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                                                 du Président Prof. Dr. Paul Lievens

               à l’Assemblée générale de la Fédération francophone des associations Similes. 
                                                                  Le 5 juin 2009

1. Introduction.
  
Il m’échoit chaque année, la tâche et le plaisir de vous présenter le rapport moral de la Fédération et de signaler tout ce qui a été accomplis par les personnels, par les bénévoles, les membres de l’assemblée générale et du conseil d’administration et du comité de rédaction.

 
Je peux dire, dès l’abord, que c’est par vous que tout a été fait, avec beaucoup de bonne volonté, avec beaucoup de dévouement, dans un esprit de coopération et de solidarité et je vous en remercie.


Avant de poursuivre, je vous demande de vous souvenir de Georges Martin, décédé le 8 mars 2009. Il a été le membre le plus actif du « groupe 30 » et  il a fait beaucoup pour le renom de Similes. Il était un bon compagnon, discret mais efficace.

2. Evènements - Activités
2.1   L’événement marquant en 2008 a été le 40e anniversaire de Similes, le 40e anniversaire de l’idée et du projet de Similes. Nous sommes très reconnaissants à Similes Bruxelles d’avoir organisé à cette occasion une journée d’étude et de rencontre. Nous savons l’importance des démarches que vous avez dû faire pour réunir les orateurs et les participants. Le thème choisi était le partenariat entre toutes les personnes et les instances, qui se préoccupent des traitements, des soins et du bien-être des patients. Ce qui s’est exprimé dans le slogan « Proches, Patients, Professionnels ». Le Colloque fut un succès.

2.2     C’est un plaisir de voir Similes Wallonie prospérer et rayonner.
 Une 3ème assistante sociale a été engagée en la personne de Julie Mahieu. Je signale que Fabienne Collard a été nommée administrateur à l’Institut Wallon de la Santé Mentale et que Stéphanie Lemestré est devenue administrateur aux « Habitations protégées,  l’Appart » à Mons. Stéphanie représente Similes à la Luss (Ligue des usagers en soins de santé). Similes Wallonie a aussi participé au collectif « la loi Goutry » ainsi que  Françoise Petitbon  (Similes Bruxelles)

Similes Wallonie assure un excellent appui aux diverses sections ce qui leur permet de se développer. Les sections publient leur infolettre dons la 1ère utilité est de rendre compte des groupes de parole et ainsi de garder le contact avec les membres.

Il y a actuellement 12 sections : Liège (asbl), Verviers, Bertrix, Arlon, Charleroi, Mons, La Louvière, Tournai, Dinant, Luxembourg, Eupen, Nivelles et Ottignies, les deux groupées au sein de Similes Brabant Wallon. La section de Namur n’a plus été très active, et vient de se dissoudre cette année ; et on est sans nouvelles de la Louvière.


Rappelons que la section germanophone groupe Eupen et Saint-Vith. Elle est très active et nous remercions Margret Odekerken pour le travail accompli.

2.3   Similes Wallonie assure le module de psychoéducation Profamille (la nouvelle version de Yann Hodé) comprenant 13 séances de 4 heures. Le but n’est pas d’apprendre aux proches à soigner, mais de leur faire mieux connaître le patient et sa pathologie et ainsi faciliter leurs relations avec lui et  aussi, les rendre plus aptes à supporter le poids de cette situation. C’est un travail important et lourd, dont les effets sont heureux pour les familles et les proches et par ce biais, pour les patients.


Similes Bruxelles aussi organise un cycle de psychoéducation, Simil’Aide. Il ne s’agit pas d’un cycle de formation, mais d’information et, d’apprentissage qui vise la mise en commun et le partage d’expertises (le savoir vécu). Le participant amène et reçoit ; il peut s’approprier autrement son expérience, donc progresser.

2.4    Dans le cadre de l’organisation des projets thérapeutiques et de l’organisation de la concertation transversale, il est prévu un 3éme volet, une approche spécifiquement orientée vers le patient et son entourage. Elle est confiée aux organisations de patients et de familles. C’est la première fois qu’on prévoit au niveau gouvernemental et administratif une participation active des patients et des familles à des projets d’organisation des soins. Le gouvernement a prévu qu’il fallait préparer les patients et les familles à cette tâche. C’est cette préparation qui a été confiée à la Fédération Similes et Psytoyens, à Similes Vlaanderen et Uilenspiegel et elle est subsidiée.

