Comment après l'annonce du diagnostic, traverser  la crise pour continuer à vivre, espérer et investir des projets "possibles" et épanouissants pour chacun?
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Mesdames, Messieurs, bonsoir 

"Vous n’êtes pas seuls" … tel est le slogan de Similes depuis 2001 puisque, je cite,  " l’association se veut un lieu d’accueil, d’écoute et d’entraide où personnes malades, proches, familles, peuvent obtenir des informations, des conseils, du soutien en rencontrant d’autres personnes qui vivent le même drame, les mêmes souffrances." 

Similes propose des lieux où se retrouver sans jugement, sans compétition pour partager, déposer, affronter les crises, les questions, les doutes et souffrances, les espoirs, les rechutes 

C’est dans cet esprit et ce souci du respect de chacun tel qu’il est aujourd’hui avec ses forces et ses possibles, ses certitudes et ses doutes, ses peurs, que je vous invite à aborder ensemble la traversée de crise que provoque l’entrée de la psychiatrie dans une famille, l’annonce d’un diagnostic. Car il s’agit bien d’une crise, d’un bouleversement important de la vie qui était la vôtre en tant que parent, conjoint, enfant, frère ou sœur, proche… une vie, un quotidien qui ne seront plus jamais comme avant et que vous avez appris à réaménager "malgré tout".

Nous savons tous que chaque personne va vivre cette crise de façon unique et personnelle. Pourtant, il est un processus  " commun, universel, naturel"  que je vous invite à parcourir à la lecture de certaines références théoriques.

Je vous le présenterai au fil d’étapes et de tâches à accomplir pour que ce parcours, qui ressemble encore trop souvent " à celui du combattant", vous ouvre ses possibles et le sens du bonheur, de la paix, que vous éprouvez ou que vous pourrez peut-être de nouveau éprouver.

Si la psychiatrie fait peur et semble toujours un sujet tabou dans notre société de "normalité, efficacité, beauté"… la notion de  "deuil"  apparaît tout autant un sujet morbide, secret et à éviter 

Nous rencontrer ce soir autour de ces deux thèmes intimement liés lève immanquablement le rideau sur une réalité souffrante, bouleversante mais bien concrète de vos vécus au quotidien en tant que personne atteinte d’un trouble psychique ou proche en lien avec cette personne.

Je vais tenter d’aborder cette traversée de crise au départ du vécu de chacun, qu’il soit concerné pour lui-même ou en tant que proche … en restant humble, car il n’est jamais possible de « me mettre à votre la place, de  " comprendre"  et je ne me considère en aucun cas comme une spécialiste de la maladie mentale.

En tant que professionnelle de la relation d’aide, formatrice mais avant tout personne, femme, maman, fille, ami… je me sens concernée, touchée et impliquée au quotidien dans l’accompagnement de traversées de crise et par l’apprentissage de mon humanité au travers de mes propres crises. 

Toute traversée de crise représente un travail de deuil  naturel,  humain  et  nécessaire
Il est le lot de chacun tout au long de sa vie, au travers de petites ou de grandes crises, de souffrances, de bonheurs.

1. Définition:

Je vous propose de définir le travail de deuil comme : Un processus d’adaptation lié à une perte, un manque … de quelqu’un, d’une relation, d’une idée, d’un projet, d’une illusion, de quelque chose … qui a de la valeur pour la personne qui le vit de façon unique et personnelle.

· Travail : demande des efforts soutenus, sollicite l’énergie, les réserves, fatigue, peut épuiser, notions de tâches à accomplir.

· Processus  d’adaptation  : 

· Processus: demande du temps, un certain temps (parfois on voudrait tellement que cela aille plus vite, d’autant plus quand les moments sont difficiles) ce temps traverse différentes étapes mais il ne s’agit pas d’une trajectoire linéaire. Il y a des allers-retours, on a parfois l’impression de reculer, de revenir en arrière … Il est parfois nécessaire de repasser par certaines étapes grâce à ce que l’on a appris et développé auparavant … Il n’y a pas un délai minimum, un rythme  "moyen"  ou encore une   "bonne durée"  et dans une même famille, chacun va vivre les étapes à des rythmes différents et c’est très bien ainsi; 

· D’adaptation : rien ne sera plus jamais comme avant … le temps seul n’arrange rien … il faut voir ce que nous allons faire et comment nous allons nous réorganiser pendant ce temps qui est source de changement et d’espoir.

· Pertes - manques : bien souvent les personnes n’identifient le deuil qu’au décès … je vais évoquer ici l’ensemble des pertes, les manques, les frustrations …  Parfois, faire le deuil de quelqu’un qui est toujours en vie mais qui est devenu tellement différent nous bouleverse encore avantage. C’est toute notre relation à elle, notre projet, nos attentes qui sont   "bouleversés "!

· Quelqu’un, une relation, un projet, une illusion … les pertes sont multiples : 

· Qui a de la valeur : chaque personne détermine la valeur, l’importance qu’elle accorde à la personne, au projet.  Plus c’est précieux pour elle, plus elle a investi et plus ce travail va être intense, va la secouer et lui demander d’énergie.

· De façon unique et personnelle : chacun va s’adapter en fonction de son histoire, de son éducation, de sa façon de gérer ses émotions et de faire face, de ses valeurs, de sa résilience … ce qui explique aussi la complexité des réactions au sein d’une même famille avec le risque d’incompréhension, de compétition, de tensions …

· Ce processus se manifeste donc pour chacun par

· un ressenti physiologique;

· un état psychologique;

· un événement social et relationnel;

· une remise en question existentielle. 

