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INTRODUCTION



INTRODUCTION

Nous avons entendu parler pour la premiére fois de rétablissement, en ce qui
concerne les personnes atteintes de schizophrénie, lors du congres de
réhabilitation psychosociale de Juin 2010. Le concept y avait été décrit comme
provenant de pays anglo-saxon, sous le terme « recovery ». Il était dépeint en
termes de processus de transformation qui tendrait vers le dépassement des
limitations dues a la maladie mais également dues aux conséquences
personnelles et sociales de celle-ci. Notre curiosité avait été éveillée. Et lors de
nos premieres recherches sur le sujet, nous avons réalisé que le débat sur
I’évolution au long cours de la schizophrénie était vieux comme la
schizophrénie elle-méme. Mais nous avons également trouvé que ce qui fait
tout l'intérét de ce concept de rétablissement, c’est qu’il a été amené par des
anciens patients qui en ont fait eux méme l’expérience.

La premiere partie de ce travail abordera le contexte historique de '’émergence
du concept. Nous partons de 'apparition méme de I’entité nosographique de la
schizophrénie pour arriver a la prise en compte du concept de rétablissement
dans les politiques de santé mentale de nombreux de pays occidentaux.

Dans la deuxieme partie nous nous attacherons a préciser ce que représente le
concept de rétablissement au niveau théorique. Cela passe dans un premier
temps par la tentative de clarification de sa définition, méme si nous verrons
qu’il n’y a pas, pour l'instant, de consensus scientifique sur le sujet. Nous
proposons ensuite de développer la vision du rétablissement en tant que
processus, en en détaillant les différentes étapes. Puis nous décrivons le
rétablissement selon son caractére multidimensionnel. Enfin, nous tentons
d’éclaircir les liens et les différences avec d’autres concepts dont il peut étre
rapproché comme la réhabilitation, la résilience ou encore la rémission.

La troisieme partie servira a I’exposition des propositions, issues en grande
partie de notre réflexion personnelle, sur les implications que pourrait avoir la
prise en compte du concept de rétablissement. Ces propositions auront pour
objet la pratique courante du clinicien. Dans une moindre mesure nous

proposerons quelques idées pour l'organisation des services de santé mentale.
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HISTOIRE DU RETABLISSEMENT DANS LE CHAMP DE LA
PSYCHIATRIE

La notion de rétablissement ne va pas de soi en psychiatrie, et plus
particulierement en ce qui concerne les personnes atteintes de schizophrénie.
Parler de rétablissement revient a envisager une évolution favorable pour ce
trouble psychique grave, alors qu’il est trés largement reconnu dans la
communauté médicale, mais également au sein de la société dans son
ensemble, qu’il s’agit d'une maladie chronique dont le pronostic est péjoratif.
Pourtant, ces dix dernieres années le theme du rétablissement est abordé dans
de plus en plus de travaux ayant pour objet la schizophrénie. Il nous parait
donc important de replacer ces travaux dans un contexte historique et dans la
continuité d’une réflexion que I’on découvre tres ancienne sur ce sujet. En effet,
le champ de la psychiatrie a de tout temps été en perpétuel réajustement, qu’il
s’agisse de la description clinique des entités nosographique, des explications
étiologique, ou bien que cela concerne leurs caractéristiques évolutives.

Dans un bref exposé historique, nous allons voir que la schizophrénie ne fait
pas exception sur ce plan 13, et que le débat autour de ses caractéristiques
clinique et plus encore autour de son mode évolutif, est apparu en méme temps
que lentité nosographique elle-méme et n’a pas encore trouvé son terme
aujourd’hui. Dans un deuxiéme temps nous nous attacherons a retracer
I’émergence du concept de rétablissement tel qu’il est entendu de nos jours, en
insistant sur le réle majeur qu'ont pris les usagers eux-mémes dans la

promotion de ce concept.

A. CONTEXTE HISTORIQUE

La question du mode évolutif de la schizophrénie a été I'objet de controverses

et de débats depuis I'apparition méme de cette entité nosographique.

E. Kraepelin [1], a été I'un des précurseurs de la classification des maladies

mentales et en particulier des psychoses. Au début du siecle dernier, lorsqu’il



entreprit de classer les troubles mentaux en fonction de leur modalité
évolutive, la « dementia praecox », fut 'unique représentante proposée dans la
branche des maladies mentales pouvant survenir chez les sujets jeunes et dont
I’évolution était par essence péjorative. Certains, a posteriori, avancent 1'idée
que cette vision pessimiste pourrait étre en partie attribuée a un biais de
sélection, car E. Kraepelin étudiait uniquement des patients hospitalisés, en
crise, qu’il ne suivait pas au long cours.

Quelques années plus tard, en 1911, E. Bleuler [2], proposa une autre vision de
cette entité nosographique. Alors qu’E. Kraepelin décrivait un trouble évoluant
lentement mais inexorablement vers une dégradation compléete du psychisme
des personnes atteintes, Bleuler montra que cette sombre évolution était loin
de concerner l'intégralité de ses patients, et que pour le reste, '’évolution était
pour le moins hétérogene. Il proposa alors de remplacer le terme « dementia
praecox » par le groupe des schizophrénies en faisant référence a la notion de
dissociation psychique.

Dans I’éventail des possibilités évolutives, Bleuler avait pu décrire quelques cas
de patients retrouvant un fonctionnement normal. Il utilisa alors le terme de
«recovery with defect» que l'on peut traduire par « rétablissement
imparfait ».

Bien que ce soit le terme schizophrénie et non celui de « démence précoce »
qui a été adoptée par la communauté scientifique, bien que Bleuler a
rapidement pondéré I'image d’un pronostic obligatoirement négatif, c’est une
vision extrémement pessimiste du trouble qui a perduré et a traversé les
décennies.

C'est de cet héritage que nous tenons la I'idée, encore trés ancrée dans la
communauté psychiatrique, que Iévolution de la schizophrénie est
inexorablement péjorative, voire au mieux neutre, avec une stabilisation jugée

positive et souvent proposée comme unique horizon a nos patients.

Dans les années 1950-60, la découverte des neuroleptiques — et en particulier
du premier d’entre eux la chlorpromazine, en 1954 - insuffle un vent
d’optimisme aux vues des grandes avancées qu’elle laisse entrevoir en ce qui
concerne 'amélioration des symptomes de la schizophrénie et I’espoir d’une

évolution plus favorable a plus long terme. Ainsi, la sortie des patients de



I’hopital est devenu envisageable beaucoup plus fréquemment et beaucoup
plus t6t.

Ajoutés aux progres pharmacologiques, une réflexion, une volonté de
changement, parfois issues de la psychiatrie elle-méme et associées a des
facteurs sociétaux et politiques, rendirent possible le processus de
désinstitutionalisation qui eut lieu a travers I’Europe ainsi qu’en Amérique. Le
but de ce mouvement international était de réduire la population de patients
hospitalisés tout en leur proposant des soins délivrés par des services ancrés
dans la communauté.

Le premier but fut effectivement atteint, le nombre de place dans les hopitaux
psychiatriques ayant drastiquement diminué. Pour le reste, on peut considérer
que le résultat global ne fut que tres relativement positif. Par manque de
moyen essentiellement, mais aussi faute de développement concret des
alternatives a I’hospitalisation. En effet, la désinstitutionalisation fut le plus
souvent massive et rapide, entrainant une sollicitation tres importante des
ressources communautaires qui ont été prises au dépourvu. Ainsi, certains
objectifs furent loin d’étre atteints, a savoir : la diminution de la dépendance, la

réintégration dans la communauté et la réduction de la stigmatisation.

En France, la mise en place de la politique du secteur fit longtemps pris
comme modeéle organisationnel par de nombreux autres pays. Cette politique
était basée sur trois principes fondamentaux [3] : la continuité du soin, assuré
par 'appartenance naturelle d’'un patient a un secteur géographique et par une
coordination étroite entre les prises en charge hospitaliere et ambulatoire ;
I’appui des soins sur le contexte humain, en commencant par la famille et plus
largement I'entourage de la personne ; 'accessibilité des soins, la proximité
entre espaces de soin et lieu de vie des patients, associée a la disponibilité des
soignants. Les mesures mises en ceuvres ont eu des résultats indéniables : elles
ont permis la délimitation des secteurs sur la totalité du territoire francais,
donné une armature a un systeme public ayant une force considérable, et
permis globalement une amélioration de la tolérance envers la psychiatrie.
Pourtant I’échec relatif de cette politique vient du fait qu’elle ne s’est pas donné
les moyens de ses ambitions, mais également du fait de décisions politiques qui

ont entériné I’hospitalocentrisme, en placant ’hopital, et non le secteur, au



centre du dispositif décisionnaire. De plus, la psychiatrie de secteur n’a pu
quitter le modele médical et est restée trop centrée sur la prévention des
rechutes et la gestion des urgences. Les prises en charge se sont organisées le
plus souvent en fonctions de la contrainte du soin plus que de celle de la

réinsertion et de la réhabilitation.

La situation a été bien pire dans certains pays occidentaux. L’exemple
Américain est particulierement parlant. Aux Etats-Unis, au moment de la
désinstitutionalisation, il n’existait que peu, voire pas, de connexions entre
I’hopital et les soins dit « communautaires ». Un grand nombre de malades se
sont alors retrouvés assez brutalement sans la protection institutionnelle sous
laquelle il était convenu de les maintenir. L’organisation des soins a I'extérieur
de I’hopital n’avait pas été pensée et n’a pas été prise en charge par les pouvoirs
publics. La réponse communautaire s’est organisée essentiellement autour de
mouvements d’usagers. Et malgré un réseau de soin qui s’est étoffé et diversifié
au fil du temps, il resta toujours une défaillance dans la continuité des soins et

spécifiquement dans le manque de lien avec ’h6pital [4].