C’est au sein de Similes Wallonie que Claire Van Craesbeek organise au nom de la Fédération les formations préparatoires des familles afin de leur permettre d’être partenaires dans les projets thérapeutiques et les concertations. C’est un travail important et nous l’en remercions vraiment.

3. Le SAMU

À la suite du colloque d’octobre, mais surtout à la suite du drame de Termonde, la question du SAMU psychiatrique a été propulsée à l’avant-plan de l’actualité. La ministre du SF de santé publique a dégagé des fonds pour examiner la possibilité de le créer. Grâce au travail soutenu de Jacques Grassart le monde politique et administratif et les médias ont été mis en mouvement.

La loi de 1990 qui notamment règle la mise en observation, répond à la problématique créée par un patient qui refuse les soins alors qu’il en a besoin mais qu’il ne s’en rend pas compte, et qu’il est un danger pour lui-même ou pour autrui ; et aussi qu’il n’existe pas d’autre solution appropriée.


C’est une situation généralement dramatique et pénible, d’autant plus qu’il faut agir dans l’urgence. Ce qui est préoccupant et le plus difficile à gérer, c’est la prise en charge thérapeutique précoce d’une personne débutant une pathologie psychique. Or, au plus tard on entreprend un traitement au plus le patient risque une détérioration neuronale. 


Il a paru à Jacques Grassart, qui depuis 2007 s’en est fait le fervent défenseur à la suite de ses informations sur un SAMU psychiatrique à Paris, que l’aide au domicile du patient était une bonne mesure pour établir avec le patient une alliance thérapeutique. Cela se passe chez le patient et c’est nettement moins angoissant. Depuis cette année, 2009, le projet est à l’étude dans les divers niveaux consultatifs et décisionnels de l’administration.

Le problème que se pose en cas de rechute psychique relève de la même démarche. Mais on pourrait imaginer d’autres procédés. On pourrait, comme cela a été suggéré à la Plateforme de concertation en santé mentale pour la Région de Bruxelles-Capitale (Mars 2009) imaginer qu’un patient, pendant une phase où il est stabilisé et collaborant, établisse avec une personne de confiance un document appelé, directive anticipée en psychiatrie, où il signale outre les données au point de anamnèse et des soins, les différentes mesures a prendre en cas de rechute. Le patient est pris en considération et s’implique tout comme la personne de confiance s’engage à faire les démarches. Il faut attendre que l’avenir nous dise si une telle procédure a facilité ou non les choses.

4. En ce qui concerne la Fédération.
 4.1    La bonne nouvelle de 2008, est le recrutement en fin d’année d’une coordinatrice, Marie-Céline Lemestré, ACS accordée par le ministre Cerexhe. À ce moment on peut dire qu’elle est une véritable aubaine et une perle.

4.2   L’enquête exploratoire auprès des familles de patients sur les répercussions psychosociales de la loi relative à la protection de la personne du malade mental, menée par Didier De Vleeschouwer et subsidiée par la Ligue Belge de la schizophrénie est terminée. Nous avons pris connaissance de l’ensemble des statistiques, qui doivent maintenant être exploitées. Fin 2008, il était encore trop tôt pour en tirer des enseignements
4.3   Au point de vue gestion, je vous signale que conformément à une décision du conseil d’administration, nous avons installé un bureau du CA, composé de Anne-Marie Arnoux, Nicole de Beughem, Paul Lievens, Simone Nizet et Fernand Rihoux. Ce bureau  prépare la réunion du CA, prend en charge les problèmes de gestion et sert d’appui pour la coordinatrice.
         Le comité de rédaction a été mis en place sous la houlette de Stéphanie Gehlen. Une rubrique, le courrier des lecteurs a été créée.  
4.4   Dans mon rapport au Colloque de 2008, j’ai insisté sur l’importance de l’aide sociale, qu’il fallait distinguer des moyens thérapeutiques et ne pas la qualifier de thérapeutique. Les soins concernent le trouble du dysfonctionnement ; l’aide sociale vise le confort du patient, un soutien dans les démarches sociales, la correction des répercussions sociales de la maladie, l’assurance des moyens de subsistance et finalement la réinsertion sociale. On ne peut confondre les symptômes psychiques avec les symptômes d’apparence sociale, qui ne sont que des répercussions sociales.