Chacun, au travers de ce processus, a la  "possibilité",  la  "liberté" 

· de mieux se connaître,

· de s’ouvrir à plus d’autonomie, 

· d’inventer une nouvelle relation à l’autre, proche ou proche malade

… c’est un possible, pas une obligation "On fait comme on peut, pas toujours comme on veut".  

2. Les pertes et les manques

Les pertes, les manques, les frustrations font partie de notre vie au quotidien et, bien naturellement, nous les gérons de notre mieux sans trop nous en rendre compte.

Pour mieux réaliser tout ce que représente le travail de deuil, il est important de nommer les pertes que, parfois du jour au lendemain ou progressivement, la personne elle-même et son entourage vont connaître. 

1. Pertes affectives et relationnelles :

Changement de relation, dans la qualité et quantité des échanges, parfois rupture de relation, éloignement, tensions, conflits, … entre la personne et son entourage, les proches et la famille élargie, les amis, …

2. Pertes matérielles : 

Conséquences matérielles et financières : frais de santé, de prise en charge, perte d’emploi, changement de niveau de vie, déménagement, …

3. Pertes liées au développement et à la vie :

La vie dans son processus naturel et inéluctable de maturation entraîne des pertes: ici, certaines peuvent être accélérées, accentuées par l’apparition des troubles psychiques et l’évolution spécifique de la maladie, les effets des traitements, …

4. Pertes sociales :

Incompréhension de l’entourage, repli sur soi, isolement, manque de temps pour entretenir des relations, manque d’énergie ou d’envie pour participer à des activités ou des rencontres, changement de rythme de vie, hospitalisation et éloignement, nouvelles relations autour de la personne malade (personnel médical, autres patients, …) 

5. Pertes liées à l’intégrité physique, mentale  et/ou  psychologique :

Ces pertes sont directement liées à l’apparition des troubles, à la pathologie de la maladie, aux effets secondaires des traitements, aux transformations physiques, aux changements d’humeur, aux troubles du comportement, à certaines formes d’incapacité …

6. pertes de la reconnaissance et de l’estime de soi :
Apprendre à vivre autrement avec un proche qui change, s’éloigne, fait parfois peur, inquiète … nous touche dans notre être intime et blesse l’estime que nous pouvons avoir de nous. Les réactions blessantes, jugeantes, l’incompréhension de l’entourage, des amis, du milieu médical lui-même … peuvent également diminuer la reconnaissance de nos compétences et la vision positive que nous pouvions avoir de nous-mêmes.

7. perte d'idéal, de sens :
Pourquoi moi ? Pourquoi nous ? Pourquoi ai-je l’impression que le monde s’écroule autour de nous ? J’avais tellement de beaux projets, nous avions tout pour être heureux … la vie vaut-elle encore la peine ?  Comment va-t’il s’en sortir quand je ne serai plus là ?

8. Frustrations, stress au quotidien … : 

La vie actuelle ne nous épargne pas … efficacité, rapidité, performance et compétences … jongler entre travail, vie de famille, études, activités, relations … un défi qui amène au quotidien de nombreuses occasions de stress, de choix qui nous frustrent et nous laissent dans l’inconfort …

Devoir composer en plus avec l’arrivée, bien souvent brutale, de la maladie mentale rend le défi encore plus exigeant et éprouvant !

S’il est naturel de perdre, de se sentir frustré … il est néanmoins différent d’accueillir et de gérer ces pertes que la maladie mentale entraîne parce qu’elles sont :

a) Imprévisibles :

Nous ne choisissons ni le moment ni les circonstances : nous n’avons pas pu nous y préparer. Aucun proche n’est préparé à faire face à la maladie mentale alors que certaines pertes peuvent être prévisibles : le départ d’un enfant après ses études, le vieillissement, le décès d’un parent,…

b) Imposées :

Nous n’avons pas le choix … il est impossible de reculer, de réécrire l’histoire et tous les « si » ne changeront rien. Il semble plus « facile » d’accepter une perte qui a été décidée : mettre fin à une relation, quitter un emploi, choisir de ne plus avoir d’enfant …

c) "Contre nature" : 

La maladie mentale est considérée comme  "pathologique" , comme “hors normalité”. En tant que parent, apprendre à vivre avec un enfant “atteint d’un trouble mental” apparaît comme inacceptable : “J’aurais dû en tant que parent pouvoir lui éviter cela, comprendre et agir autrement.”

Ce deuil peut en quelque sorte être qualifié de  "deuil blanc" pour les proches de la personne atteinte : en effet, la personne est toujours vivante. Il n’y a pas ici l’irréversibilité » de la mort, du   “plus jamais là"…  et pourtant, la personne a parfois tellement changé qu’elle nous apparaît comme une étrangère. La relation avec elle est fondamentalement différente, elle devient aussi “irréversible” (rien ne sera plus comme avant !); => le travail consiste alors à faire le deuil de qui elle a été pour découvrir et apprivoiser celle qu’elle devient, en acceptant que nous ne souhaitions pas nécessairement cette transformation,  ce lot de souffrances …

Ce deuil est aussi très spécifique puisqu’il se vit aussi à travers l’évolution de la maladie, ses périodes de crises, ses répits, ses trêves, …  évolution qu’il n’est pas possible de prévoir, de contrôler. Il n’est pas possible de « boucler une fois pour toute » ce travail, chacun apprend à vivre « avec ». Il implique plusieurs personnes qui vivent chacune à son niveau des pertes importantes et différentes : ces deuils s’entrecroisent … la personne atteinte du trouble, ses proches, sa famille élargie, son entourage, les professionnels et les services concernés, la société … Quant aux proches, ce vécu est aussi très particulier selon qu’il s’agisse 

· d’un parent (perte de son passé, de son histoire … les rôles s’inversent, l’enfant prend en charge son parent);

· d’un conjoint (perte de son présent, du partenaire, … la relation d’égal à égal bascule et le conjoint doit “être assisté”;

· d’un enfant (perte de son avenir, du projet, de « l’après nous »…. La relation de parent va inévitablement se prolonger mais sous une autre forme, car l’enfant devient un adulte, même si parfois la maladie mentale ou son état de dépendance nous le ferait oublier. 