Ainsi, malgré 1 « exemple » francais, et certaines initiatives locales, la
réduction drastique du nombre de lits d’hdpitaux, initié par le mouvement de
désinstitutionalisation, n’a souvent fait que précipiter un grand nombre de
personnes souffrant de pathologies psychiatriques lourdes dans leurs familles,
dans la rue ou en prison faute de ressources communautaires suffisantes. Au
final, ’échec relatif et hétérogene des politiques mises en ceuvre, a renforcé
d’une certaine maniere, la vision négative et pessimiste entourant la maladie
schizophrénique, la stigmatisation des personnes, et la fracture entre ces
derniéres, leur entourage et le monde la psychiatrie, encore souvent vécu

comme oppressif.

Le mouvement du rétablissement, tel qu’il est reconnu actuellement, a émergé
dans ce contexte, dans le courant des années 1970, grace a des initiatives
provenant des usagers eux-mémes, mais également de psychiatres qui

commencent a publier des études sur le sujet.



B. EMERGENCE DU CONCEPT

1. Le mouvement de 'empowerment

Le mouvement du rétablissement en psychiatrie, doit étre rapproché d’un
mouvement plus général en Amérique du Nord, nommé « empowerment » qui
amene les patients-usagers a s'impliquer de plus en plus dans les politiques de
soins et dans les prises de décision quant a l'organisation des systémes de
santé. En fait, les personnes concernées souhaitent, a travers ce mouvement,
retrouver un pouvoir réel sur tout ce qui concerne leur santé. Ainsi, le terme
d’ « empowerment » pourrait étre traduit en francais parla «reprise du
pouvoir par les usagers ». Dans ce cadre, le champ de la psychiatrie a produit
trées tot un des mouvements les plus radicaux, permettant aux patients
d’exprimer la juste colére qu’ils ressentaient face au puissant controle que le

systeme de soin exercait sur eux.

L’émergence du mouvement de '« empowerment » se produit dans les années
1950-60 [5]. Il se déploie en réaction contre le modéle médical mettant I’'accent
sur la chronicité et I'infirmité, et en paralléle du courant de I'antipsychiatrie, ce
dernier étant au début plut6t porté par des professionnels. Petit a petit, les
anciens patients prennent les devants. Le but premier n’est pas d’influencer le
monde de la psychiatrie mais d’en construire une alternative, dans laquelle les
patients eux-mémes s’organisent en groupe autodéterminé dont I'objectif est
de promouvoir le « rétablissement », c’est-a-dire rendre chacun capable de
vivre pleinement et indépendemment. En outre, les effets nocifs liés a
I’hospitalisation et aux traitements eux-mémes, le statut de patient perpétuel et

le retrait des roles adultes et citoyens sont fortement décriés.

La transition entre le traitement pratiqué au sein des hopitaux psychiatriques
et sa transformation dans un mouvement de soins communautaires, a trouvé
son origine dans la reprise du pouvoir par les usagers. En effet, c’est a un
groupement d’usager que l'on doit la fondation, en 1943, a New York, du
premier Groupe d'Entraide Mutuelle (GEM) nommé WANA (pour We Are Not



Alone) dont I'action allait conduire assez rapidement a la fondation du club
psychosocial de Fountain House [6]. La démarche de cette organisation visait a
recréer une communauté d'appartenance pour des personnes qui se
retrouvaient seules et totalement exclues de la société suite a la sortie de
I'hopital. Petit a petit, Fountain House en arrivera a consolider une gamme
complete de services d'alimentation, de logement, de travail et de socialisation
et a donner naissance a la premiere approche contemporaine de la

réadaptation psychosociale.

Aux Etats-Unis, il existe une solide tradition d’activisme et de prise de
responsabilité individuelle. Ainsi Le mouvement d’« empowerment » a pu
aboutir a des résultats sérieux. La demande des usagers et de leur famille a étre
intégrés dans les commissions décisionnaires de santé mentale a été entendue.
Dans les années 80-90, des places de plus en plus nombreuses leur ont été
réservées dans ces commissions mettant en place les politiques de santé.

De plus, en partie dans une optique économique, les services de soin ont
commencé a embaucher d’anciens patients en tant que prestataires de soins,
animateurs d’ateliers ou simplement pairs-aidants. Cette initiative entrainerait
en effet le double bénéfice de fournir aux patients une activité professionnelle

valorisante tout en employant des « soignants » a moindre cofit.

Parallélement, un autre champ dans lequel les usagers se sont impliqués est
celui de la recherche médicale. Ils sont ainsi passés d’'une simple participation
aux études de mesure d’efficacité des traitements, a un roéle plus actif dans le
développement de nouveaux critéres d’évaluation comme la capacité a vivre
indépendamment ou a tenir un travail. C’est ainsi que de plus en plus d’études
ont été publiées, ayant pour theme le suivi au long cours des malades
psychiatriques, leur rétablissement, leur retour a un fonctionnement global

satisfaisant.



2. Bref historique de la recherche sur le rétablissement

La recherche sur le rétablissement est dune certaine maniere assez
exceptionnelle dans le champ de la psychiatrie, en partie du fait quun grand
nombre de chercheurs qui ont publié sur le sujet étaient eux-mémes des
« représentants » de cette notion. En d’autre terme, ils étaient d’anciens
patients, voire étaient d’actuels usagers des services de soins, ce qui en soi a
représenté un frein a la diffusion du concept pour deux principales raisons.
Premierement, parce que I'acces aux publications les plus sérieuses et les plus
lues leur ont été totalement bloqué, en partie parce que les auteurs ne
métrisaient pas les codes scientifiques en vigueur. En effet ces articles, souvent
sous la forme de récits de vie, étaient bien loin de remplir les exigences d’une
médecine basée sur les preuves (Evidence Based Practice) en plein essor.
Deuxiemement, parce que le monde médical a toujours du mal a entendre des
voix un tant soit peu dissidente et n’était certainement pas préparé a recevoir
des enseignements directement de la part des patients. Il est ainsi apparu
pratiquement impossible, du fait que le monde médical s’en est adjugé le
monopodle, de se réapproprier la description du phénomeéne pathologique
comme le souhaitaient les usagers, alors méme qu’ils sont les premiers

concernés.

Pourtant malgré, ces obstacles, les articles provenant des usagers ont eu un
réel impact dans la promotion de la notion de rétablissement. Il s’agit d’études
qualitatives, récits de vie ou rapports d’expériences personnelles, écrits
directement par d’anciens patients [7],[8],[9],[10] relatant leur propre
parcours, et démontrant avec force que des personnes atteintes de maladie
psychiatrique grave sont parvenu a se rétablir, certaine en bénéficiant de soins
psychiatriques, d’autre sans soutien professionnel. Ces articles ont permis
d’élargir grandement le champ des questionnements autour de la question de
I’évolution de la maladie et du devenir des patients psychiatriques. Par
exemple, ce sont les usagers eux-mémes qui ont proposé de se focaliser sur la
réussite de personnes vivant, malgré la schizophrénie, une vie pleine et

valorisante, plutot que de s’attacher a ne relater que les rechutes et les
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détériorations. Tout cela a contribué a I’émergence de I'approche du

rétablissement. [11]

A la méme époque, la publication par des professionnels d’études
longitudinales de longue durée a grandement favorisé la prise au sérieux, par
une partie de la communauté médicale et psychiatrique, des articles provenant
des usagers.

Les criteéres de rétablissement de ces études étaient variables : disparition des
symptomes, absence de traitement antipsychotique, vie indépendante dans la
cité, emploi, relations réguliéres avec ’entourage, absence de comportement
considéré comme inapproprié [12],[13],[14],[15],[16]. Comme Ia plus
récemment résumé C.M. Harding [17], malgré des résultats relativement
variables[12], ces études ont montré deés les années 70, que partout dans le
monde, un taux non négligeable de personnes atteintes de schizophrénie —
entre 46 et 68% [18] — s’améliorent significativement sur le plan fonctionnel et
symptomatique au fil du temps. Ces résultats, incontestables du point de vue
scientifique, sont venues donner consistance a ce qui pouvait étre considérer
jusque la comme une simple vue de I’esprit.

Ainsi, a une époque ou la définition méme de la schizophrénie dans le DSM-III
voyait encore se confondre pronostic et diagnostic, la prise en compte de ces
publications a pu amorcer une premiére remise en question de la vision
pessimiste généralement admise en ce qui concerne le devenir a long terme de

patients atteints de cette maladie.

3. Réhabilitation Psychosociale et Rétablissement

L’émergence du concept du rétablissement est intimement liée a I’éclosion puis
a la croissance du mouvement de la réhabilitation psychosociale.

A une époque ou de plus en plus de personnes atteintes de maladie mentales
graves sortaient de I’hopital, il est vite apparu que le processus de
désinstitutionalisation avait été engagé de facon relativement précipité et mal

pensé. En effet, malgré le fait qu'un certain nombre de personnes parvenaient a
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retrouver une place satisfaisante, il s’est avéré tres difficile de réellement
réintégrer tout le monde au sein de la société [19].

