











tes, peu sollicittes a fonctionner en « réseau » ni habi-
tuées a voir une quelconque entité s'impliquer a plein
temps dans la coordination de leurs actions.

L L : Quelles étaient ces structures ?

E. J. : D'abord, il y a les professionnels des soins : les ré-
férents soignants des 25¢ et 7¢ secteurs de Paris, les psy-
chiatres et les assistantes sociales de ces secteurs.

Ensuite nous avons mis a contribution les 4 organismes
professionnels de la formation, de I'emploi et du handi-
cap : la Cité des Métiers de la Cité des Sciences et de
I'Industrie, la Maison de I'Emploi de Paris (1 conseillére
référente), le Plan Local d’Insertion et d’Emploi du 18%me
et du 19°™ (2 conseillers-référents) et la Mairie de Paris.

Enfin, il faut mentionner : les représentants des usagers
de Maison Blanche, les associations d’usagers (dont la
FNAPSY), les associations de familles (dont 'UNAFAM).

L L : Ca n"a pas du étre facile au début ?

E. ). : Effectivement, certains membres du personnel de
santé, ont affiché d’'emblée leur scepticisme par rapport a
I'aspect social de la prise en charge tandis que les tra-
vailleurs sociaux disaient ne pas pouvoir faire ce travail
autant qu'ils le voudraient, en raison d'une surcharge de
dossiers administratifs et des ressources des usagers.

Mais nous avons persisté et méme formé dans certains
cas les parties prenantes a ce concept de « construire sur
la fragilité » en s'appuyant sur le courage montré par les
patients pour affronter la maladie.

L L : Quelles conclusions en tirez vous cdté usagers ?

E. . : Les usagers ont bien réagi au fait d'étre considérés
comme des co-chercheurs, a I'égal des chercheurs sala-
riés, des formateurs. Comme nous l'espérions, ils se sont
sentis reconnus comme porteurs d'une expertise a déve-
lopper et a valoriser. Une fois passé I'étonnement « qu’on
puisse leur proposer des choses qui peuvent changer leur
vie », certains ont montré une belle opiniatreté a aller
jusqu’au bout de la démarche. Je me rappelle méme I'un
d’entre eux qui a déstabilisé par ses questions la psycho-
logue qui essayait de maintenir dans son ESAT un autre
co-chercheur.

L L : Et du c6té des professionnels ?

E. J. : Nous pensons avoir contribué a changer la vision
des professionnels impliqués, notamment grace aux ré-
sultats de la mutualisation des compétences croisées
entre usagers et professionnels des services psychiatri-
ques et de l'insertion professionnelle et saciale. C'est ap-
paru clairement tout au long du projet : I'hdpital devient
un lieu de formation ou les usagers et leurs familles, les
psychiatres, le personnel soignant, les assistantes socia-
les, les partenaires extérieurs forment et se forment.

L L : Comment voyez vous la suite ?

E. J. : Cest toute la question : comment passer du projet
pilote a la généralisation. Il faut un partenariat qui croise
les compétences thématiques (insertion professionnelle,
sociale et psychiatrie) et une compétence territoriale a
développer afin de pérenniser ces nouvelles pratiques
d’intervention sociale.

Emilia a démontré gu’il était possible de mettre en oeu-
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vre un nouveau mode de fonctionnement ou tout les ac-
teurs, institutionnels, formateurs et usagers semblent se
sentir confortables.

Un certain nombre d’obstacles doivent étre levés. Ces
actions courtes, qui semblent réellement favoriser la ré-
habilitation sociale, ne sont pas reconnues dans le systée-
me de formation (formelle, continue) et méme si elles
I'étaient, on rencontrerait des difficultés de financement .

Nous avons entamé des rencontres avec la CNSA pour
réfléchir a la possibilité de création de centres Emilia pro-
pres a entamer une extension de cette expérience pilote.

Propos recueillis par Luc Vave
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Le pomt de vue du psychiatre

Josefien Caubel, psychiatre, a participé en
tant que psychiatre a certains ateliers du pro-
jet Emilia. Elle nous livre ici ses impressions.

La Lettre : Qu'est-ce qui, d'aprés vous, caractérise Emilia ?
Docteur Josefien Caubel : Emilia est une démarche assez
innovante, du moins en France. D'abord, il v a les
moyens, je ne connais pas exactement le budget mobili-
sé pour ce suivi des 35 patients concernés, mais il est
sans commune mesure avec ce que l'on observe habi-
tuellement. Ensuite, il y a ce choix de mettre en ceuvre
un vrai fonctionnement en réseau, avec une sensibilisa-
tion et une mobilisation réussie de toutes les institutions
existantes dans le périmétre concerné. Enfin il ne faut
pas minimiser cette volonté affichée de se mettre d'em-
blée sur un pied d'égalité avec le patient, de le responsa-
biliser dans ce qui lui arrive. C'est tout I'opposé d'une
attitude un brin hautaine du type « ne vous inquiétez
pas, prenez bien vos médicaments ». A force de pratiquer
cette distance, on en arrive a les priver de leurs moyens
d’intervenir dans leur propre vie. L'alliance thérapeutique
doit étre construite avant tout a partir du vécu et de la
demande spécifique du patient.

