














m L’AIDE AUX FAMILLES

Groupes de parole : interview d’'une bénévole

A l'écoute des meéres

« La mére apprend que la bonne distance est toujours a remettre en question. » En groupe
de parole, le parent, le proche, apprend et accepte d’apprendre, il prend de Ila distance par
rapport aux incidents de parcours du malade, la mére retrouve une identité (de mére mise
a mal par le malade), retrouve une spontanéité qui lui permet d’agir en tant qu’elle-méme,
elle n’est plus seule, elle fait un récit de ce qui se passe — cela lui permet de sortir du
chaos — elle retrouve des intéréts en dehors de ce qui la ligote a son enfant malade.

La Lettre: La plupart des participants & un groupe de
parole UNAFAM sont des méres. Peut-on dire qu’il y a un
point commun entre toutes ces méres ? Qu'en est-il de
leur identité ?

La maladie fait vaciller la certitude de [lidentité. Par
exemple, la mére agressée par les accusations de son
enfant et déstabilisée par son inadaptation, ne sait plus
si elle est, a été, sera une bonne mére. Elle ne sait plus
ce qui a été bon dans son passé: a-t-elle été trop
protectrice, trop exigeante, trop distante vis-a-vis de son
enfant qui l'accuse ? Une mere n‘apprend pas a étre
mere. Elle agit avec son enfant comme on a agi avec
elle ou comme elle aurait voulu qu'on agisse avec elle
quand elle était elle-méme enfant. Elle s'appuie sur des
valeurs non dites mais vécues dans I'enfance transmises
par ses propres parents ou par dautres éducateurs
(exemple : chez nous on a le sens de I'"humour ou, on
est débrouillard ou, on dit la vérité ou, on s‘impose...).
Mais voila que cela ne marche pas avec son enfant !

LL: Comment le groupe de parole redonne-t-il une
identité aux méres, une identité de mére aux yeux de
son proche malade ?

Le comportement du proche malade remet en cause la
spontanéité d’'une mere car ce qu'elle donne ne satisfait
pas son proche, ne le structure pas et du coup son
identité de mere se perd a ses yeux. Dans ce désarroi,
faire partie d'un groupe de parole redonne une identité :
jai perdu la certitude de pouvoir aider mon enfant et
d'étre une bonne meére, mais je fais partie d'un groupe
de personnes qui sont dans le méme étonnement, la
méme incertitude, la méme anxiété devant la maladie
qui annihile les fondements de la vie.

LL : Les fondements de la vie ?

Oui, ce qui fait la vie : le désir. Le désir de vivre, d'aimer,
détre actif de communiquer, de prendre soin de soi.
Viivre auprés d’'une personne qui ne sait plus désirer est
destructeur. Mais si cette femme n’est plus seule avec
son enfant malade, si elle est accompagnée d’'un groupe
qui fait face, elle ne sera plus meére ligotée a son enfant,
isolée des autres, mais une personne citoyenne donnant
une définition de la maladie, refléchissant aux droits et
aux devoirs du malade, de la famille, du personnel
soignant et sachant peser les responsabilités de chacun,
ayant appris que la bonne distance est toujours a
remettre en question. Une personne qui arrive dans un
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groupe éprouve un sentiment de liberté : elle peut
expliquer, raconter, montrer ses sentiments... Elle ne sera
pas accusée ni chassée hors du groupe comme il arrive
hélas dans un milieu ordinaire. Elle peut se fier a
nouveau a sa spontanéité.

LL : Cette spontanéité va-t-elle lui permettre de faire face
a nouveau ?

Si limprévisible se produit (crise, violence, fugue) le
parent sait qu’il pourra le dire au groupe, ainsi le fait
perd de sa brutalité, un récit se forme, des mots peuvent
&tre mis sur ce qui se passe. Le fait reste imprévisible,
incompréhensible mais le récit qui en sera fait l'inscrira
dans I'inévitable de la maladie et non dans l'incongruité
hors définition. Etre connu, reconnu par dautres
« fréres » dans le malheur enveloppe d'une protection
rassurante.

LL : Mais malgré tous les bienfaits de la parole, peut-on
« tout dire » ?

L'intime du couple, I'intime du malade, le propre vécu
intime de la mére dans sa relation avec ses parents ne
peuvent étre totalement exprimés. Le malade, lui, ne
respecte pas lintime. Il cherche a ce qu'on se dévoile
alors que dans un groupe, on est tenu au respect
mutuel, a I'écoute des autres, au tact et on ne cherche
pas a tout savoir. Etre socialisé impose des limites.

LL : Comment conclure ?

En résumant ce que nous avons évoqué : un groupe de
parole permet de prendre de la distance, a nouveau de
s'intéresser a autre chose qu'a ce qui tourne autour de
la maladie, de retrouver les contours de sa propre
personnalité.