Pour entamer ce processus de deuil, il est dès lors essentiel de prendre soin de tous ces bouleversements qui nous atteignent pour :

· identifier les différentes pertes; 

· les reconnaître comme importantes, dignes de notre intérêt et de notre attention. (Cette étape de la reconnaissance est pourtant hélàs encore trop souvent éludée);

· reconnaître le travail de deuil; 

· le vivre et l’accepter comme naturel, nécessaire et humain;

· se donner la permission de traverser à son rythme, à sa manière en se faisant confiance et ce, quelle que soit l’attitude de l’entourage. 

Qu’on en soit conscient ou non, qu’on le veuille ou non, … ce travail de deuil va se vivre, plus ou moins intensément, plus ou moins douloureusement. Le reconnaître, l’accueillir, se donner du temps, arrêter de lutter pour être fort et parfait … ce sont autant d’occasions d’être soi, d’accepter qui je suis, qui l’autre est, c’est se donner une chance et en donner aussi à l’autre de transformer l’épreuve ou le chemin… Je partage aujourd’hui encore cette conviction et j’ai le simple souhait de vous en faire part.

Ce travail et ce processus de deuil peuvent se décrire au travers d’étapes.   A chaque étape sa tâche pour nous permettre de traverser
·   1ère ETAPE : CHOC - DENI

1ère tâche : accepter la réalité des pertes càd encaisser le choc et sortir du déni
Il y a eu des signaux, des faits, parfois simplement des impressions … qui sur le moment nous ont semblé anodins, sans importance ou que nous avons mis de côté … Chacun de nous a, de façon inconsciente et bien involontaire, la capacité psychique de relire la réalité pour qu’elle corresponde à son cadre de référence, à ses valeurs, à ce qui a du sens … Personne ne veut délibérément regarder ce qui est interpellant, souffrant …

Survient au détour d’un instant, l’étonnement, la stupeur, le choc … d’un comportement, d’un geste, d’une parole, … qui viennent en rupture par rapport à ce que nous connaissions de la personne … 

C’est le  "déclic" qui suscite une ambivalence bien naturelle « quelque chose ne va pas, ce n’est pas lui, ce n’est pas normal » et en même temps,  "ce n’est pas possible, je n’y crois pas, je me trompe …"

Notre corps, notre esprit filtrent l’intolérable, l’inacceptable, le choc qui est trop dur à digérer. Choc et déni s’emmêlent.  Chacun accuse le choc comme il peut, comme il sait et comme il a appris depuis son enfance à gérer frustrations et souffrances.

· Pour certains, c’est le tourbillon d’émotions, le débordement, … il leur est alors très difficile de réfléchir et d’agir tant ils se sentent envahis par la peur, les questions, la peine, la colère 

· Pour d’autres, il « faut absolument faire », mettre des choses en place, se renseigner, … avec un risque d’agitation, d’épuisement … de se lancer tous azimuts sans savoir trop bien où et comment avancer;

· Pour d’autres encore, c’est l’effondrement, la prostration comme s’ils étaient incapables de réagir;

· La  "pseudo-indifférence", le  "faire comme si rien ne s’était passé"  peut troubler, interpeller, voire choquer certains … Comme s’ils avaient mis un couvercle sur tout ce tourbillon, ces personnes continuent à réfléchir, agir.

Il n’y a pas  "de bonne manière de réagir" … ces différentes manifestations sont toutes respectables et acceptables car elles témoignent de nos capacités à rester debout même quand la tempête fait rage. Les accueillir, ne pas les juger, et les normaliser sont des permissions dont chaque personne a besoin pour continuer …

Le choc et le déni se vivent à des intensités et à des rythmes très différents pour la personne atteinte et pour les proches.

La personne  "malade"  a bien souvent nié ou tenté de masquer les symptômes, elle ne se reconnaît pas comme   "atteinte d’un trouble" . Le doute s’installe chez les proches qui refusent aussi d’entendre un diagnostic.
Cette étape du diagnostic peut aussi provoquer un nouveau choc et accentuer le déni. Les professionnels sont à l’aise dans le domaine de la santé mentale : ils ont les connaissances théoriques, l’expérience du diagnostic, les grilles d’analyse des symptômes … Ils apportent une lecture  "objective"  et  "dé-sentimentalisée"  des faits.  Ils ont une certaine longueur d’avance.

Ce décalage peut encore s’accentuer si l’annonce du diagnostic se fait de façon brutale, inadéquate et impersonnelle : Qui annonce ?  A qui ?  Comment ?  Que dit-on ?  A quel rythme ?

Dans cette phase de choc et de déni, chacun entend ce qu’il peut ou veut bien entendre … chacun filtre et intègre progressivement les informations avec les émotions qu’elles suscitent. Ce qui a été dit n’a pas nécessairement été entendu, compris et intégré, surtout s’il s’agit d’annonce aussi douloureuse, bouleversante et inquiétante … parce c’est l’inconnu qui fait peur et bouscule…

Et pourtant, dans l’urgence de certaines situations, le corps médical ne dispose pas toujours du temps, des conditions pour dire, expliquer, vérifier … dans un jargon simple, compréhensible avec humanité, compréhension, non-jugement et respect du rythme.  Pour sortir du déni et accepter la réalité, chacun, quelle que soit sa place, a besoin d’être reconnu, de se sentir important, concerné, impliqué.