L L : Mais cette attitude qui encourage la participation,
vous la pratiquez déja vous-méme au quotidien n’est-ce
pas?

D" ). C. : Bien sar, par exemple, lorsqu'un nouveau patient
vient me consulter, je lui demande s'il éprouve des diffi-
cultés a dormir et, si la réponse est « oui », ce qui est
souvent le cas, je peux commencer a batir la-dessus ma
relation thérapeutique avec lui sur ce qu'on peut faire
pour le sortir de |'état d'épuisement lié a son manque de
sommeil. A ce moment 13, si je m'y prends bien, il devient
trés demandeur, me donne d’autres clés, tout s’inverse
dans son comportement vis-a-vis de moi.

L L : Pourriez-vous revenir sur ce qui se passe dans les
ateliers Emilia ?

D" J. C.: Parmi les ateliers il y a par exemple celui qui
consiste a réunir un groupe de patients dans une piéece
ou l'on pose des cordes allant d’'un c6té a l'autre de la
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piece, sur le sol. Dans cette mise en scéne, chacune de
ces cordes symbolise pour le patient le chemin du réta-
blissement et il est demandé a chacun de se positionner
sur la sienne. lls prennent alors leur temps pour chaisir
leur place, voir ou ils en sont et trouver les mots pour
décrire le chemin parcouru et ce qu'il leur reste a accom-
plir. Il me parait important de souligner que tout ne passe
pas par des paroles, la présence physique est fortement
mise a contribution, ce qui en résulte est trés visuel et
tres touchant. En contrepartie, il faut que cet atelier soit
bien encadré avec la présence de psychologues car cela
peut faire remonter beaucoup de choses et donner lieu a
des réactions émotionnelles. C'est un bon exemple de
travail concret en groupe ou chacun profite du vécu des
autres pour renforcer sa propre identité, et cela contribue
a solidariser le groupe.

L L : Quel pourra étre d'aprés vous l'impact de cette re-
cherche « Emilia » en France ?

D" ). C. : On voit actuellement se dessiner, en France, un
retour de balancier vers une certaine forme de désinstitu-
tionalisation : moins de lits d’hdpital au profit de structu-
res privées ou associatives, immergées en ville. Cela pré-
sente des avantages, notamment en matiére de flexibili-
té, mais avec le risque, par exemple, de voir des malades
chroniques cesser de relever de I'hdpital. Chaque syste-
me présente ses avantages et ses inconvénients, il n'y a
pas de panacée en matiére de soins, juste des dérives
que l'on peut observer quand on a trop privilégié l'une
des composantes. En tout état de cause, Emilia pourrait
contribuer a orienter notre systeme de soins vers davan-
tage d'implication des patients dans leur prise en charge.

Propos recueillis par Luc Vave

Témoignage d’un co-chercheur

Emilia : une belle histoire
dans ce monde de fous...

le me rappelle que, lorsque j'ai rencontré Emmanuelle
Jouet, au mois de juin 2007, le jour ot elle m'a présenté le
projet Emilia, j'avais apporté mon « CV », persuadé que
I'on allait me proposer un travail. Pourtant, Emmanuelle
me précise que, si je participe au projet Emilia, j'accéderai a
des formations mais pas a un travail « clé en main ». J'ac-
cepte de participer a cette recherche, je n'ai rien a perdre,
je n‘ai pas de travail, jai I'AAH mais je suis malade, avec
une envie tenace d'abandonner ce triste monde.

Premiére formation en septembre 2007 ; je me familiarise
avec le programme Emilia, I'équipe m'annonce que je
suis considéré comme « co-chercheur », que mon par-
cours dans le milieu psychiatrique doit devenir une force,
que je « dois positiver », méme les événements négatifs.
Au début, jai eu du mal avec « positiver », mais petit a petit,
c'est devenu ma ligne de conduite.

Le temps passe, Emilia me permet d'accéder au PLIE¥,
j'évoque un projet professionnel élaboré pendant la for-
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mation initiale et lors de plusieurs visites, a la Cité Des
Métiers, dans le cadre d’Emilia. Mais je me sens fatigué,
déprimé, sans avenir. Je n'ai pas envie de travailler, je fais
le dos rond, j'attends que I'ouragan psychologique passe
et que je puisse enfin « relever la téte ».