L’organisation de la prise en charge de la maladie mentale s’étant ainsi
retrouvée en crise profonde, c’est dans ce contexte, dans les années 1970,
qu'une nouvelle approche de la psychiatrie est apparue, le mouvement de
réhabilitation psychosociale, qui s’est justement focalisée sur ce nouvel objectif
de réintégration des patients dans la cité. Cette approche s’est développée en
se positionnant d’une facon tres nette sur la scéne politique, donnant ainsi une
nouvelle impulsion a la question citoyenne pour les personnes souffrant de
troubles psychiques graves.

La réponse communautaire s’est dans un premier temps organisée autour des
aidants naturels, en particulier les familles et leurs associations, puis
directement autour des associations d’usagers. Cela a permis la mise en place,
dans divers pays et a plus ou moins grande échelle, de modeles évolués de
soins fondés sur la communauté, comme ce fut le cas en Amérique du Nord, en
Italie, en Angleterre.

Ces modeles varient sur de nombreux aspects liés au contexte social et culturel
mais parmi les éléments partagés par tous, nous souhaitons relever ceux-ci :

- Les services sont basés sur une évaluation des besoins et assurent des
soins individualisés visant a renforcer I'identité des patients.

- Les usagers et les soignants sont impliqués dans l'organisation et
I’évaluation des soins.

- La réhabilitation sociale et professionnelle est assurée dans le milieu
naturel.

- Les services assurent I'accueil des patients, les interventions en situation
de crise, les admissions d’'urgence, la possibilité d’hébergement protégé, une
aide au logement, un soutien financier, un soutien familial et social, une aide a
la réinsertion professionnelle, aux relations sociales, aux loisirs et a la vie
quotidienne; ceci par le développement des habiletés sociales,
I’encouragement, les modifications de 'environnement et la défense des droits
[20].

Ces éléments sont fondateurs d'une prise en charge qui se veut globale, dans
laquelle la personne est au centre et dont le but est donc, en plus du controle de

sa pathologie et de sa réinsertion sociale, le renforcement de son identité
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personnelle. Un nouveau courant émerge qui redirige la cible des interventions

vers ce que la personne elle-méme désire, vers ses buts personnels.

Ainsi est née la réhabilitation psychosociale. W. Anthony avait été I'un des
fondateurs de ce mouvement. C’est au début des années 90, dans un appel a ce
que le concept de rétablissement devienne la vision phare de la psychiatrie
[21], qu’il insiste sur la nécessité de prendre en compte les préoccupations des
personnes malades psychiquement. Le modele du rétablissement ainsi proposé
avait pour but de structurer une nouvelle fagcon de dispenser des soins, qui
devait entrainer des améliorations dans les thérapeutiques médicales et les
soins de réhabilitation, tout en prenant en compte le besoin de changement au
niveau politique et sociétal. La philosophie du mouvement de réhabilitation
illustre bien les liens étroits existants entre ce mouvement et la notion de
rétablissement. En effet, dés le départ les choix de 1'usager sont au premier
plan et I’ « empowerment » prend tout naturellement place au centre des
principaux concepts structurant le travail de réhabilitation [22]. Soulignons a
ce propos que l'approche de la réhabilitation s’autorise un optimisme plus
important quand a l'idée que les personnes atteintes de trouble psychique
grave puissent retrouver une place dans la société méme dans les cas ou elles
continuent a souffrir de certains symptomes de leur maladie.
En 1996, I'TAssociation mondiale de réhabilitation psychosociale (AMPR ou
WARP en anglais) officialise les objectifs et les axes de la réhabilitation en les
publiant conjointement avec I’Organisation mondiale de la santé [23] :

— réduction des symptémes de la maladie mentale et des éventuels effets
secondaires des traitements médicamenteux ;

— développement des compétences sociales ;

— travail d’information et de lutte contre la discrimination dont sont
victimes les personnes souffrant de troubles mentaux ;

— organisation des actions autour de la place centrale de I'usager ;

— accompagnement des familles et des proches.
Dans un premier temps en rupture avec le modele médical, il est vite apparu
que cette approche ne pouvait rejeter completement les considérations
médicales et en particulier ne pouvait faire I'économie de I’amélioration

symptomatique qu’apportaient les médicaments. Le terme de réhabilitation
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psychiatrique a dés lors été plus largement utilisé, reflétant I'intégration du
social et du médical dans une approche plus globale, dite biopsychosociale, du

traitement des affections psychiatriques.

Dans ce contexte, alors que les soins se sont axés de plus en plus sur la
contribution directe des personnes atteintes de maladie psychique, certaines de
ces personnes ont commencé a s’organiser. Dans leur combat pour demander
plus de dignité et de liberté et contre un systeme psychiatrique vécu
essentiellement comme oppressif, les plus lucides d’entre elles ont commencé a
publier le récit de leur expérience personnelle, et en particulier leur expérience
de rétablissement.

Ainsi, un mouvement issu des patients eux méme a commencé a prendre forme
et a clamer qu’un autre “sort” était envisageable. La publication de ces récits de
vie, écrits directement par des patients décrivant leurs expériences propres
[71,[8],[9],[10] a ouvert une réflexion nouvelle sur les possibilités d'un devenir
plus optimiste pour les personnes atteintes de trouble psychique grave.

A travers leurs témoignages, nombre d’entre elles [24],[25],[26],[27]
demandent avec insistance que leurs propres points de vue et leurs objectifs
personnels soient plus pris en compte dans les projets mis en place et dans les
soins qui leur sont dispensés; plus globalement, qu’elles participe
véritablement a leur parcours de rétablissement. Mais leurs revendications ne
se limitent pas a la simple sphére médicale. Une partie non négligeable d’entre
elles a pour objet la sphere politique, avec en particulier des demandes de
transformation sociale et de diminution de la stigmatisation.

D’apres N. Jacobson, qui a tenté de rassembler et de rapporter ces points de
vue d’usagers [28], de méme que pour A. Lehman [29], il existe bien deux
visions du rétablissement, I'une individuelle, I'autre sociale, qui se sont
polarisée de plus en plus au fil du temps. La vision individuelle, qui se
concentre essentiellement sur le processus de réduction des symptomes et
d’amélioration du fonctionnement global, serait essentiellement celle des
psychiatres et des tenants de la réhabilitation. Les patients seraient, eux, plus
nombreux a soutenir la vision sociale, bien plus radicale dans sa demande de
changements d'un systéme de santé mentale vécu comme oppressif et dont ils

souhaiteraient étre libéré.
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Dans ce travail, nous avons pris le parti d’orienter notre réflexion sur la partie
individuelle, c'est-a-dire le processus interne et propre a chaque sujet
correspondant a I'expérience de rétablissement. Nous avons ainsi décidé de ne
pas développer la description du mouvement social et politique qui
accompagne pourtant de facon indissociable et a méme permis I’émergence du
concept de rétablissement et sa prise en compte a un niveau gouvernemental

dans de nombreux pays occidentaux.

Ainsi la notion de rétablissement des personnes atteintes de schizophrénie a
mis plusieurs décennies a étre acceptée. L'idée que cette maladie avait, dans
I'immense majorité des cas, une évolution défavorable a imprégné le monde de
la psychiatrie pendant pres de cent ans. Mais la découverte des neuroleptiques,
le mouvement de désinstitutionalisation, le retour des patients dans la
communauté et leur organisation en mouvement d’usager, la publication de
récits a la premiere personne en méme temps que d’études de suivi au long
cours montrant la réalité du rétablissement, le prise en compte de ces données
par un certain courant de la psychiatrie mondiale, sont autant de facteur qui
ont été, chacun a leur tour et a leur maniére, a l'origine de I’émergence du
concept de rétablissement.

Le débat autour de sa définition précise n’est toujours tranché, et nous allons
maintenant tenter de développer ce sujet. Mais il est intéressant de relever que
des la fin des années 1990, a travers le monde occidental, de nombreux pays se
sont engagés a rendre opérationnels les principes et valeurs du rétablissement
a travers la reforme de leurs systemes de santé [30]. Aux Etats-Unis en
particulier, les pouvoirs publiques ont statué officiellement en 2003 que le

rétablissement serait ’objectif commun de tous les services de santé mentale

[31].
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DEFINITION CONCEPTUELLE DU RETABLISSEMENT

A. A DIFFERENTS POINTS DE VUE, DIFFERENTES
DEFINITIONS

Dans l'usage courant, le rétablissement correspond a «un retour a I'état
antérieur ».

Médicalement parlant il s’agit du « fait de retrouver 1'usage d'une fonction
détériorée par un accident ou une maladie ». C’est en tout cas cette définition
qui est donnée pour le terme anglo-saxon « recovery » dans la base de données
des mots-clés du site de référencement des publications internationales
« PubMed ». A premiére vue, cette définition semble ainsi se rapprocher

grandement de celle de la notion de guérison.

En psychiatrie cette notion fait encore débat. Quelle signification lui donner
alors que, pour une grande part, les maladies psychiatriques ne connaissent
pas de guérison ? De nombreuses études et publications se concentrent sur la
définition de ce terme. Nous allons nous pencher sur trois points de vue
différents : celui des usagers, central dans le mouvement de réhabilitation
psychosociale, celui des médecins-chercheurs, et celui du psychiatre clinicien.
Ces points de vue s’entrechoquent et semblent parfois s’opposer, mais chacun
apporte un intérét propre. L'essentiel du malentendu semble résider dans
l'angle d’approche : les uns entrevoient le rétablissement comme un
processus ; les autres comme un état, un aboutissement ; certains I’'abordent
comme une attitude, une facon d’étre face a la maladie.