· Qui est placé au centre du processus ?  Quelle est la place laissée, donnée à la famille qui est au cœur de la crise et dont le rôle est tellement important dans l’accompagnement de la personne atteinte ?  Qui l’accompagne-elle ? 

·   2ième ETAPE : DE LA DESORGANISTION A LA  REORGANISATION

La tâche essentielle de cette deuxième étape est d’éprouver et de traverser la douleur des pertes.

Il s’agit là de l’étape la plus longue et la plus importante pour chacun, car elle demande beaucoup d’énergie, de temps, pour la mise en action et la réorganisation, dans chaque aspect de la vie qui est bouleversée.  Je vous présente cette phase de réorganisation au travers de cinq axes importants.

A.  Axe de la santé et gestion du stress

C’est l’axe fondamental autour duquel peut s’articuler tout le travail de la réorganisation. Je m’attarderai davantage au vécu des proches de la personne atteinte : personne n’est épargné, les frères et sœurs, même jeunes, ressentent, eux aussi, les tensions, les changements.

Il est essentiel de se centrer dès le départ sur cet axe, afin d’assurer à chaque proche, les bases suffisantes pour trouver l’énergie dont il a besoin pour faire face aux changements. Gestion du stress et prise en charge de la santé sont intimement liés et interdépendants. 

L’entrée de la maladie mentale dans la réalité du quotidien, le stress lié au choc, à l’annonce du diagnostic viennent ébranler physiologiquement les proches tout autant que la personne atteinte elle-même. Toute situation de crise vient menacer notre équilibre et la gestion de notre capital  "santé".

La santé est un capital que l’on ne sait pas renflouer de la même quantité que ce que l’on perd  => le corps  "trinque".  Peuvent apparaître des troubles du sommeil, de l’alimentation, des tensions cardiaques, respiratoires, une intense fatigue physique et nerveuse, des difficultés à prendre en compte et satisfaire nos besoins …

Le corps dans son entité physique et mentale est bousculé, sollicité et mis à l’épreuve. Plus fragiles, nous sommes aussi plus sensibles au stress. Or, les changements, les décisions à prendre dans un contexte imprévisible et d’urgence … renforcent le stress.  Un cercle vicieux risque de s’enclencher.

 S’ajoutent les facteurs de stress liés au vécu psychologique, aux angoisses, aux conflits, à la solitude et à l’isolement relationnel qui risquent de s’installer, à la chronicité de la maladie 

Certains troubles dits psychosomatiques peuvent surgir, comme certains comportements nouveaux, inadéquats ou interpellant : agressivité, chute des résultats scolaires, conflits relationnels, fuite, évitement,…

Prendre soin de soi, de sa santé et ce dès que possible, est primordial pour éviter des complications, l’épuisement, l’incapacité temporaire à gérer le quotidien, la maladie…

Il peut sembler difficile voire égoïste de s’arrêter, de s ‘offrir un peu de répit; la personne se sent coupable, se reproche d’être moins disponible. Pourtant, c’est vraiment une bonne manière de se ménager pour  "tenir dans la durée".

L’expression  "ménager sa monture"  trouve ici tout son sens. Nous sommes responsables de notre santé et si nous voulons rester présents, efficaces, il est important de récupérer, de manger sainement, de dormir 

Chacun peut apprendre à identifier les facteurs de stress, repérer ceux sur lesquels il peut agir, écouter ses besoins et chercher à les satisfaire de la meilleure manière qu’il soit. Tous les besoins sont nécessaires pour vivre harmonieusement mais il y a une hiérarchie d’urgence à respecter dans la satisfaction des besoins.

· Les besoins primaires ou physiologiques : dormir, manger, respirer, se sentir en sécurité, hygiène de vie. Il est parfois nécessaire de s’adresser à un médecin et d’accepter un traitement adapté pour nous soutenir (l’auto ne va nulle part si sa batterie est à plat); 

· Les besoins secondaires ou psychologiques : se sentir reconnus, aimés, soutenus, pouvoir partager, investir,…

· Les besoins spirituels : donner du sens, se réaliser, s’épanouir, trouver une forme de spiritualité. Il est difficile voire impossible de trouver du sens à ce qui nous arrive, à nous « torturer avec des pourquoi », si nous ne parvenons plus à dormir. 

B.  Axe matériel

Les raisons et les circonstances de la crise peuvent entraîner des modifications dans la vie pratique, la situation sociale, matérielle et financière de la personne comme de ses proches.

 Cet axe regroupe tous les aspects matériels, financiers, pratiques, juridiques liés à la réorganisation.  Je n’en citerai que quelques-uns ici.

· L’organisation de la vie au quotidien : aménagement des horaires, rythme de travail, logement, prise en charge de la personne, conséquences au niveau de la vie (lieu et mode de vie), planification des rendez-vous, déplacements, …

· Les questions financières et les problèmes financiers que peuvent entraîner  la maladie, la prise en charge médicale, les traitements, les hospitalisations,  une perte d’emploi, …

· Les démarches pour obtenir les renseignements utiles et nécessaires, pour comprendre le diagnostic, envisager la prise en charge, s’informer des options, 

· La réflexion autour du « devenir » : garanties financières, juridiques, …

C’est important d’obtenir de l’aide, des conseils, du soutien de personnes “ressources” et compétentes pour chaque domaine spécifique. Il est essentiel de faire l’économie d’énergie pour poser un « bon diagnostic » du présent et envisager des options  pour le futur (à court ou plus long terme).