Et j'ajouterai : le groupe apprend qu'il n'y a pas échec
mais nécessité de patience (la patience que chaque
participant admire chez les autres), il apprend que le
malade peut trouver une place, bornée par son
handicap, et que par lui-méme il fait sienne. Le groupe
apprend aux parents qu'ils peuvent trouver leur place
faite d'intérét pour I'avenir, de souci de protection, et de
tentative de lacher-prise.

Propos recueillis par Brigitte Hautefeuille










m L’AIDE AUX FAMILLES

T'émoignages issus de 'atelier Prospect de

mars 2012 :

« Ce que ¢ca a changé pour moi »
Hilda :

le pense que je ne me laisserai plus envahir par la
culpabilité,

Ca fait avancer de se retrouver avec des personnes qui
vivent la méme situation,

Méme si c'est difficile, jarriverai maintenant a poser des
limites,

Les mises en situation a travers des jeux de réle nous
font prendre du recul par rapport a la facon dont on
fonctionne,

Nous avons échangé plusieurs informations d'ordre
pratique,
Maintenant jai envie de reprendre mes activités de
poterie.

Chantal :

|"ai une vision plus réaliste de la situation,
|ai pris conscience que c’est a moi de changer,
[l est nécessaire de mettre des limites,

N

le ferai plus attention a moi et je prendrai en compte
mes propres besains,

|e serai moins dans la fusion.

Jacques :

Ma participation a I'atelier m'a permis de relativiser ce
qui arrive a mon fils

On trouve une écoute qu'on n‘a pas auprés des
membres de la famille,

Ce qui m’a frappé c’est la transformation du regard des
participants a la fin des trois journées

Avant de participer a cet atelier, il faut déja étre sorti de
la phase du déni,

Les principales devises que je retiens : pensez a vous et
occupez-vous bien de votre personne, par ailleurs ne
vous enfermez pas dans la fusion. C'est la meilleure
facon d'étre plus efficace auprés de votre proche.

Marie - Noélle :

J'ai retrouvé une liberté de parole que jai perdue
depuis bien longtemps

N

Ma participation a Il'atelier était peut-étre un peu
prématurée mais ca m'a fait du bien toutes ces
rencontres.

le n‘ai pas eu le temps d'apprendre a vivre avec cette
maladie, mais je retrouve I'espoir que ¢a va passer

le n'hésiterai pas a reprendre contact avec des
personnes que jai rencontrées lors de ces journées.
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Animation des ateliers Prospect a

UNAFAM Paris

L’atelier est co-animé par des « pairs »
adhérents a [I’'Unafam, confrontés aux
mémes difficultés. Armelle Boisivon
répond ici a nos questions :

La Lettre : Quel est le role de I'animateur ?

Armelle Boisivon : C'est a partir d'un protocole que je co-
anime I'atelier. Mon r6le c’'est d'aider les participants a
échanger et a cheminer mais dans le cadre d'une
démarche bien structurée. Le déroulé est concu par
'TUNAFAM a partir d'une méthode d'aide aux aidants
familiaux qui s'appuie sur les travaux de Ken Alexander.
Cette méthode est pratiquée dans plusieurs pays en
Europe.

LL : Comment cet atelier a — t — il été congu ?

A B. : Le contenu de I'atelier n‘a rien d’'une formation ou
d’'une transmission de savoirs. La démarche est articulée
principalement autour de [I|'expérience et des
compétences des familles. C'est un lieu ou les proches
échangent leurs savoir-faire et I'expérience qu'ils ont
acquise. L'échange leur fait prendre conscience de
leurs compétences et du nouveau pouvoir qu'elles ont
acquis, a savoir poser des limites pour vivre plus
harmonieusement.

LL : Comment avez-vous été préparée a l'animation de
cet atelier ?

A B. : Tout d'abord, il faut savoir que I'animateur étant
lui-méme confronté aux mémes difficultés que les autres
participants, ce que les participants disent de leur vécu
est compris et partagé avec lanimateur. De plus
I'association nous forme a I'écoute a travers une
formation pédagogique. Ensuite il y a le protocole que
jai évoqué qui est une grille danimation faisant
cheminer les participants pas a pas.

LL : Que vous apporte I'animation de Iatelier ?

A B. : (Ca fait quatre ans que janime l'atelier mais je
continue toujours a cheminer avec le groupe. Le module
intitulé « s’occuper de soi » me nourrit a chaque atelier.
Et puis jai le sentiment qu'a la fin de ces journées,
quelque chose allait bouger dans la vie de chaque
participant avec I'envie de se remettre a sortir, reprendre
un travail, s'adonner a la peinture...

Propos recueillis par Nadége Pelletier






