Par ailleurs, si nous nous attachons dans ce travail a envisager le
rétablissement essentiellement comme un phénomene personnel, précisons
d'emblée que nous ne pourrons mettre totalement de c6té sa dimension sociale
et politique qui participe pleinement a définir, caractériser et spécifier ce

concept.
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1. Le Point de vue des usagers

Nous avons vu que pour une grande part, ce sont des personnes elles-mémes
atteintes de troubles psychiatriques qui ont été a l'origine de ’émergence du
concept de rétablissement, en réaction a un milieu psychiatrique stigmatisant
et vécu comme créateur de dépendance.

A travers leur participation a diverses études longitudinales, leur engagement
dans des mouvements d’usagers ou grace a la publication de récits de vie, ces
personnes ont pris une place centrale dans la production de connaissances sur

le sujet.

Patricia DEEGAN est emblématique de ces patients qui ont voulu faire
entendre leur voix. A partir de son expérience personnelle, elle propose de
définir le rétablissement en santé mentale comme suit [32] : ...un processus,
non un point final ou une destination. Le rétablissement est une attitude, une
facon d’aborder les défis quotidiens, un parcours pour se renouveler. Il
implique une transformation plutét qu’une restitution. Se rétablir signifie
connaitre ses propres limites, savoir qu’il existe certaines choses que je ne
peux pas faire. Mais plutot que d’étre source de désespoir, j'ai appris que cela

m’ouvre la voie vers tout ce que je peux faire.

Les fondateurs de la Réhabilitation Psychosociale vont s’appuyer sur cette
conception du rétablissement pour tenter de le définir a leur tour. Dans un des
articles les plus cités sur le sujet, William ANTHONY reprend la vision de
P. DEEGAN pour en donner sa description [21]: «.. un processus
profondément personnel et unique de changement d’attitude, de valeur, de
buts et de role. Une facon de vivre une vie satisfaisante, active et pleine
d’espoir en dépit des limitations dues a la maladie. Le rétablissement implique
le développement d’un nouveau sens, d’un nouvel objectif dans la vie de
chacun a travers le dépassement des effets catastrophiques de la maladie
mentale. »

Hélene PROVENCHER parle, elle, d’'une « expérience subjective de la

personne et des efforts continus nécessaires pour surmonter et dépasser les
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limites imposées par le trouble mental et les conséquences qui lui sont

associées. » [33]

MEAD et COPLAND, deux autres représentants de la communauté des
patients, insistent sur le fait que les symptomes ne sont pas au centre des
considérations [34] : « lobjectif ultime de l'expérience du rétablissement n’est
pas nécessairement de recouvrer la santé en termes de rémission complete
des symptomes et du retour au fonctionnement pré-morbide. Il s’agit plutot,
pour la personne, de parvenir a lutilisation optimale de ses ressources
personnelles et environnementales afin d’atteindre un état de bien étre et

d’équilibre dans des conditions de vie qu’elle-méme aura choisies. »

La capacité a recréer du lien est parfois soulignée. SPANIOL et al. incluent
dans leur définition « la reconstruction et le développement de connections
personnelles, sociales, environnementales et spirituelles. » 1l s’agit pour eux
d’'un « processus par lequel les personnes se reconstruisent, un processus
d’ajustement des attitudes, des ressentis et des objectifs de vie, un processus

de redécouverte de soi, de renaissance et de transformation. » [35]

P. LALONDE [36] expose un point de vue un peu différent dans le sens ou il
place le rétablissement en tant que quatriéme ligne des approches
thérapeutique s’appliquant aux personnes souffrant de schizophrénie. Les trois
premiéres étant le traitement, la réadaptation puis la réhabilitation, il insiste
sur le fait que le rétablissement correspond explicitement a une reprise en
main de sa vie par la personne. Avec G. BARBES-MORIN [37], ils avaient
énoncé les conditions fondamentales permettant a une personne affectée de se
rétablir :

- conserver ’espoir,

- retrouver un sens a sa vie en se donnant de nouveaux buts,

- accepter de prendre certaines responsabilités (gérer son traitement et sa

santé, faire des choix de vie soi-méme, se donner la possibilité de

prendre des risques mesurés).
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Selon eux, le but est que les personnes rétablies parviennent a mieux redéfinir
leur identité personnelle en distinguant la maladie de la personne, tout en

intégrant de facon constructive ’expérience de cette maladie.

Nous voyons que ces descriptions insistent toutes sur 'importance de redéfinir
ses propres limites, de les accepter, les appréhender pour mieux les dépasser. Il
ne s’agit pas de nier la maladie ni de rejeter les soins proposés mais bien de
prendre en compte le trouble mental, d’apprendre a « faire avec », d’étre acteur
de ses soins, de savoir les utiliser et y participer activement, dans le but de se

construire une vie satisfaisante et de retrouver un role dans la société.

2. Le Point de vue des médecins-chercheurs

La nécessité scientifique de définir le rétablissement provient de la prise en
compte des nombreuses études longitudinales de longue durée qui ont montré
quun taux non négligeable de personnes atteintes de schizophrénie
s’améliorent sur le plan fonctionnel et symptomatique au fil du temps [12],
[13],[14],[15],[16],[38],[39],[40].

Si la maladie peut avoir une évolution favorable a long terme, il devient
nécessaire de se munir de critéres permettant de la mesurer. Dans la majeure
partie des études médicales concernant la schizophrénie, cette évolution est
mesurée a court terme et sur la base d’indicateurs tels que 'ampleur des
symptomes, la présence de comorbidités, les changements dans le traitement,
les rechutes et les réhospitalisations. Le plus souvent 1’évaluation se limite
méme a la symptomatologie positive. [41]

Des efforts particuliers ont donc été faits pour donner une définition pratique,
opérationnelle a ce nouveau concept, en y incluant des criteres précis et surtout

mesurables.

Un premier pas a été fait lorsque le concept de ‘rétablissement’ a été rapproché

de celui de ‘rémission’.
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Le « groupe de travail sur la rémission » (The Remission in Schizophrenia
Working Group), dirigé par N.C. ANDREASEN, a été formé en 2003 dans le but
de produire des criteres pouvant faire consensus pour la définition du concept
de rémission appliqué a la schizophrénie. Ainsi, a partir d’'une large revue de
littérature, la rémission est définie comme « un état dans lequel les patients
ont connu une amélioration symptomatique telle que les symptomes résiduels
n‘ont plus dimpact sur leur comportement, et sont en dessous des seuils
utilisés pour poser le diagnostique de schizophrénie » [42]. Ils ajoutent que la
rémission est une condition nécessaire, bien que non suffisante, au
rétablissement défini alors comme « la capacité de vivre au sein de la
communauté, socialement et professionnellement, tout en étant libre de toute
psychopathologie ». On peut déja remarquer une grande différence par
rapport au point de vue des usagers : alors qu’il était décrit plus haut comme
un processus de transformation et de réajustement continuel, le rétablissement
est ici considéré comme un état, un niveau de fonctionnement qui est atteint et

qui est voué a étre maintenu pour une certaine période.

Partant de 1a, plusieurs études se sont focalisées sur la définition de criteres
spécifiques du rétablissement. Les plus souvent cités sont ceux établis par
Liberman et al. [41] qui ont proposé une définition en quatre criteres : « une
période de 2 ans minimum pendant laquelle :

1/ les symptémes sont en dessous d’'un seuil significatif : un score de 4
ou moins sur le « Brief Psychiatric Rating Score » (voir annexe I),

2/ la personne travaille ou participe a des cours, au moins a mi-temps,

3/ la personne vit de maniére indépendante : sait gérer son traitement,
ses finances, son quotidien,

4/ la personne participe au moins a une activité de loisir par
semaine ».
La grande qualité de cette définition est de proposer un seuil objectif,
quoiqu’un peu arbitraire, a partir duquel on peut considérer un patient comme
rétabli. Cela, comme énoncé précédemment, peut étre intéressant dans le cadre
d’études scientifiques, de recherche sur lefficacité des traitements ou des
méthodes thérapeutiques. Mais ce seuil est-il applicable en conditions réelles ?

Les choses sont-elles aussi tranchées en pratique courante ? De plus, cette
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définition donne un sens relativement normatif au rétablissement. En effet, il
est important d’inclure dans le cadre du rétablissement, en plus de la
symptomatologie, la participation a des activités de la vie courante, mais la
subjectivité propre de la personne n’est ici pas prise en compte. Or, le fait que
son mode vie, ou que le niveau de symptomatologie atteint, satisfasse ou non la

personne, semble pourtant primordial.