Une association telle que Similes offre différentes possibilités d’action adaptées et adéquates : information, orientation, formation, groupes de paroles, … en lien avec les particularités et les spécificités de chaque type de trouble psychique. 

Dans l’organisation de la vie  "matérielle" , les proches se trouvent régulièrement dans une position ambivalente et inconfortable.  D’une part, ils doivent être présents pour assurer  "la prise en charge au quotidien" en période de crise : du suivi du traitement, des rendez-vous et le soutien financier, matériel et affectif … le proche étant en quelque sort  "dépendant"  d’eux.  

D’autre part, ils doivent viser un maximum d’autonomie et de respect de la personne atteinte (qui peut aussi rejeter le soutien) ne sachant pas toujours si le comportement est lié à la maladie (pathologie, traitements, …) ou à la personnalité (bonne volonté, manipulations …).

C.  Axe relationnel et social

Qui que nous soyons, nous sommes des êtres en relation : nous avons tous besoin d’attentions, de reconnaissance pour nous sentir exister, appartenir à une famille, une communauté, nous sentir aimés et en lien, partager qui nous sommes et comment nous agissons.

Nos besoins et nos attentes sont d’autant plus importants dans nos relations privilégiées avec nos proches.

Toute perte entraîne des changements plus ou moins importants, de façon brutale ou progressive, dans le réseau relationnel : le système d’échanges de signes de reconnaissance se modifie lui aussi. 

· Dans le cercle  "étroit" :
· La personne atteinte du trouble peut se montrer très différente : elle refuse bien souvent de reconnaître sa maladie, elle peut rejeter le soutien, elle accuse ou rejette. Des tensions, des conflits, des ruptures relationnelles naissent.

· Le conjoint, les enfants, la famille proche, sollicités, éprouvés, exigent davantage d’attentions, manquent parfois de compréhension, de patience …Les conflits, les silences, l’éloignement risquent aussi de s’installer : certains couples en arrivent à se séparer, certaines familles éclatent …

· Dans le cercle  "élargi" :

· Il y a des risques d’éloignement de certains parce qu’ils ne comprennent pas ou qu’ils ne savent pas comment faire pour bien faire … D’autres ont peur de la maladie mentale comme si elle était contagieuse. Certains ne sont pas prêts, quand ils posent la question « Comment vas-tu ? » à entendre « Pas bien du tout … ». 

· La fuite, l’évitement sont des réactions humaines tout comme la surprotection, la pitié, le jugement … même si toutes nous renvoient à notre propre souffrance, à notre incompréhension.. 

· Nous-mêmes nous nous sentons « en marge », différents, pris par une réalité, une urgence tellement absorbante qu’elle nous laisse peu de temps ou d’énergie pour rester en contact, pour exprimer, partager … prendre le risque d’être « fragiles » … nous n’osons pas demander par peur de nous imposer ou de déranger, nous nous sentons rejetés …

Nous courons ainsi le risque de nous enfermer dans une isolement plus qu’une solitude  "qui régénère".  Moins nous avons de contacts, de soutien, plus nous nous sentons seuls et plus il est difficile de faire le pas. Or, pour faire face, prendre soin de nous, nous avons besoin d’être soutenus, consolés, accompagnés tels que nous sommes et tels que nous agissons. 

"C’est dans les difficultés qu’on reconnaît ses amis !"  La crise peut aussi offrir des occasions de rencontrer de nouvelles personnes, d’apprendre à faire confiance, de partager avec d’autres qui vivent les mêmes incertitudes, la douleur … Participer à un groupe d’entraide peut être une possibilité de s’ouvrir parce que là, chacun sait qu’il est accepté pour lui-même, qu’il ne sera pas jugé et que tous ont ce point commun qui les rassemblent. 

D.  Axe émotionnel

Comme l’écrit Manu Keirse, "On ne sait pas faire l’économie de la souffrance ". Même si nous lui offrons la meilleure des résistances, même si nous tentons de mettre un couvercle sur ces émotions qui bouillonnent, même si parfois nous nous sentons tellement vides et incapables de ressentir,… la douleur est là, brûlante, intense et digne de notre plus grande attention. Vouloir l’endormir, la réduire, l’ignorer… ne fait que l’amplifier. Tôt au tard, au détour d’un événement, d’un mot, d’un fait, elle jaillira avec une intensité qui peut alors nous faire peur et nous rendre encore plus  "incapables de gérer". 

Dans cette traversée, les quatre émotions ou sentiments de base ont leur place. Nous permettre de les ressentir, de les accepter, d’écouter leurs besoins nous aide aussi à avancer car  "si nous ne sommes pas responsables de ce que nous ressentons, nous sommes responsables de comment nous les gérons"  (selon M. Maystadt). 

· La colère témoigne de l’irréversibilité de la situation, de notre sentiment d’injustice, de notre révolte, d’un vécu d’impuissance face à la maladie, aux conséquences douloureuses pour le proche que nous aimons et qui est atteint, comme pour nous-mêmes. Nous nous sentons trahis, envahis par quelque chose que nous ne connaissons pas, que nous ne contrôlons pas mais qui bouleverse irrémédiablement notre vie … Nous en voulons à celui qui est malade, nous en voulons au corps médical (A-t’il posé le bon diagnostic ? Ont-ils trouvé le meilleur traitement ?), nous nous reprochons plein de choses, nous en voulons à la terre entière, à ces amis à qui tout réussit toujours, nous en voulons à la vie, à Dieu qui est soit-disant Amour, nous cherchons à travers la terre entière un coupable … Pourquoi lui ? Pourquoi nous ? 