Les traitements et les soins contrôlent, parfois très bien, parfois moins bien, les symptômes; c’est alors dans ce nouveau mode d’existence qu’il faut envisager un soutien social, qui ne viendra pas facilement de l’INAMI. Il doit venir de la sécurité sociale au sens large, c’est-à-dire, de la solidarité sociale.

4.5    Similes participe à d’autres initiatives de santé et rencontre donc des associations de patients. Il arrive de temps à autre d’entendre que les associations de patients sont mieux placées pour donner un avis.


Je ne crois pas qu’on doive contester cela. À mon avis, il faut plutôt augmenter les sources d’informations. Les parents, les proches, la famille doivent être entendus à tous niveaux parce que, effectivement ils assument dans beaucoup de cas, la continuité des soins, les rendez-vous, la prise de médicaments ou les dates des injections, les démarches administratives outre le confort de vie. Les proches connaissent bien mieux leur patient et peuvent détecter très tôt les défaillances et les rechutes. Il est vrai que certains patients ne veulent pas l’aide des parents. On doit respecter leur avis.


Il est donc logique que les associations de patients (usagers) et les associations de parents et familles collaborent. L’éclairage qu’ils apportent aux soignants n’est pas contradictoire. Il est complémentaire. C’est parce que les perspectives sont différentes qu’il faut l’avis des deux.

4.6     Similes, et je le dis chaque année avec plaisir, continue à se développer, mais doit veiller à se faire connaître encore plus. Les drames que crée la pathologie psychique sont toujours aussi importants et notre rôle est toujours aussi pertinent, pour autant que les personnes concernées sachent qu’elles peuvent s’adresser à nous.


C’est vrai qu’il y a beaucoup à faire et que notre action auprès des familles et proches parents est une action d’écoute, ce qui prend beaucoup de temps. Nous manquons cruellement de moyens. Les personnels, recrutés grâce aux aides gouvernementales permettent de remplir notre mission ; mais ils créent aussi des problèmes financiers. Nous devons absolument trouver des sponsors et des personnes prêtes à nous soutenir financièrement. 

 Réflexions.
Je voudrais vous faire part de quelques réflexions qui me sont venues à la lecture d’articles récents et qui peuvent vous intéresser.

5.1    On a observe une récupération de volume de certaines régions cérébrales après administration de psychotropes (antidépresseurs). On a pu observer une réduction de volume de certaines zones cérébrales lors de pathologies psychotiques et qu’elles sont moins importantes chez les psychotiques et les déprimés, lorsqu’il y a prise de psychotropes. On a pu montrer par quel neurotransmetteur (glutamate)  le stress chronique, les hypoglycémies et les hypoxies entraînent des effets toxiques sur la cellule nerveuse avec mort cellulaire. On a pu observer sur des échantillons de cortex préfrontal la même altération cellulaire chez les schizophrènes et chez les troubles bipolaire.


Les neurosciences montrent au moyen de techniques d’imagerie cérébrale les diverses zones cérébrales en fonction pendant des activités psychiques déterminées. On a récemment mis en évidence le rôle de qu’on appelle les neurones miroirs.  Ce sont des neurones situés dans le cortex frontal (moteur) inférieur  et dans le cortex pariétal (sensoriel) inférieur, interconnectés. Ces neurones s’activent par exemple lorsque l’animal observe l’action exécutée par un autre. Ce qui plus est, ces neurones ne sont pas activés à la vue des objets à prendre ni à la vue d’un  simple mouvement. Ils s’activent à la vue d’une  action impliquant la préhension d’un objet. Il semble donc que ces neurones peuvent coder des aspects abstraits des actions des autres (l’intention). Ils jouent  un rôle dans les processus d’apprentissage et dans les phénomènes d’empathie. On invoque un dysfonctionnement à leur niveau pour comprendre certains  troubles de l’autisme et  certains troubles de la schizophrénie.

50% des connexions neuronales des humains se développent après la naissance, pendant l’enfance et l’adolescence et sont donc modulables par l’environnement.


Les recherches sociologiques nous apportent des informations expliquant le rôle des inégalités sociales dans l’apparition des problèmes psychiques, inégalités liées aux différences de situations géographiques ; de milieu (urbain/rural) ; de position socioéconomique et de sexe ; tout ce qu’on savait déjà. S’y sont ajoutés depuis quelques années, les différences de migration et d’ethnicité. On observe par exemple que l’attachement aux traditions culturelles du pays d’origine aurait un effet positif sur la maladie mentale.