D’autres critéres ont été proposés par NASRALLAH et al. [43] dans une étude
censée développer des criteres d’efficience clinique des traitements. Mais les
domaines pris en comptes peuvent remarquablement s’appliquer au modele du
rétablissement. Ainsi ils énoncent que l’efficience clinique des traitements est
caractérisée par :

1/ une adhésion du patient au traitement prescrit

2/une réduction au long cours des symptomes et de I'impact de la
maladie sur la personne et son entourage

3/ une amélioration maintenue en terme de comportement, de santé et
de qualité de vie.
Cette définition, quoique bien moins précise dans son énoncé, a le mérite d’étre
originale et pertinente. La focalisation sur 'adhésion au traitement peut étre
critiquée, en cela qu’il a été démontré que le rétablissement peut survenir
méme apres l'arrét des traitements [39], mais c’était ici en quelque sorte le
sujet méme de ’étude. Les deux autres critéres sont par contre d’un intérét
majeur. L'impact de la maladie sur 'entourage, est une notion rarement prise
en compte alors que cet entourage a un role de soutien important envers le
malade — soutien psychologique mais aussi matériel — mais également envers
les professionnels par sa position de relais des soins mais aussi d’alarme en cas
de rechute. Limiter I'impact de la maladie permet ainsi d’alléger le poids de ce
role et souvent d’améliorer la relation entre le patient et son entourage. Enfin,
méme s’il ne recouvre pas tous les éléments énoncés par les usagers dans leur
définition du rétablissement, le troisiéme critére est une ouverture bienvenue
vers la prise en compte de ce que les patients ressentent de leur propre

parcours.
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Le débat au sein de la communauté scientifique, autour de la notion de
rétablissement (Peut-on, doit-on s’en servir comme indicateur de résultat ?
Quels criteres fixer ?) est loin d’étre clos et fait encore 1'objet, a I’heure actuelle,
de nombreuses publications [44],[45],[46],[47]. Entre question posées, celle de
savoir s’il est possible d’établir une définition unique, prenant en compte le
rétablissement en tant que processus et en tant qu’aboutissement, est
particuliérement discutée. Ou bien alors doit-on utiliser des termes différents
pour désigner ces deux aspects d’'un méme concept. Une autre question qui en
découle est de savoir si la recherche sur le rétablissement peut effectivement
continuer en 'absence de cette définition. En tout cas un consensus émerge sur
la nécessiter de clarifier les termes utilisés afin d’éviter la confusion liée a
I'utilisation du méme terme dans des études ayant pourtant des objets

différents.

3. Le Point de vue des cliniciens : tentative de synthése

Le concept de rétablissement se doit d’étre clarifié par le psychiatre praticien.
En effet, celui-ci se fixe un objectif pour le suivi de tout patient souffrant de
schizophrénie qu’il accueille et accompagne. La réduction des symptémes, oui !
Mais, est-ce un objectif suffisant ? Sa nécessité n’est pas discutable, mais ne
doit-on pas s’astreindre a étre plus exigeant et a proposer au patient de
cheminer ensemble vers un objectif plus général comprenant une amélioration
de son fonctionnement global ? Et doit-on obligatoirement attendre la
rémission symptomatique pour accompagner le patient dans son apprentissage
de la vie avec la maladie ? Les solutions doivent-elles venir uniquement du

médecin, ou le patient peut-il prendre une place d’acteur de ses soins ?

Soulignons des a présent qu'il existe cependant une certaine confusion entre
« rétablissement » et « guérison ». Cette confusion est un obstacle notable au
travail du clinicien dans la perspective professionnelle élargie que nous venons
de mettre en question. Cette confusion vient d'une radicalisation de certaines

positions, conférant une dimension idéologique au débat sur le rétablissement
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et I'appauvrissant d'autant. Deux poles opposés peuvent schématiquement étre
individualisés : d'une part, des usagers profitant du débat pour trouver et
utiliser de nouveaux arguments dans leur rejet de la psychiatrie; et d’autre part
des professionnels opposés au concept, qui profitent de cette confusion pour
décrédibiliser le rétablissement et la vision particuliere de la psychiatrie qui en
découle.

Le clinicien doit se détacher de ces considérations et adopter un point de vue
plus pragmatique. Il est important de se donner un objectif thérapeutique, et
que celui-ci soit établi par le médecin mais également par le patient. Le
rétablissement en tant que résultat (tel que défini par les chercheurs) peut étre
cet objectif. Le clinicien suit le patient tout au long du cheminement qui mene
a cet aboutissement. Que ce cheminement soit également appelé
rétablissement n’a qu'une importance théorique. L’essentiel étant de le prendre

en compte et de pouvoir le suggérer, le favoriser, 'accompagner.

Sans aller jusqu’a donner une définition formalisée du concept de
rétablissement, peut-étre pouvons-nous nous autoriser a reporter ici, dans une
liste qui ne se prétend ni objective ni exhaustive, les caractéristiques

essentielles que nous déduisons des paragraphes précédents :

- Le rétablissement est un processus de transformation personnelle.

- Ce processus est non linéaire. II comprendre des périodes de
stagnation voire des retours en arriere.

- La prise de responsabilité de la personne dans ses soins et dans sa vie
en général est une condition essentielle a son rétablissement.

- Il passe par un travail de redéfinition de soi, de reconnaissance des
limites imposées par la maladie afin de mieux les dépasser. C’est aussi la prise
de conscience d’avoir une maladie et non plus d’étre défini par cette maladie.

- La personne est au centre. Le rétablissement se base sur les forces du
patient, et se fait au rythme de celui-ci.

- Les objectifs ne peuvent étre définis que par la personne concernée, le
but étant d’accéder a un mode de vie qui la satisfait elle-méme en premier lieu.

Renouer avec son entourage, créer de nouvelles relations, participer a des
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activités sociale ou professionnelles, accéder a une indépendance matérielle
représentent des objectifs important mais ne deviennent capitaux que si la
personne en exprime la nécessité.

- La réduction des symptomes et des effets indésirables des traitements

est un moyen et non un objectif en soi.

Nous tenterons, un peu plus bas, de prolonger la réflexion autour de ces
déductions et de décliner les implications, pour la pratique courante, de la

prise en compte du concept de rétablissement.

B. LE RETABLISSEMENT DES PERSONNES ATTEINTES
DE SCHIZOPHRENIE : UN PROCESSUS

Au-dela des divergences concernant la définition du concept, un aspect semble
faire particulierement consensus. Il s’agit de l'importance de prendre en
compte le processus interne et subjectif qui se déroule tout au long du combat
de la personne contre sa maladie. Nous avons vu que suivant le point de vue
adopté, ce processus peut représenter soit le rétablissement lui-méme, soit le

cheminement qui permet d’atteindre 'objectif de rétablissement.

Pour SPANIOL et al., tout en insistant sur le caractére unique et personnel de
chaque expérience, par certains aspects le rétablissement semble suivre une
voie identique pour tous [35]. Les personnes qui font l'expérience du
rétablissement cheminent a travers différentes étapes, passent par plusieurs
phases que certains auteurs ont tenté de conceptualiser.

Au cours d’'une étude qualitative, YOUNG et ENSING, sont parvenus a dégager
trois étapes dans ce processus : 1/ I'initiation du rétablissement, c’est-a-dire le
dépassement de I’état de stagnation (« stuckness ») ; 2/ 'étape intermédiaire
ou regain de ce qui avait été perdu et la poursuite vers l'avant; 3/
I’amélioration de sa qualité de vie. [48]

A partir des témoignages de 18 patients, SPANIOL et al. ont eux, décrit quatre

phases ; tout en insistant sur le fait que le rétablissement n’était pas un
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processus linéaire, qu’il admet des allers-retours d'une phase a l'autre, des
périodes de stagnation. Ces phases sont : 1/ Etre submergé par la maladie, 2/
lutter contre, 3/ vivre avec, 4/ la dépasser. [49]

S. NOISEUX a interviewé des patients mais également des personnes de leur
entourage et des intervenants de services psychiatriques pour dégager sept
reperes dans la démarche de rétablissement: 1/ T'expérience de la
schizophrénie (descente aux enfers), 2/ le jaillissement d'une étincelle, 3/ la
démarche introspection, 4/ l'activation de dispositions combatives, 5/ la
découverte de clés pour un mieux-étre, 6/ la capacité de manceuvrer les forces
intérieures et extérieures, 7/ la perception dune lumieére au bout du
tunnel . [50]

ANDRESEN, dans un travail de synthese, de regroupement et de recoupement
des tentatives antérieures de conceptualisation propose un modele en cing
paliers: 1/ Phase de latence, 2/ Prise de conscience, 3/ Préparation,

4/Reconstruction, 5/ Croissance. [51]

Les taches et les séquences étant relativement similaires d’une
conceptualisation a l'autre, ce sont ces cinq étapes que nous avons choisies
comme base du développement, car elles délimitent au mieux, a notre avis,
I’ensemble du processus en partant de la crise psychotique elle-méme et de
I'enlisement dans la maladie, jusqu’au nouvel équilibre retrouvé, au-dela du

trouble mental.

1. Phase de latence

Cette phase est caractérisée par le déni, la confusion, le désespoir, la perte
d’identité et le repli sur soi. [51]

Elle représente la survenue méme de la maladie et I'aliénation de la personne
sous le poids des symptomes. Elle peut durer des mois, voir des années. La
personne tente de comprendre et de controler ce qui lui arrive, mais est
déconnectée d’elle-méme et des autres. Les objectifs qu’elle se donne ne sont

pas ancrés dans la réalité. [49]
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La maladie représente une véritable descente aux enfers. La souffrance
incommensurable que ressent la personne au plus profond de cette descente
semble étre un préalable nécessaire, une composante essentielle de la
possibilité de vivre un rétablissement. On peut croire que le processus nait d'un
mouvement intérieur, propre a chacun, qui prend forme a partir du moment ou

la personne éprouve un profond sentiment de dérive, de déchéance. [50]

2, Prise de conscience

L'impasse dans laquelle se trouve la personne semble réveiller son instinct de
survie. Un mécanisme inconscient est déclenché qui se traduit par un refus de
continuer a vivre une telle souffrance. Un déclic interne se produit, au plus
profond. La personne entreprend alors une démarche d’introspection de facon
apparemment naturelle. [50]

La personne percoit une premiere lueur d’espoir: le rétablissement est
possible, une meilleure vie est envisageable. Cela peut étre un événement
proprement intérieur ou bien peut-il étre suscité par un clinicien, un proche
ou un pair. Cela implique en tout cas la prise de conscience qu'un autre soi est
possible, autre que le simple « malade mental », un soi capable de se rétablir.
[51]