La colère, si nous l’accueillons comme naturelle et nécessaire, nous permet de trouver en nous une énergie positive au changement, elle nous donne la force de vouloir autre chose, de nous dépasser,… Par exemple, en tant que parent, je peux me sentir exclu sous prétexte que mon enfant est majeur.  Je peux ressentir cela comme un manque de respect et exprimer ma colère pour me faire entendre et pour que l’équipe médicale tienne aussi compte de moi dans l’installation d’une nouvelle prise en charge. 

Une colère "saine" décrira  "les comportements" que je ne peux accepter mais elle n’attaquera pas mon interlocuteur dans  "qui il est" : je dirai "quand vous décidez avec mon fils d’un retour à mon domicile sans me consulter, je me sens exclue et pas respectée. Je ne suis pas d’accord que cela se passe comme cela. Je vous demande de tenir compte de mes engagements professionnels pour que nous trouvions ensemble une solution acceptable et gérable puisque je suis impliquée dans cette décision"  plutôt que  "Vous vous en foutez de mon travail ! Vous médecin, vous êtes irresponsable !"  Une colère non gérée risque de se transformer en agressivité, en violence verbale voire physique, en passages à l’acte…

· La tristesse  Avoir accepté la réalité des pertes (notre tâche première) amène à une certaine phase de résignation : nous pouvons abandonner la lutte. Il y a place pour le chagrin, la peine, le découragement, le désespoir …  la personne laisse venir ses larmes, son découragement; elle accueille des sentiments ambivalents à l’égard du proche atteint; elle pleure sur lui; elle pleure sur elle-même … 

Dans ces moments de chagrin intense, la personne peut avoir tendance à s’isoler, à se replier sur elle-même. Parfois cette phase peut engendrer une dépression réactionnelle. Or, la peine est tellement essentielle : la personne a fondamentalement besoin d’être reconnue, soutenue, de se sentir en lien (Tu as le droit d’être triste. Tu peux être toi et vivre ton chagrin à ta mesure).   Chacun, là où il est, a le droit d’être consolé, entouré … il n’y a pas de compétition dans le chagrin, …C’est bon de pleurer  (les larmes éliminent des toxines)  mais pleurer longtemps et seul peut aussi épuiser.  La personne, en libérant sa tristesse, s’appauvrit.  Elle a besoin de réconfort, de soutien pour se  "nourrir" et  "faire le plein".  La tristesse est l’énergie de la consolation. 

Il n’est pas simple d’accueillir la tristesse des autres,  encore plus s’il s’agit de nos proches et que leur chagrin fait écho au nôtre : il s’agit simplement, mais difficilement,  de ne rien faire mais d’être là. 

· La peur : Toute crise ouvre vers l’inconnu, le bouleversement de ce que nous avions construit avec tellement de soin et d’énergie.  De quoi demain sera-t-il fait pour la personne elle-même et pour nous en tant que proche ? Quelle va être l’évolution de la maladie ?  Comment la personne malade va-t-elle prendre en charge sa maladie ? Comment allons-nous gérer ? Saurons-nous faire face ?  En aurons-nous les moyens ?  Et s’il passait à l’acte ?  Il est difficile pour la personne atteinte, mais tout autant pour son entourage, de comprendre ce qu’est la maladie et comment elle peut évoluer, … Moins il y a d’explications, d’informations, plus la place laissée à la peur, à l’angoisse est grande. 

Il est donc bien humain et nécessaire que nous ressentions de la peur, de l’inquiétude voire de l’angoisse … il s’agit d’une question de survie, de sécurité. Il est bon d’accepter nos peurs et de les écouter : elles nous renseignent sur les protections dont nous avons besoin de nous entourer pour nous sentir en sécurité; la peur est l’énergie de la réussite. C’est parce que je me soucie de l’avenir que je cherche aujourd’hui des solutions qui m’épargneront ou faciliteront ma vie au niveau santé, stress, aspects matériels et financiers, … 

Trop souvent encore, l’entourage, voire même le monde médical, veut vite rassurer ou minimiser la situation croyant, ainsi faire taire les peurs.  

D’autres affects sont aussi très présents et intenses : 

· La culpabilité : Des "si" valsent dans notre tête en une danse lancinante : si j’avais remarqué que, si j’avais contacté notre médecin, si j’avais été là, si je n’avais pas fait… La ronde incessante est torturante et nous nous sentons rongés par la culpabilité :  A qui est-ce la faute ?   Qu’est-ce que je n’ai pas fait ?   Ou plutôt, qu’ai-je fait de mal ?

Il est inévitable de se poser de telles questions, de se sentir impliqué. Ces questions se bousculent et tout particulièrement, quand il s’agit d’un trouble psychique.  Il faut reconnaître que, pendant plusieurs décennies, les parents ont été interpellés et confrontés dans leur manière d’éduquer.  Ils se sont sentis coupables, comme s’ils avaient été de  "mauvais parents",  et à l’origine des troubles de leur enfant parce qu'ils l‘avaient mal éduqué. 

La culpabilité toxique nous enferme; elle nous fait porter toute la responsabilité d’une situation et son poids est énorme.  Nous nous sentons coupables : elle envahit non seulement nos actes mais toute la personne que nous sommes.  Nous sommes dévorés de remords, coupables de crimes imaginaires et cela nous bloque dans notre action. 

Rester dans la culpabilité toxique peut se traduire par

· un accablement de nous-même  (honte);

· une litanie de justifications;

· un rejet de la faute sur l’autre : le médecin, le proche malade, l’ami qui se montre distant…;

· une culpabilité sociale : la faute d’une société, les manques de la sécurité sociale.