Les formations s'enchainent : « activer son réseau de sou-
tien sacial », « se rétablir », « acquérir des compétences a
la recherche », « prévention du suicide a l'attention des
usagers et des soignants ». Mes difficultés, lors de ces
formations, se limitent au contact social avec 2 usagers.
('est trés peu par rapport a la trentaine d'usagers recru-
tés. Je me souviens aussi d'un manque de cohésion et
de soutien entre nous qui sommes a différents stades de
la maladie, ou du rétablissement... Mais je positive !

Heureusement, I'équipe d’Emilia est présente, j'apprends
peu a peu, a étre plus « acteur de ma vie », d'une facon
differente de ce qui S'est passé pour moi dans les
« services psychiatriques » jusqu'a ce jour. Petit a petit,
jai intégré les différentes formations (ex : l'empower-
ment, I'autonomisation) et je prends ma vie plus en main.
Pourtant, malgré un « Projet Personnel et Professionnel »
et ma participation au projet Emilia, j'ai encore du mal a
me projeter dans le futur.

En septembre 2008, ma recherche de travail est encore
infructueuse, je n‘évolue toujours pas, ma vie est en
pointillé. Mais Emmanuelle me propose de rencontrer Mr
Thomas Saias, Chargé de Recherche, qui pourrait avoir
besoin de quelgu’un. Je rencontre Thomas et, fin novem-
bre 2008, je commence mon travail d'assistant de recher-
che-adjoint administratif pour le laboratoire de recherche
de Maison-Blanche. Je travaille deux demi-journées par
semaine.

Les conditions de travail sont trés bonnes, I'équipe du
laboratoire fait le maximum pour que je m'intégre. Tho-
mas ne me met ni pression ni stress dans mon travail,
ainsi je m'investis le plus possible. Mon « estime de soi »
augmente, je deviens autonome au fur et a mesure dans
le travail, je m'intégre en fait. Pour aller au laboratoire, je
prends le métro presque normalement. Ayant un but, je
suis moins angoissé a utiliser ce métro.

Ma famille et mes amis me trouvent en meilleure forme
psychologique et physique : je perds 8 kg trés facilement,
je sers enfin a quelque chose dans cette satanée société.
le participe avec Emmanuelle en tant qu'usager-expert a
plusieurs journées Emilia de sensibilisation au handicap
psychique pour des missions locales (type pble emploi), a
divers colloques Emilia en tant qu'usager.

Cette expérience Emilia, inédite et trés innovante, me per-
met de me sentir mieux : j'ai baissé un tout petit peu
mon traitement médicamenteux, a l'initiative de mon psy-
chiatre. Je positive quand ca ne va pas et le futur, méme
S'il reste des zones d’ombre, s'éclaircit a nouveau.

Sébastien Favriel

(*) PLIE. : Plan Local d'Insertion et de I'Emploi du 18° et
du 19° arrondissements, Maison de I'Emploi de Paris
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me car il connait l'intensité de la douleur psychique,

e en partant de sa connaissance des besoins pour ajus-
ter I'aide a chaque situation,

o bref, en apportant le « chainon manquant » pour aider
ses pairs a restaurer une image positive et a reprendre
le contréle de leur vie.

Son évolution lui permet maintenant d’envisager une pro-
motion sociale, en dehors de I'ESAT d’ou il voudrait sortir,
conformément dailleurs a la vocation statutaire de ces
établissements. Son projet de pair-aidant le mobilise et il
bénéficiera dans ce projet d'un accompagnement double,
a la fois extérieur par les promoteurs du projet Emilia et,
a l'intérieur de la structure d’'embauche, par un personnel
qui aura aussi été formé par I'équipe Emilia. C'est une
rampe d'accés social, car il n'a aucun diplédme et cela lui
permet de rehausser sa propre estime, d’avoir un projet
ordinaire, pour personne « normale ».

Sa mise en mouvement s’est nourrie de rencontres et,
comme un animal blessé, il sait reconnaitre qui lui veut
du bien. Cette chance, il veut pouvoir l'offrir a ses compa-
gnons d’infortune.

Mais, indépendamment de la maladie, persiste le tempé-
rament individuel qui pour mon fils a nécessité de cons-
truire un cadre, un étayage solide. Contrairement a beau-
coup d'autres personnes, il s'est inscrit sur un parcours
linéaire, a efforts constants. En respectant ses choix, nous
avons mis en place un filet de sécurité personnalisé. J'ai
retenu aussi, que parfois, il ne pouvait répondre dans les
limites de temps habituel, comme si sa conscience était
parasitée, ce qui explique la nécessité de ne pas se dé-
courager, d'insister. (e que I'on séme aujourd'hui sera
reconnu, et peut-étre intégré, beaucoup plus tard. Je crois
aussi qu'il est vital pour ces personnes de ne pas les
abandonner en cours de route. L'accompagnement doit
étre de qualité et disponible a vie, selon les besains.