C’est a ce moment que débute réellement le rétablissement, lorsque le patient
accepte le fait d’étre malade et admet qu’il a besoin d’aide. Ce premier pas peut
étre extrémement difficile du fait de la perte de contrdle et d’indépendance
qu’il représente. Il faut alors retrouver le désir de croitre, de changer malgré le
sentiment d’impuissance et de désespoir qui fait partie intégrante de
I'expérience de la maladie mentale. [48]

Les symptomes cardinaux de la schizophrénie, tels le déni, I’ambivalence,
l’apragmatisme, le repli, représentent un frein évident a cette étape
d’acceptation. L’aide médicamenteuse, par l’amélioration symptomatique
qu’elle permet, joue donc pendant cette phase, un role des plus importants,
faisant partie intégrante des éléments permettant le déclenchement du

processus interne de prise de conscience.
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3. Préparation

La personne commence a appréhender ce qui lui arrive et a accepter 1'idée que
cela peut durer quelques temps encore. Elle reconnait la nécessité de
développer des stratégies pour faire face aux symptomes afin d'accéder a une
vie plus satisfaisante. La maladie est encore tres présente et la peur de 1'échec
peut étre paralysante. N'ayant pas encore acquis la confiance dans sa capacité a
gérer les symptomes, la personne peut se montrer réticente a entreprendre de
nouvelles activités qui paraissent pourtant a sa portée. Les médicaments sont
une aide précieuse pour initier ce mouvement intérieur, mais ils sont rarement
suffisants pour avancer plus loin. Cette phase de préparation est celle ou la
personne commence a se convaincre qu'elle a la capacité d'agir pour son propre
intérét. [49]

La personne se résout a prendre en main le cours de sa vie. elle fait I'inventaire
de sa partie saine et fait le point sur ses forces et ses faiblesses. Cela implique
un apprentissage sur ce qu’est la maladie mentale, sur les traitements
existants, les soins proposés et les lieux dans lesquels ils sont dispensés, sur les
compétences qu’il est possible d’acquérir. Cela peut aussi impliquer de
s’investir dans des groupes, de tisser des liens avec des pairs. [51]

Dans un retour sur son passé, la personne se souvient de qui elle était, de ce
qu’elle aurait voulu étre. Cela représente autant de points de repére sur
lesquels s’appuyer pour reconstruire un nouveau sens de soi, découvrir de
nouvelles sources de motivation, trouver ses propres clés pour un mieux-étre.
C’est alors que peut surgir la volonté de sortir d’'une existence marquée par les
symptomes de la schizophrénie. [50]

L’évolution la plus remarquable est la conviction que des progres significatifs
sont possibles et le désir de travailler pour ces changements positifs. Entrevoir
I’espoir qu’une autre vie est possible semble revétir une importance capitale.
Cet espoir peut étre insufflé par des pairs percus comme des modeles ou étre

entretenus par des croyances spirituelles. [48]
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4. Reconstruction

Le travail personnel commence ici. La personne doit se forger une identité
positive, établir des objectifs personnels importants, bien que raisonnables, et
s’y tenir. Cela implique de prendre les responsabilités du contréle de sa vie
personnelle, mais aussi de la gestion de sa maladie. Cela va entrainer des prises
de risque qu’il lui faudra accepter (et faire accepter par le praticien qui le suit),
de méme pour les échecs, inévitables, qu’il devra assumer, et qui ne devront
pas empécher les nouvelles tentatives. [51]

Confrontée a la réalité extérieure, la personne devient actrice de sa propre vie.
Cette confrontation peut étre douloureuse et source d’angoisse, mais elle
devient supportable car elle prend sens grace a la dynamique du processus
interne. Le role des intervenants, des proches et des pairs est alors déterminant
dans le renforcement des efforts de la personne et de ses réussites, dans le
soutien qu’ils apportent en cas de rechute ou d’échec. [50]

Certaines personnes sont génées par des effets secondaires importants, ou
souffrent encore de symptomes malgré une médication adéquate mais elles ont
appris a utiliser des stratégies positives, pour faire face, qui sont souvent
singuliéres et personnelles. Progressivement, elles prennent confiance dans
leur capacité a gérer ces symptomes, (méme si cela peut impliquer de
demander de l'aide aux services spécialisés). Malgré la maladie, elles
retrouvent un certain controle sur leur vie, elles occupent une place plus
significative, et chacun définit le role qu’il se donne dans son environnement.
[49]

Se départir du roéle de victime, changer d‘attitude, s’autonomiser, reprendre le
controle de sa vie. Un cercle vertueux peut alors se mettre en place, car le fait
de se sentir plus responsable favorise la confiance en soi et I'envie d’avancer
toujours plus loin dans cette voie. Cela comprend alors ’envie de prendre en
main son propre rétablissement, plutot que de laisser la gestion de la maladie
uniquement aux professionnels.

L’accompagnement des personnes dans ce processus nécessite un réajustement
permanent de la relation médecin-patient. En effet, plus quune simple

position active dans les soins, il s’agit ici d’'une réelle prise de controle de ceux-
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ci, d’'une recherche permanente de nouvelles solutions pour les améliorer, dans
une position véritablement « pro-active ».

Les stratégies utilisées sont propres a chaque personne. Il peut s’agir d’'une
auto-surveillance, comprenant la définition et la reconnaissance de ses propres
indicateurs de rechute. Il peut s’agir également de demander des changements
dans le traitement, mais aussi de renoncer a des habitudes destructrices, de se
sortir d’'un environnement écrasant, de s’investir dans des activités agréables,
de faire de I’exercice. Il semblerait que le fait de retrouver la simple capacité de
prendre soin de soi-méme soit aussi un point crucial, que ce soit au niveau de

I’hygiéne de base, du rythme de vie ou de ’alimentation. [48]

5. Croissance

Cette phase peut étre considérée comme I’aboutissement du processus. Elle est
d’ailleurs superposable avec la définition du rétablissement en quatre critéres
par Libermann [41].

La personne se sent plus en lien avec elle-méme, avec les autres, avec les
environnements variés qu’elle fréquente. La maladie prend une part beaucoup
moins importante dans sa vie. [49]

Elle n’est pas obligatoirement libre de tout symptome mais a appris a gérer sa
maladie, elle est résiliente face aux rechutes, elle a confiance en sa capacité a
traverser les moments difficiles. La personne vit par ailleurs une vie pleine et
satisfaisante, tournée vers le futur. Elle s’est forgé une identité personnelle
positive, et sent que tout ce parcours a fait d’elle une personne plus forte, plus
épanouie. [51]

La personne percoit une lumiere au bout du tunnel. Elle reconnait des signes
d’un mieux étre touchant toutes ses dimensions. Il ne s’agit pourtant nullement
d’une finalité, mais plutot de la découverte et de l'affirmation de sa propre
capacité a équilibrer les contraintes intérieures et extérieures. [50]

La place de la maladie n’étant plus centrale, la personne peut s’attacher a se
construire, peu a peu, une meilleure qualité de vie, a rechercher une certaine

sérénité, tout du moins une relative stabilité. Concrétement, a ce stade, elle se
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sent préte a travailler sur son fonctionnement interne, a modifier ses schémas
de pensée dont elle se rend compte qu’ils peuvent étre mal-adaptés et
représenter un obstacle a leur insertion sociale. A partir de la le but peut étre
de s’investir dans des activités qui ont un sens, de se trouver un roéle dans la
vie: par exemple s’engager dans des associations de patients, servir de
pair-aidant, trouver un travail, s’investir dans une communauté spirituelle...
Mais le simple fait de garder le cap, de rester dans I'état d’esprit du
rétablissement, peut représenter un chalenge a long terme suffisant en

lui-méme. [48]

Finalement et évidemment, le point central du rétablissement, son objectif, est
la réduction générale de la symptomatologie de la maladie — que 'on parle en
termes de nombre de rechute, de variété des symptomes ou d’intensité de ceux-
ci — et de son impact sur le quotidien de la personne. Mais il parait clair qu’il
n’empéche ni les rechutes ni les recrudescences passagere des symptomes.
Nous ne devons pas perdre de vue qu’il s’agit d'une maladie chronique. Le
processus ne peut donc pas étre envisagé comme un cheminement linéaire. Il
comprend des moments de stagnation et des retours en arriere, qu’il convient
de prévenir, d’accompagner et dont il faut apprendre a tirer profit. Les
moments de crise peuvent étre propices a une nouvelle prise de conscience par
rapport a la maladie mais aussi par rapport au chemin parcouru. Ils peuvent
aussi permettre de rassembler 1’énergie nécessaire avant de franchir une

nouvelle étape.

Enfin, Il est nécessaire de garder a lesprit que chaque démarche est
personnelle. Les diverses phases du rétablissement ne constituent que des
points de repéere pour accompagner les personnes. Ce serait aller a I’encontre
du processus méme du rétablissement que d’imposer tout parcours

d’apprentissage rigide. [33]
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C. LES DIMENSIONS DE L’EXPERIENCE DU
RETABLISSEMENT

Il existe une autre maniere de décrire le rétablissement qui passe par la
définition des différentes dimensions de cette expérience personnelle.