Sortir de la culpabilité toxique nous permet de prendre nos responsabilités.  "Je peux relire la réalité de ce qui nous arrive d’une manière  "équitable".  J’ai ma part de responsabilité mais pas toute la responsabilité : la maladie a elle aussi sa part, la personne malade aussi ". 

Cette prise de conscience permet une remise en question positive :  "Quelle est ma part ? Sur quoi puis-je réellement agir ?  Que puis-je changer pour débloquer une situation ?  Qu’est-ce qui dépend réellement de moi ? Comment collaborer ?"  La responsabilité nous donne des forces, de l’énergie, de la puissance.  Elle permet aussi à l’autre de prendre les siennes.  Elle demande à chacun de développer les capacités nécessaires pour faire face. 

Prendre soin de mon sommeil, de mon alimentation, me ménager, m’accorder du temps, partager une activité avec mon conjoint … c’est agir de façon responsable vis-à-vis de ma santé, c’est prendre soin de mon couple et assumer mon rôle de partenaire. Considérer mon enfant comme un adulte capable d’assumer certaines conséquences, l’aide à sortir de la “sur-dépendance” et à chercher son autonomie. Prendre ses responsabilités c’est aussi parfois dire « non », dire « stop » pour se respecter, pour « souffler », pour poser ses limites, au risque de susciter de l’incompréhension, voire du jugement, de la part aussi des professionnels.

· La honte : Bien souvent, la honte ne se dit pas comme telle mais elle transparaît sous toute la culpabilité et l’auto-critique que la personne exprime.  La honte est un affect.  La honte est plus profonde, plus  "anciene", qui nous atteint au plus intime de notre être. Etre honteux, c’est se sentir  "moche", croire que « quelque chose cloche en nous »,… se reconnaître comme quelqu’un de nul et de non valable.  Croire que notre « moi » n’est pas digne de respect, d’intérêt.  La personne veut alors se cacher; elle imagine qu’elle inspire dégoût, rejet, déshonneur aux yeux des autres. Elle ne peut être elle-même ni se montrer telle qu’elle est vraiment aux autres puisqu’elle s’imagine  "mauvaise".  Combien d’entre nous taisent encore la réalité des troubles psychiques de leur proche, combien s’isolent ou se cachent ? 

Accompagner la personne, c’est aussi faire en sorte qu’elle se sente "digne" et  "intégrée" et qu’elle se rende compte que son  "moi profond" ne se résume pas à son intelligence, à sa réussit ou à sa  "normalité".

La honte  "saine" nous renseigne sur nos limites, sur notre côté  "humain", qui ne peut ni ne sait tout contrôler … C’est accepter notre finitude, savoir  "lâcher prise", participer activement à la justice sociale.  Ceux qui rejettent, critiquent et dévalorisent, ceux-là devraient éprouver de la honte.

· L’impuissance : Cet affect est à la fois un mélange de tristesse et de colère, une résignation et une révolte.  De façon toxique, elle nous enferme dans une passivité qui peut mener à la désespérance, à la dépression. 

Si nous pouvons examiner nos responsabilités, nous nous apercevrons que nous pouvons toujours agir.  Peut-être pas là où nous le voulions, ni comme nous le voulions, mais un possible existe.  Cela demande un travail, de lâcher prise pour reprendre de la puissance autrement. 
· La joie : Parfois, presque incroyablement, la joie, le plaisir refont surface et nous nous en sentons presque aussitôt coupables. Pourtant, ces étincelles, ces  "flashes", ces rires, un plaisir simple, un regard … sont autant de signes que la vie continue, que nous sommes vivants et qu’une part de nous va de l’avant. 

La joie, la satisfaction, une impression de bien-être nous permettent :

· de nous rappeler les bons souvenirs, les moments intenses et riches avec notre proche cher, d’entretenir ce qui a été bon, significatif et qui est encore source d’énergie et de confiance;

· de maintenir le contact avec la réalité, avec la vie, qui n’est pas que problèmes ou souffrance.  "Il y a encore de bonnes choses à vivre, de bons moments à partager";

· d’assumer notre responsabilité, de prendre soin de nous pour mieux prendre soin de notre proche malade et l’accompagner;

· de lui montrer que la vie ne se réduit pas à la maladie, qu’il reste une personne avant tout et que nous existons nous aussi en tant que personne. 

E.   Axe existentiel

Au travers de cette phase de réorganisation, à chaque stade, la question du sens nous habite.  A quoi bon manger ? Comment être sûr que nous nous en sortirons? A quoi sert de rester en contact si on ne se comprend pas ? Pourquoi est-ce que je me sens tellement découragé(e) ? 

· 3ième ETAPE: OUVERTURE AU PARDON ET A L’ACCEPTATION

Tâche : s’adapter à son nouvel environnement, se réorganiser et retrouver son autonomie
Cette étape peut être le passage de la culpabilité toxique à la prise de responsabilité. 
Par exemple, apprendre à gérer de façon responsable ma relation de parent face à un enfant qui est avant tout un adulte : prendre soin de lui sans l’infantiliser, le soutenir plutôt que le surprotéger, proposer, suggérer plutôt que décider pour lui, veiller sans surveiller. 

Il n’est pas simple de trouver cet équilibre fragile entre rester parent et respecter l’adulte qu’il est devenu.

· Le deuil oblige à de nouvelles naissances de soi-même et aussi à des pardons à soi-même, à l’autre : se pardonner d’avoir des limites, des besoins, pardonner à l’autre d’être différent, d’être malade, réparer pour prendre soin de la relation, parfois prendre du recul voire, pour certains, mettre fin à la relation.