5.2   Mais voilà. Outre ce formidable échafaudage scientifique il y a encore toujours le facteur subjectif qu’on ne peut contrôler scientifiquement. Dans les recherches on le laisse de coté. Mais dans la vie de tous les jours, le facteur subjectif l’emporte. Quand on a décrit le patient en termes de comportements, de paroles, de caractéristiques sociales, de concomitantes neurologiques, tout ce qui est objectivable, on peut encore toujours se demander mais qui est ce patient. 


Le traitement en psychiatrie n’est pas réductible au modèle d’une médecine scientifique où on objective le trouble et la lésion et où le traitement s’indique en conséquence. Ça n’empêche pas de faire de la recherche scientifique ni de soigner les troubles du fonctionnement des neurotransmetteurs. Mais traiter et soigner tiennent compte aussi de ce qui échappe à l’observation, le « subjectif », ce que la personne éprouve, sent, vit et pense, et son inconscient.  Outre les gènes, les neurotransmetteurs, les hormones il y a le sujet, celui qui dit «  je pense », et qui sait qu’il pense et qui nous le manifeste, et qui n’est pas distinct du corps. 

Ce « je pense » nous l’expérimentons tous pour soi, mais nous ne pouvons jamais faire l’expérience du « je pense » d’un autre. Je dois le croire quand il me parle de lui ; je ne peux l’éprouver. Ce « je pense » est incontournable. La preuve c’est quand il refuse les soins. C’est ce « je pense » qui est lourd de possibilités, de délires, de folie et de complexes, même s’il est vrai que le dysfonctionnement se fait au niveau des neurones. Quand il existe chez l’animal, par exemple, on parle de « vaches folles ». Elles titubent et tombent ; mais elles ne délirent pas.


Nous sommes là devant une évidence : on peut connaître le cerveau, mais l’esprit échappe. On est réduit à établir des corrélations entre les fonctions neuronales et l’état psychique. C’est cela qui est proprement humain et encore toujours mystérieux.

6   Les idées concernant le rôle des gènes ont évolué, et de manière significative. 
6.1  Le génome humain, c’est plusieurs millions d’éléments qui sont à l’origine d’enzymes (ferments) qui induisent la fabrication des protéines qui vont constituer les cellules.


Les combinaisons des éléments du génome sont multiples ; les enzymes qu’ils déterminent, tout en visant le même but ont des variantes, qui font que les protéines qui se combinent pour faire des cellules, nerveuses notamment, le font de diverses manières, de telle sorte qu’il n’y a pas deux être totalement identiques. Même les jumeaux monozygotes ont des points divergents.


On ne peut plus dire qu’il y a un gène qui code une suite précise d’événements. Les gênes combinent et s’entre mêlent de diverses manières.


On ne peut plus dire qu’il y a une cause et un traitement parce que les organismes sont différents sous la même apparence.


On ne peut plus penser que toutes les maladies et tous les patients sont identiques.


On parle d’épigenèse et plus de préformation dans le génome. Ce n’est plus un programme qui se déploie simplement. Le développement ne fait pas différentiations successives des parties nouvelles sous l’influence combinée des facteurs géniques et environnementaux. 


On ne peut plus dire qu’il y a une cause aux troubles psychiques. On pense que c’est un concours de facteurs, de circonstances. On parlera donc plus de l’origine des troubles psychiques que de la cause. Origine inclut la notion de possibilité, de probabilité.


Il en découle que l’organisme ainsi engendré va percevoir le monde ambiant à sa manière c’est-à-dire selon sa constitution originale et y réagir selon ce qu’il a perçu et subir ce que l’environnement lui renvoie à cette action.

6.2    Ces observations donnent un autre éclairage à des faits observés à propos de la schizophrénie par exemple. Je fais ici référence à un  article du Dr .André De Nayer paru il y a quelques années.

La schizophrénie est un fait universel qui se produit indépendamment des cultures et de la structure familiale et dans la même proportion (1%).


Les schizophrènes ont peu d’enfants. Si c’était héréditaire la maladie devrait s’éteindre. 


La théorie de Darwin, les inadaptés disparaissent, ne se vérifie pas ? 