Le rétablissement est un concept multidimensionnel en ce sens qu’il repose sur
de multiples facteurs individuels et environnementaux. L’espoir, le
développement personnel, la prise de responsabilités face a la gestion du
trouble mental et a 'amélioration de ses conditions de vie, le soutien de la part
de personnes significatives, la possibilité de fréquenter des services adaptés a
ses projets de vie sont des concepts de bases du rétablissement. D’un auteur a
lautre ces dimensions clés ne different que tres peu et leurs descriptions
tendent a converger plutét qu’a diverger.

Il nous semble important de relever que ces dimensions sont inter-reliées, que
le développement de I'une favorise le développement des autres, qu’elles
semblent toutes essentielles mais que chaque personne leur donnera une

importance variable et particuliére.

1. La redéfinition de sot

La premiere dimension du rétablissement, celle qui en est le cceur, est ce
qu'Helen Provencher appelle la redéfinition de soi [33] et qui représente
essentiellement un travail de reconnaissance de ses forces et faiblesses, ainsi
qu’une prise en compte de la maladie afin de mieux se comprendre.

Cela comprend dans un premier temps un véritable processus de deuil :
débutant par le choc et le déni de la maladie ; passant par la colére, une « juste
colere », qui joue un role majeur dans linitiation du mouvement interne
amenant a la volonté de changement ; se résolvant par ’acceptation et I'espoir,
la personne attachant alors plus d’'importance a « qui elle veut étre » plutot
qu’a « ce qu’elle n’est plus » [52].

Un deuxieme processus en jeu est celui de la découverte d'un nouveau soi,

décrit par Davidson et Strauss [53]. L’acceptation graduelle de la maladie
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permet a la personne de se redéfinir de plus en plus « en dehors » du trouble
mental, de redécouvrir de facettes intactes du soi, non affectée par la survenue
de la maladie. Grace a cela, elle peut faire le compte de ses ressources
personnelles, et se mettre en action en s’appuyant sur ses forces tout en
connaissant ses faiblesses.

L’activation de ces deux processus favorise I'abandon du réle de patient et
I'investissement de nouveaux roles permettant a la personne de prendre une
part active dans 'orientation de son rétablissement.

Les personnes atteintes de maladie psychiatrique ressentent souvent
I'impression que leur identité est inclue dans leur maladie [54]. Le
rétablissement représente en partie le fait de rétablir son identité personnelle,
en réalisant que la maladie ne représente qu'une partie du soi et non un tout
qui le définit entierement. En renouant le contact avec leur identité propre, les
personnes retrouvent petit a petit une certaine confiance en elles et un respect
d’elles-mémes qui leur permet de se confronter et de dépasser la stigmatisation
due a la schizophrénie et qu’'elles peuvent avoir en quelque sorte

« internalisée » [55].

2. L’espoir

Plusieurs auteurs considérent que la présence de I’espoir est essentielle a toute
démarche de rétablissement [9],[34],[35],[56], certains affirmant méme qu’il
constitue le facteur le plus important [57].

L’espoir en une vie meilleure est le moteur qui permet a la personne d’aller de
I’avant. Croire en la possibilité que les choses s’arrangent est a la base de toute
volonté de changement. Ici, il s’agit pour la personne de croire en I’hypothese
du rétablissement.

En adoptant une nouvelle relation a la question temporelle, la personne se
permet a nouveau de conjuguer sa vie au futur [33]. De nouveaux projets de vie
peuvent alors s’énoncer et s’agencer.

L’espoir ne se décréte pas mais il est tres certainement contagieux. L'entourage

du patient, au sens large, peut étre porteur d’espoir. Que ce soit dans le cadre
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de réussite ou d’échec, le partage d’expérience avec des personnes qui sont
passés par les mémes épreuves est tres souvent apprécié [48], d’ou
b . 'l . . )

I'importance des lieux permettant I’échange direct entre pairs. Lorsqu’il est
percu comme modele, le pair devient une source de motivation, d’inspiration et
d’espoir. Les membres de la famille, les amis mais aussi les intervenants
peuvent aussi insuffler ce sentiment d’espoir chez la personne, en croyant a son
potentiel et en apportant leur soutien inconditionnel dans ses efforts et
tentatives de développement, et particulierement dans un contexte marqué par

les échecs successifs.

La notion de spiritualité, bien que non indispensable dans le cadre du
rétablissement, est évoquée dans plusieurs article comme étant une source
d’espoir relativement répandue, et dans laquelle de nombreuses personnes
puisent des forces pour continuer a avancer [48],[58],[59]. Elles font appel a
des croyances spirituelles pour interpréter positivement des événements de vie
difficiles, donner un sens a leur existence et surmonter des moments pénibles.
Pour de nombreuses personnes en rétablissement cette spiritualité passe par la
relation a une Puissance Supérieure qui ne se réfere pas obligatoirement a

Dieu, mais parfois & un Etre bienveillant défini de facon imprécise.

En résumé, l'espoir et la spiritualité contribuent a redéfinir la relation au
temps. L’avenir redevenant envisageable et possible, cette nouvelle conviction
amene des changements dans les autres dimensions du rétablissement. Ainsi,
la personne en devenir s’engage dans la construction de nouvelles facettes de

soi et est capable de projeter son identité ainsi redéfinie dans I’avenir.

3. Retrouver le controle

La maladie schizophrénique peut étre vécue comme une perte totale de
controle. Perte de contrdle de ce qui se passe a l'intérieur de la personne en
souffrance, au niveau de sa conscience méme, de ses pensées. Mais également

perte de contrble externe, pour ce qui concerne le cours de sa vie, les soins
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recus, son parcours socioprofessionnel... Entrer dans une démarche de
rétablissement correspond au fait de choisir de retrouver ce controle, et de

I’étendre de plus en plus largement au fil de son cheminement.

Au niveau intra-personnel tout d’abord, les médicaments antipsychotiques
représentent le meilleur moyen de retrouver le controle de soi. A terme, le but
est que ces médicaments fassent partie d'une panoplie de stratégies que le
patient aura a sa disposition pour « faire face », et qu’il saura utiliser de
maniere efficace et opportune pour limiter les rechutes et la sévérité des
symptoémes. En plus de la gestion de son traitement médicamenteux, il peut
s’agir du simple fait de savoir prendre soin de soi, d’adopter un mode de vie
équilibré, ou encore d’utiliser des techniques plus spécifiques d’auto-

surveillance et de réponse adéquate.

Un autre moyen de retrouver le controle passe par le pouvoir d’agir, ou
« empowerment ». Sur le plan théorique, plusieurs composantes du pouvoir
d’agir ont été proposées, que la personne en voie de rétablissement va
reconstruire petit a petit. Celles-ci sont : la confiance en soi, la croyance en ses
forces personnelles et leur utilisation, la perception de contréle sur
I’'environnement, I'identification et acquisition d’habiletés permettant d’étre
plus autonome et d’influencer les autres dans 'exercice de ses choix, 'autorité
décisionnelle, et I'efficacité personnelle [56],[60],[61],[62].

Le pouvoir d’agir axé sur la personne repose sur la confiance qu’elle a en sa
valeur et en sa capacité a surmonter les obstacles a son rétablissement. Il
correspond a la disparition du sentiment d’impuissance et de dépendance
qu’induisent la maladie et les prises en charges sous contrainte. Le patient
retrouve son autonomie et la capacité a agir pour son propre bien. Il lui faudra
avoir le courage de prendre des risques, de faire des expériences nouvelles et de
sortir d’'une routine parfois rassurante mais souvent mortifére, tout en
assumant la responsabilité et les conséquences de ses choix [55].
L’environnement de la personne, en termes de conditions de vie ou de
ressources, semble influencer le pouvoir d’agir. Celui-ci s’accroit avec

Pamélioration de la qualité de vie et la participation a des activités dans la
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communauté. Au contraire, il semble diminuer lors de l'utilisation accrue de

services professionnels de soutien et de santé mentale [63].

4. La relation aux autres

L’expérience de la maladie schizophrénique entraine souvent un sentiment de
solitude chez la personne qui en souffre mais également un isolement social
réel [64]. Le développement de relations interpersonnelles significatives est
une autre dimension importante du processus de rétablissement. Certains
disent méme qu’en grande partie, ce qui se rétabli a travers ce processus, est la
capacité a vivre au contact des autres. L’acces a un environnement social qui
validera ses compétences, ’encouragera et 'appuiera semble essentiel au
rétablissement de chacun.

Une majorité de patients identifient le soutien et la compréhension qu’il trouve
dans la relation aux autres comme des composants essentiels d'une vie bien
remplie [65]. Les « autres » sont ici représentés par des amis proches, la
famille, mais aussi par les relations amoureuses. Le contact avec des pairs, c’est
a dire d’autres usagers, est aussi reconnu comme soutenant et rassurant. De
plus, les intervenants des services de soin ont également représenté un soutien
capital pour certaines personnes dans leur parcours de rétablissement [66].
Recevoir du soutien est en effet trés important, mais construire des relations
dans lesquelles la personne se sentira utile I'est encore plus. En fréquentant
des lieux gérés par les usagers, par exemple les groupes d’entraide mutuelle, les
personnes s’ouvrent a de nouvelles possibilités de croissance. Elles peuvent y
nouer des relations non hiérarchiques et réciproques et aider a leur tour des
pairs en difficulté, ce qui crée un sentiment d’appartenance a un groupe et
augmente leur estime de soi.

Les relations avec les intervenants ont également leur importance et leur
spécificité. Le contact avec les soignants permet la reconnaissance, la
formulation et la valorisation des changements se produisant chez la personne.
Il est tres important de régulierement faire le point sur le chemin parcouru et

sur celui qu’il reste a parcourir. Les moments de stagnation ou de recul, les
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échecs apres de nouvelles expériences, constituent des moments privilégiés
pour faire cet état des lieux, et peut étre redéfinir les objectifs et les moyens a
utiliser pour y parvenir.