Le travail de deuil est “un processus de vie et  une épreuve de liberté “ dit Claire Kebers : 

· Processus de vie : ce chemin peut nous conduire à ce qui peut encore naître de nous, ce que nous découvrons en nous de forces, de capacités à faire face, de compétences, de ressources, de confiance, …  

· Processus de liberté : nous sommes face à un choix responsable ou bien rester dans la souffrance, nous y abandonner, nous résigner, car tout sera toujours ainsi, tellement dur que ne pourrons pas nous en sortir ou bien accepter que la vie amène ses épreuves mais que nous pouvons les dépasser, continuer à être et à grandir par-delà, et accepter qu’il y a des possibilités de bonheur dont nous aurons notre part.

· C’est la différence entre VIVRE et SURVIVRE

Là c’est une permission qui nous est offerte mais nous ne sommes pas obligés ni de rester dans la souffrance ni de vouloir en sortir. 

Ces épreuves, ces étapes sans cesse à parcourir et à accomplir, nous ont appris beaucoup. Nous avons découvert,à travers notre proche atteint, une autre personne. Nous avons pris conscience qu’il est riche tout en étant différent. Nous n’oublions pas pour autant qui il a été et ni ce que nous avons traversé. Nous entretenons la mémoire et nous accueillons l’héritage que nous recevons tout au long du processus.  Nous souvenir de ce qui a été bon comme de ce qui a été douloureux, peut encore aujourd’hui, être porteur d’énergie. Nous pouvons transformer le lien du passé en une relation possible au présent, nous ouvrir à chaque instant de grâce et prendre soin de chaque bonheur simple. 

Comme le dit Viktor Frankl, l’homme peut supporter beaucoup de choses s’il sait pourquoi ? Son vécu et son expérience dans les camps de concentration l’ont confronté à la question du « sens ». Quel sens vais-je donner maintenant à ma vie, à ma relation avec mon proche malade, à mon entourage ? Qu’est-ce qui a vraiment de l’importance, de la valeur ? Qu’est-ce qui me rend heureux aujourd’hui ? 

·   4ième ETAPE : DETACHEMENT

Tâche : réapprendre à aimer la vie, construire, investir
Une fois traversée l’étape précédente nous permet de ressentir davantage de PAIX intérieure et d’APAISEMENT. Se détacher signifie que la personne se sent davantage libre de vivre au présent et envisage plus sereinement l’avenir. Cela ne signifie pas pour autant qu’elle oublie la maladie, les risques et les complications liées à son évolution.  Il s’agit d’avancer tout en restant vigilant et avec la conviction qu’il est possible d’être heureux. 

La personne se sent capable de penser à elle, de formuler des projets qui tiennent compte d’elle maintenant, tout autant que du proche atteint, ou, s’il s’agit de la personne elle-même, de se projeter dans un avenir. 

Chacun peut se détacher de ce qui a été pour investir, créer, construire,…

· Investir de l’énergie dans des projets qui ont du sens et qui sont réalisables;

· Se faire plaisir sans se sentir coupable mais en étant responsable de son bien-être;

· Apprendre à poser ses limites tout autant que ses disponibilités; 

· Croire au bonheur du quotidien, chercher ce qui est source de joie;

· Etablir de nouvelles priorités;

· Aller à la rencontre des autres, rester en lien; 

· S’investir dans un groupe d’entraide … Notre expérience, les souffrances traversées, le chemin parcourir peuvent servir à d’autres;

· S’ouvrir à d’autres souffrances, accompagner d’autres personnes en crise; 

· Parfois, mettre de la distance avec la personne atteinte de troubles, apprendre à se protéger, voire même mettre fin à la relation.

Ce long processus de maturation nous permet d’intégrer, de cicatriser nos plaies.  Il n’est pas question de guérison, car le processus de deuil n’est pas une maladie. Nos blessures sont inscrites dans notre histoire, nous en gardons les traces mais celles-ci s’estompent parce que nous en avons pris soin, nous les avons soignées avec attention, patience et bienveillance. 

"Un coup du sort est une blessure qui s’inscrit dans notre histoire,  ce n’est pas un destin."   dit Boris Cyrulnik.

Je voudrais terminer par l’éloge de la résilience qui existe en chacun de nous ici présent.  Je crois en cette capacité que nous avons tous de résister aux chocs de la vie et de rebondir. S. Vanistendael la définit comme la "capacité à réussir, à vivre, à se développer positivement, de manière socialement acceptable en dépit du stress ou d’une adversité qui comportent normalement le risque grave d’une issue négative".

Il est important de découvrir notre propre résilience, d’y croire et de l’entretenir grâce à :

· la communication (mettre des mots peut éviter bien des maux);

· la capacité de prendre la responsabilité de notre vie;

· une conscience dépourvue de culpabilité (toxique);

· un sens de l’humour;

· certaines convictions et valeurs : pour certains religieuses, humanistes, …

· la compassion : pouvoir se sentir concerné par l’autre, le considérer aussi important que soi, être touché par sa souffrance, se mettre en route et agir, être à ses côtés pour le soulager (savoir se décentrer de sa seule souffrance).

Et si un des sens de ce chemin que nous avons parcouru ensemble ce soir était  d’apprendre à mieux nous aimer, à nous faire confiance, à accepter que nous sommes humains, que nous existons au-delà de nos peines, nos souffrances, nos joies, nos bonheurs, que la Vie nous fait confiance avec nos possibles comme avec nos limites, que l’Amour soulève bien des montagnes ?

Texte de présentation rédigé par Mme   Isabelle Mertens
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