Il existe d’autres maladies génétiques (la mucoviscidose) qui se comportent de la même manière et existent partout.

Comment expliquer ?


Le facteur génétique est le seul facteur  vraiment constant, ce qui n’exclut pas que d’autres facteurs jouent un rôle, mais ils ne sont pas constants ni universels : les virus (variables selon les régions), les traumatismes cérébraux précoces (anoxie néonatale), la carence en acide folique, les carences alimentaires (famine), le cannabis, les facteurs familiaux (âge ou carence du père, milieu dysfonctionnel). 


C’est donc génétique et pas héréditaire. 


Les études ont montré qu’il y a 20 à 100 gènes qui interviennent dans la schizophrénie et que tous les chromosomes sont impliqués. C’est donc une prédisposition plurigénique (=génotype) à la pathologie, mais l’expression ou non (=phénotype) ne se fait pas selon un schéma fixe.

L’apparition ou non de la pathologie dépend de la combinaison de gènes actifs et de gènes inhibiteurs. Il faut un accord entre les gènes.

6.2    La schizophrénie est une pathologie propre à l’espèce humaine, dans laquelle on trouve aussi une autre propriété spécifiquement humaine, le langage verbal et symbolique outre le langage non verbal. La programmation des structures neuronales de cette propriété est très complexe et des défauts peuvent facilement y apparaître entraînants des anomalies de la communication.


Comment explique la persistance de la schizophrénie ?


Tous les porteurs des anomalies génétiques n’expriment pas la maladie. Ce sont des porteurs sains. Un fait d’observation courant est que dans les familles où il y a un patient psychotique, certains membres ont des particularités psychiques ou même développent une psychose.


L’hypothèse est : Le malade serait
- soit porteur du même matériel génétique que des frères et sœur, mais il exprime les symptômes, parce qu’il rencontre des co-facteurs épigéniques que n’a pas rencontré la fratrie ; 

- Soit le patient atteint le nombre voulu de gènes pour réaliser la combinaison pathologique, alors que la fratrie aurait l’un ou l’autre gène morbide de moins.

6.3     Donc, la famille n’est pas le facteur pathologique.

La famille, en fait, tend à faire face aux troubles induits par le patient, et utilise des mécanismes adaptatifs. La famille tente de s’adapter et en même temps d’adapter le patient à ses normes. Le patient est donc inducteur de la dysrégulation familiale.


Or c’est une pathologie de la relation. Les transmissions de la pensée, des affects, et des émotions sont perturbées. Le patient ne peut pas filtrer ou ne peut saisir les événements de façon cohérente à cause de sa structure. La famille va se désarçonner et faire des tentatives d’adaptation, des contre attitudes pour maintenir la cohésion.


Ça finit par sauter ou s’enfermer dans un ghetto chaotique sous peine de perdre le contact avec son patient.


C’est dans une pathologie qui existe partout et qui se maintient par son origine polygénique.


C’est donc comme une fatalité. Personne n’est en cause ni en faute. 

Donc tout doit être fait au maximum pour intervenir précocement et de manière efficace  pour garantir un milieu de vie favorable et pour que le trouble qui survient chez quelqu’un ne continue à se développer ; si on veut sauver la personne. 

Conclusion


Pour conclure, je vais vous lire un petit texte qui situe bien l’idéal de Similes. C’est de Samuel Beckett, dans « En attendant Godot ». C’est un dialogue entre Vladimir s’adressant à Estragon : 


« Ne perdons pas notre temps en vains discours. Faisons quelque chose pendant que l'occasion se présente ! Ce n'est pas tous les jours qu'on a besoin de nous. Non pas à vrai dire qu'on ait précisément besoin de nous. D'autres feraient aussi bien l'affaire, sinon mieux. L'appel que nous venons d'entendre, c'est plutôt à l'humanité tout entière qu'il s'adresse. Mais à cet endroit, en ce moment, l'humanité, c'est nous, que ça nous plaise ou non. Profitons-en, avant qu'il soit trop tard. Représentons dignement pour une fois l'engeance où le malheur nous a fourrés. Qu'en dis-tu ? »


Pour plagier Guillaume d’Orange voici un dicton : « Il n’est pas nécessaire d’espérer pour entreprendre, mais il est nécessaire d’entreprendre pour espérer ».
Dr Paul Lievens
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