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Pourquoi luttons-nous ? Comment transmettre le savoir des usagers ?

Anneke Bolle

Je suis membre d’une association d’usagers, Clientenbond in de GGZ, une Association d’usagers et d’ex-usagers dans la santé mentale, qui a ses débuts dans les années 70. Elle date de 71. Elle a connu sa période de contestation dans les années 70. J’en suis devenue membre en 80, c’était le commencement de la période de négociation. L’association représentait les usagers au niveau national dans les négociations avec l’association de la santé et des instituts de la santé mentale, avec le ministère, avec la caisse qui finance la santé mentale et avec l’inspection de la santé mentale.

A coté de nous, il y avait une autre organisation d’usagers, qui regroupait les conseils d’usagers. Ils commençaient à se former dans les années 70 aussi. Maintenant, aux Pays-Bas, une loi, datant de 1996, oblige tous les instituts dans la santé à avoir une commission interne des usagers de cet institut. Dans ces conseils ne se trouvent que des usagers. Ils peuvent tous se faire assister par un employé payé. 
En ce moment, au niveau national, on fait des essais pour se regrouper parce qu’à côté de la Clientenbond, il y a encore des associations d’usagers qui se sont réunis autour d’un handicap ou d’une maladie, les maniaco-dépressifs, les phobiques, les schizophrènes, etc…, mais c’est difficile de trouver une forme qui fonctionne bien. 

Au niveau national il y a déjà une plate-forme, qui ne connaît pas encore de statut, où les associations des usagers et des familles se réunissent pour travailler ensemble aux intérêts communs. 
A côté de ces associations au niveau national, dans toutes les régions, trente régions, il y a une plate-forme pour les organisations des usagers. Ce sont donc des fédérations qui regroupent les organisations des usagers régionales. Amsterdam, par exemple, où j’habite, est considérée comme une région. A Amsterdam, je suis bénévole, mais je me considère comme professionnelle bénévole pour la défense des intérêts des usagers. Ces plates-formes connaissent différentes sections : une section pour la santé mentale, une section pour les handicapés physiques, etc. Ils ont toutes à leur disposition un bureau avec des professionnels payés.

(Juin 2005, ce regroupement dont je parlais a trouvé sa forme : les plates-formes régionales des usagers de la santé mentale, ne s’estimant pas bien représentées par les associations nationales existantes, ont fondé leur propre association fédérative. Heureusement cette association a réussi a trouver une bonne forme de coopération avec les associations au niveau national dans la plate-forme nationale des usagers et des proches).

On m’a demandé de préparer cette intervention avec comme sujet « pourquoi est-ce qu’ils se battent ? », mais je trouve, après avoir écouté Claude, qu’elle a déjà très bien expliqué pourquoi on se bat, pourquoi c’est nécessaire.

Je peux y ajouter encore quelques idées : je dis toujours qu’il n’est pas possible d’améliorer la santé mentale d’une bonne manière sans parler avec les usagers parce que l’on a besoin de leurs opinions pour savoir ce qu’il faut faire. C’est normal que tout groupe, professionnel ou autre, considère qu’il sait le mieux lui-même ce qu’il faut faire. Mais toute personne, tout groupe, a ses œillères. Donc, il faut d’abord reconnaître que l’on a besoin des opinions des usagers pour faire un bon travail. En Hollande, la participation des usagers est déjà réglementée. Il y a une loi récente (qui date de 1996), qui oblige les instituts à avoir une commission d’usagers ; mais il y a aussi d’autres règlements qui obligent les représentants des usagers à avoir leur place dans des commissions, des administrations, etc. En ce moment, je fais partie d’un groupe qui doit donner des conseils au ministre au sujet de la réforme de ce qu’on appelle chez nous « la première ligne ». Ce n’est pas la santé mentale spécialisée mais c’est la santé mentale pour la première ligne, pour les assistants sociaux, pour les médecins généralistes, etc. Il fallait arriver dans tous les quartiers ; dans toutes les premières lignes, il y a un soignant, avec des connaissances psychiatriques, qui a son domicile dans le quartier, pas dans les grands instituts loin des habitants, non il est situé dans le quartier. Parce qu’il sait ce qui se passe dans les quartiers, il sait intervenir plus tôt et on essaie de le trouver plus tôt.

Je vais expliquer une autre partie de mes activités. Il y a des associations des usagers qui font des enquêtes elles-mêmes. Par exemple, à la plate-forme d’Amsterdam, la fédération des usagers d’Amsterdam, une sociologue travaillant pour le bureau fait régulièrement des enquêtes parmi les usagers. Les ex-usagers et les usagers formulent toujours d’autres questions que les professionnels, c’est pourquoi il est important de faire ses propres enquêtes. 
Les associations des usagers font aussi des programmes d’information, information formulée aussi en fonction des besoins des usagers. Ça donne une information différente de ce que produisent les professionnels de la santé mentale.

Il y a aussi des cours de formation pour les professionnels. Il y a des instituts qui obligent tous leurs employés à passer par un cours donné par les usagers et des ex-usagers. Par exemple, on joue à des jeux de rôles. Il y a aussi des usagers qui viennent parler de ce qui leur est arrivé, comment ils ont vécu leur psychose, leur crise, etc. Dans le rapport médecin/patient, il n’y a presque jamais place pour l’histoire racontée par l’usager à sa manière. On ne lui donne pas le temps de raconter son histoire. Bien sûr, le rôle des contestations va trouver aussi son rôle là dedans, parfois il est nécessaire d’alerter la presse, la chambre des députés, etc. 

Je vous ai dressé un tableau où il y a beaucoup de place pour les usagers. Pourtant, on bute contre les mêmes problèmes dont a parlé Claude. C’est toujours difficile de maintenir un groupe. 

Du côté des professionnels, vouloir savoir ce que les usagers ont à dire, cela demande une curiosité de leur part. Mais je crois que l’on ne peut pas trop faire appel à la bienveillance des autres. Ça demande toujours une législation, une réglementation, il faut obliger les professionnels à parler, à coopérer avec les usagers. Il faut donc faire un appel à la politique, aux députés d’avoir soin de donner aux usagers des possibilités de se faire entendre.

Merci.

� Expert usager en santé mentale aux Pays Bas. 
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