des
solutions juridiques existent. Elles ne mo-
difient en rien les textes actuels sur la
protection juridique mais sont complé-
mentaires et rendues nécessaires par la
nécessité absolue de promouvoir des
accompagnements dans la cité.

6° Linsertion par I’activité
et le pilotage de
’'accompagnement

par les clubs

- Les questionnaires retournés sans in-
dication pour cette rubrique (3031) ont
été considérés comme « sans activité ».
Cette absence de réponse est significa-
tive en elle-méme !

- Lactivité par un travail en milieu dit or-
dinaire est réduite a pratiquement 5 %
- Pour le reste il s'agit, le plus souvent,
d’'un travail trés protégé.

- Les activités culturelles et sportives.
Les résultats de I'enquéte confirment
'importance de ces activités qui restent
souvent accessibles, malgré les difficul-
tés considérables dues aux conséquen-
ces des pathologies. Mais il ne peut s’agir
que d'une offre qui sollicite la liberté de
la personne. Deés lors, ces activités ap-
paraissent, a ce jour, comme le moyen
le moins mauvais pour le plus grand
nombre, de retrouver une relation sociale
minimum, qui permette de construire,
lorsque c’est possible, les six conditions
de l'autonomie de ces personnes dé-
taillées dans le plan Unafam.



Ces activités culturelles et sportives
sont le seul et unique objet des grou-
pes d’accueil et d’entraide (appelés
aussi clubs) prévus dans la nouvelle
loi pour les personnes « qui ne sont
pas en état d’exprimer leurs besoins ».

e Le probléme des « non-demandes »
Cette « non demande » constitue une
vraie difficulté car toutes les structures
sociales habituelles supposent des de-
mandeurs (dans le sanitaire, on parlera
de « files actives », dans la nouvelle loi,
on dira qu'il y a des projets personnali-
sés). Ici, il 'y a pas de demandeurs car
les maladies psychiques enlévent les
capacités a s'intéresser a autre chose
gu'a ses propres troubles. Ceux-ci sont
envahissants et ne permettent plus
aucune initiative durable ni aucun projet
d’avenir.

* Larecherche d’autonomie

La recherche d’autonomie des person-
nes reste le premier objectif. Il est vala-
ble quelle que soit la qualité de cette
autonomie. Dés que possible et méme
en anticipant un peu, il faut des recettes
minima et un logement personnel car le
« chez soi » constitue le seul bien privé
qui demeure quand il n'y a pas d’activité
réguliere possible a I'extérieur.

Le risque de l'autonomie, c’est de con-
duire a I'isolement, compte tenu des dif-
ficultés relationnelles avec soi-méme et
avec les autres liées aux troubles. Dans
ces conditions, I'autonomie peut appa-
raitre comme une sorte d’abandon que
beaucoup de familles ne peuvent se ré-
soudre a promouvoir. Et pourtant, c’est
bien la seule voie possible surtout dans
une perspective a long terme !

» Laréponse par les clubs

Le club d'accueil et d’entraide, jumelé a
un service a domicile, est la seule ré-
ponse juridiguement possible en réponse
a cette « non-demande ». Personne ne
peut obliger quelqu’un a prendre soin de
soi, sauf s'il y a risque pour lui-méme ou
son entourage. Mais d’un autre c6té, nul
ne peut admettre que I'on abandonne
une personne qui ne peut plus gérer son
autonomie. Pour faire comprendre le

caractére intolérable de la situation pré-
sente, on prend parfois I'image de ce que
serait 'abandon, sur une route déserte
et sans appareillage, d’'une personne qui
ne pourrait plus se déplacer. On dit aussi
gue I'accompagnement est « la prothése
de la personne handicapée psychique ».
La nouvelle loi prévoit des aides techni-
ques (qui nous concernent peu) et des
aides humaines qui nous intéressent bien
davantage. Le probleme est de savoir
comment affecter ces aides humaines a
des personnes qui se trouvent dans la si-
tuation évoquée ci-dessus, c'est-a-dire
avec qui il faut négocier en permanence.
Admettons que la personne ait obtenu
le droit & deux heures d’aide humaine
par semaine (pure hypothése en I'état
mais dans l'ordre des choses souhaita-
bles). Qui va recevoir le droit d'utiliser
ces deux heures ? On peut citer succes-
sivement les quatre partenaires du Li-
vre Blanc :

- la personne elle-méme ? peut-étre, a
condition qu'il s’agisse de droits en na-
ture.

- lafamille ? peut-étre, avec les mémes
réserves et la solution n'aura qu’une
durée limitée.

- les équipes soignantes dont quelques-
unes assurent déja ce type de presta-
tion par leurs assistantes sociales ? cela
n'est pas impossible, mais il faut que le
lien avec les soins soit avéré et durable.
- restent les services sociaux. Ceux-ci
apparaissent les mieux placés pour répon-
dre & un probléme de handicap dans la
cité. Mais surtout, I'offre d’'accompagne-
ment ne parait pas pouvoir étre imposée
a heures et jours fixes. C'est pourquoi le
club d’entraide parait le plus apte a dis-
penser au mieux l'utilisation du droit aux
deux heures évoquées ci-dessus.

Dans cette perspective, la Cotorep ou
son équivalent demain, pourrait allouer
ces deux heures par semaine a la per-
sonne reconnue handicapée psychique
en lui demandant d’adhérer a un club
d’entraide référencé officiellement
aupres des services sociaux locaux. Le
club recevrait la gestion de ces heures
de travail a faire effectuer par I'intermé-
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diaire d’'un SAVS, au seul bénéfice de la
personne désignée comme bénéficiaire.

Le fonctionnement des clubs
Le club n’est pas financé par des allocations
personnalisées. Il dispose de dotations for-
faitaires (budget global) pour remplir une
mission d’entraide qui ne comprend pas la
visite a domicile mais I'accueil, dans un es-
pace adapté, de personnes qui ont des trou-
bles psychiques et qui vivent de maniere
autonome dans la cité. La reconnaissance
par la Cotorep n'est pas exigée afin de per-
mettre & ceux qui cherchent leur voie de trou-
ver de l'aide.
Lentraide est de deux types : aupres des
professionnels du club d’'une part et en-
tre adhérents du club d’autre part. Cette
deuxiéme entraide entre adhérents
s’avere particulierement efficace car cha-
cun sait de quoi il parle. En outre, elle
est sans limite, dans I'espace grace au
téléphone, et dans le temps qui est ce-
lui, terriblement long, de la maladie.
Le club dispose d'un Conseil de la vie
sociale et d'un Reglement de fonctionne-
ment tels que le prévoit la loi 2002-2 de
janvier 2002. Le Conseil est une structure
de concertation. Le Reéglement définit les
regles de fonctionnement du Club.
Lobjectif principal du club est de main-
tenir un minimum de lien social avec les
personnes qui viennent demander de
I'aide. En fonction de cet objectif, les
droits de I'adhérent sont d'étre accueilli
chaque fois qu’il le souhaite dans les
conditions prévues au Reglement.
L'obligation principale a laquelle il sous-
crit, c'est de donner de ses nouvelles
périodiquement et d'accepter d'étre vi-
sité par la personne de son choix, sur
demande du club s’il ne manifeste pas
sa présence avec la périodicité prévue.
L'adhérent peut changer de club, & con-
dition de faire transférer ses droits au
nouveau club. Le principe général ares-
pecter est de proscrire 'abandon d’'une
personne. UUnafam a établi une fiche
technique sur les clubs qu’elle diffuse sur
simple demande.

Pour le Bureau National,

Jean Canneva.