Emilia, c’est aussi pour moi

Il n'y a pas que mon fils qui ait changé. Emilia m'a beau-
coup apporté, par la richesse et la simplicité des rela-
tions, la dédramatisation. Les approches éducatives m‘ont
aussi confortée dans ce que je ressentais implicitement.

Emilia m'a permis de :

o reconnaitre mon fils en tant que personne et non pas
comme malade. Valoriser I'échange, I'explication, I'im-
plication réciproque,

e ne pas subir de jugement en tant que mere de psy-
chotique. Je me sens comprise aussi dans ce que jai
vécu, méme si chaque histoire est unique,

o Btre en totale confiance avec I'équipe de « Maison
Blanche ». C'est la premiére fois que je n‘ai pas la rage,
je sais que tout sera fait dans l'intérét de mon fils. Aus-
si, je n'interviens pas, c'est son projet, son affaire,

e me sentir fiere des progrés de mon fils. Etonnamment,
je le découvre généreux, reconnaissant, affectueux,
ambitieux, sérieux.

(*) P.LLE. : Plan Local d'Insertion et de 'Emploi du 18° et du 19° arrondissements
(**) PD.ITH. : Plan Départemental d'Insertion des Travailleurs Handicapés de Paris

Aujourd’hui, je mesure combien il souffrait, emmuré dans
ses angoisses. Emilia I'aide a construire un avenir. Ce ne
sera pas forcément facile, mais il aura les outils pour
avancer. Les outils et le mode d’emploi. Je pense aussi a
tous les autres... Que le projet Emilia serve de mode-
le pour tous ceux qui n‘ont pas eu les « bonnes protec-
tions » internes ou externes et qui sont mis entre paren-
théses par notre société étriquée, plus soucieuse de les
insérer dans des cases que de leur tendre la main... Ou-
vrons-leur le choix des possibles.

J. Cl.

NDLR : Ce témoignage a été recueilli a 'occasion sa pré-
sentation lors du colloque Emilia. Nous avons souhaité
ajouter ceci... que |Cl ne nous a pas dit :

J. CI a commencé sa carriére en physique nucléaire, puis
fait une autre partie dans un service d’Endocrinologie
dans un hépital pour Enfants. Elle a rencontré des enfants
dont les difficultés, pour certains, les entrainaient vers un
nanisme « psycho-social », et pour d‘autres, vers une ano-
rexie mentale. L'imbrication du milieu, des événements de
vie sur le systtme nerveux central était évidente. Elle-
méme, issue d‘une famille en grande souffrance, ne pou-
vait parler et se confier. Lorsque trés tot, les signes sont
apparus chez son fils, elle a cherché de I'aide a l'extérieur,
mais aucune parole ou prise en charge ne I'a vraiment
réconfortée. Les solutions étaient d'attendre que le désir
émerge chez l'enfant ou qu'il bascule dans la non-vie.
('est a cette période qu'elle a fait le choix de se diriger
vers les neurosciences, car elle ne se sentait pas la force
de se consacrer a un travail qui n‘ait pas une implication
avec la problématique de son fils. L'espoir s'est engouffré,
lorsqu'elle a compris, au vu des expériences des équipes
de recherche, que le cerveau est plastique, qu'il peut se
réparer, qu'ils ne sont pas tous cablés de la méme facon,
que nous fonctionnons avec des représentations du mon-
de et que ces représentations peuvent étre inadaptées et
nous rendre malades.

('est ainsi qu'a travers un approfondissement permanent
de toutes les questions auxquelles nous sommes
confrontés, des origines possiblement génétiques des
troubles aux effets observés des molécules, aux facteurs
de réussite et aux insuffisances des connaissances et des
traitements, elle a développé une expertise trés person-
nelle sur les facons d'organiser la résilience familiale sur
la mémoire des troubles et des incidents, voire des dra-
mes qu'ils ont pu susciter.

Derriere son objectivité, ce témoignage trés pudique ca-
che beaucoup de chaleur, notons que l'assistance resta
étonnamment concentrée pendant ce récit de ]Cl, ou cou-
rage, ténacité, et réussite furent indissociablement liés, et
que I'émotion fut a son comble quand son fils prit la pa-
role pour dire gu'il était totalement en accord avec ce que
venait d'exprimer sa maman.
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