En résumé, la capacité a fonder de nouvelles relations est tributaire des autres
dimensions, a savoir la redéfinition de soi, ’espoir et le controle retrouvé, mais
en retour ces relations permettent également que ces dimensions se

développent chez la personne en rétablissement.

D. CLARIFICATION DES LIENS AVEC D’AUTRES
CONCEPTS USUELS

1. La Réhabilitation Psychosociale

La réhabilitation psychosociale pourrait se définir d'une maniere trés générale
comme I'ensemble des actions mises en ceuvre aupres des personnes souffrant
de troubles psychiques au sein d’un processus visant a favoriser leur autonomie
et leur indépendance dans la communauté [67].

Marianne FARKAS définie cette approche de la psychiatrie a la fois par son
déroulement (« la sommes des actions a développer pour optimiser les
capacités d'un sujet ») et par son but (« améliorer le fonctionnement de la
personne pour quelle puisse remporter des succes et éprouver des
satisfactions dans un milieu de son choix et avec le moins d’interventions
professionnelles possibles ») [68].

La réhabilitation a pour objet la personne elle-méme, mais a également une
dimension politique et sociétale. Ainsi le Comité Frangais pour la
Réhabilitation Psychosociale propose une définition plus globale [20]: « La
réhabilitation, cest donc, conjointement, un ensemble d’actions de soins a
l'intention de la personne souffrant de troubles psychiques, et un ensemble
d’actions en direction de la société afin qu’elle soit plus porteuse, et plus apte a
Uaccueillir. » La réhabilitation constitue un état d’esprit de la psychiatrie,

organisée en un mouvement, un courant, constitué de plusieurs groupes
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(familles, usagers, aidants, soignants, décideurs) dont les intéréts sont
convergents et qui ceuvrent a une meilleure accessibilité aux soins et a une

meilleure qualité de vie par une insertion sociale préservée ou retrouvée.

Il n’existe pas de théorie exclusive comme fondement de cette approche, mais
plutot un ensemble de principes qui guident les professionnels dans leurs
actions aupres des personnes souffrants de troubles mentaux séveres [69]. En
particulier, les interventions de réhabilitation sont fondées sur deux concepts
de bases : le modele pluridisciplinaire de P. WOOD (description des différents
plans d’expérience de la maladie: pathologie, déficiences, incapacités,
handicap) et le modele vulnérabilité/stress de R.P. LIBERMAN (modele
explicatif des maladies mentales chroniques — voir schéma en annexe). La
réhabilitation n’est donc pas un concept unique, homogene, elle regroupe
beaucoup de courants divers, traitant d’aspects qui se situent souvent sur des
plans différents. Mais ces courants, ces voies de recherche, vont tous dans le
meéme sens : celui de l'insertion, de la citoyenneté, de la qualité de vie, de la
dignité, de la réalisation personnelle, de la lutte contre la fatalité, ’abandon, la

relégation dont sont victimes les personnes souffrant de troubles psychiques.

La réhabilitation psychosociale propose un cadre de soin qui est en fait un
espace transitionnel, ouvert sur le monde extérieur, mais a la fois
suffisamment protégé pour que la pression sociale y soit réduite.

Le parcours, ou projet, de réhabilitation, est élaboré en premier lieu en
fonction des désirs de la personne concernée. Il est individualisé et dépends
des ressources psychiques et environnementales de chacun qui sont évaluées
lors de I’étape initiale et fondamentale du diagnostic de réhabilitation.

Le rétablissement, en tant que processus de transformation tel que décrit par
P. DEEGAN, fait partie des concepts de bases de la réhabilitation. Dans ce sens,
I'objectif naturel de 'ensemble des interventions proposées sera de favoriser
rétablissement des personnes utilisatrices et toute 'organisation des soins sera

pensée dans le but d’en maximiser les chances de survenue.
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2. La Réadaptation Psychiatrique

Dans le langage courant, le fait de s’adapter a pour signification : « se mettre
en harmonie avec les circonstances et le milieu ». En médecine, la réadaptation
est a rattacher en premier lieu au champ de la rééducation physique. Elle
correspond a « ’ensemble des moyens médicaux, psychologique et sociaux, qui
permettent a une personne en situation de handicap, ou menacée de I’étre, du
fait d’'une ou plusieurs limitations fonctionnelles, de mener une existence aussi
autonome que possible avec ou sans dépendance ».

En 1995, B. JOLIVET donne cette définition de la réadaptation psychiatrique :
« Uensemble des soins spécifiques s’adressant a des malades pour lesquelles,
apres une période de soins curatifs adéquats, une réinsertion sociale et
professionnelle suffisante apparait problématique, mais pour lesquels on peut
espérer une évolution positive a moyen terme, afin qu’ils participent de facon
libre, spontanée et responsable a toute les formes de vie sociale » [70]. Les
techniques de réadaptation regroupent ainsi un grand nombre d’interventions
individuelles ou groupales, ayant pour objets les patients eux-mémes, mais
également leur famille et leur entourage plus large, ou encore leur
environnement quotidien, sociale et professionnel. Nous pouvons citer en
exemple différentes approches :

- La « remédiation cognitive » [71] qui regroupe des interventions visant au
réentrainement des fonctions cognitives qui entrent en jeu dans le traitement
de l'information : la mémoire, la vigilance, 1'attention, la concentration et les
fonctions exécutives. En ce sens il existe trois niveaux possibles d’intervention.
On peut proposer directement a la personne des traitements cognitifs visant a
la levée d'un certain nombre d’obstacles. On peut également modifier le
programme de soin de facon que les interventions visent la mise en valeur des
forces de la personne au lieu de se concentrer sur ses faiblesses. Enfin on peut
adapter le milieu afin d’atténuer ses effets sur la cognition.

- L’ « entrainement aux habiletés sociales » [72] propose des techniques
variées ayant pour objets l'autonomie dans la vie quotidienne (hygiene,
présentation, alimentation), mais aussi les aptitudes a rencontrer autrui, a se
déplacer, a utiliser de I’argent et les moyens de communication, a gérer les

situations interpersonnelles difficiles.

39



- Le «suivi intensif dans le milieu » [73] qui correspond plus a un modele
organisationnel qu’a une stratégie ou une thérapie. Il amene les équipes a
accompagner les personnes au plus pres, dans leurs multiples activités afin de
leur permettre de résoudre les problémes concrets rencontrés dans leur
quotidien et d’utiliser les ressources de leur milieu.

- Les «interventions aupres des familles » [74],[75] qui regroupent la
transmission de connaissance sur la maladie, I'aide a 1’élaboration de
comportements adaptatifs, la possibilité d’'un soutien et d’'une entraide. Il s’agit
d’apporter des solutions afin de limiter les tensions intrafamiliales, d’assouplir

les modalités relationnelles et d’éviter I'isolement social.

En résumé, I'on peut dire que les personnes en rétablissement peuvent avoir
acces a des services ayant pour cadre la réhabilitation psychosociale qui leur
proposeront des méthodes de réadaptation psychiatrique afin de les

accompagner et des les aider au mieux dans leur cheminement personnel.

3. L’ « Empowerment »

De la méme maniére que pour le rétablissement, il existe plusieurs définitions
concernant le concept d'Empowerment. Selon les contextes, on peut s'y référer
a la fois comme théorie, mouvement idéologique, cadre de référence, plan
d'action, processus, résultat ou conséquence. Parmi toutes ces définitions, ses
références a l'individu (le sentiment de compétence personnelle, la prise de
conscience et la motivation a l'action sociale), ainsi que ses caractéristiques
liées a l'action, aux relations avec l'environnement et a sa dimension
dynamique font l'unanimité [76]. Au plan individuel, A. EISEN définit
I'Empowerment comme la fagon par laquelle l'individu accroit ses habiletés
favorisant l'estime de soi, la confiance en soi, l'initiative et le controle [77].
Certains parlent de processus social de reconnaissance et de promotion des
personnes dans leur capacité a satisfaire leurs besoins, a régler leurs problemes
et a mobiliser les ressources nécessaires de facon a se sentir en controle de leur

propre vie [78]. L'Empowerment comprend également une dimension
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transactionnelle qui se joue sur le plan social et collectif. Il implique des

relations avec les autres et se construit grace a elles.

A travers ces définitions nous comprenons que ’empowerment, ou en francais
la « restauration du pouvoir d’agir », est un processus individuel et social au
coeur du processus de rétablissement. H. PROVENCHER le désigne directement
comme I'une des quatre dimensions essentielle du rétablissement, qui permet
d’initier le mouvement vers le retour a 'autonomie et la volonté d’agir pour son
propre bien. Il existe clairement un chevauchement entre les deux concepts du
fait qu’ils ont en commun d’étre basés sur l'estime de soi, lefficacité
personnelle et la nécessité pour la personne d’exercer un contréle réel sur sa
vie et son environnement [63].

Par contre le concept ’Empowerment est encore plus détaché du modele
médicale que celui du rétablissement. En effet, la prise en compte de la maladie
et le rapport qu’entretient la personne avec elle, la santé en général ou encore
la notion de satisfaction personnelle, sont totalement absents de toutes ses
descriptions. La notion d’ Empowerment comprend en outre une composante
d’activisme politique beaucoup plus marquée, provenant dune conscience
critique individuelle, collective et sociale qui n’est pas forcément développée

dans le rétablissement.

4. La Résilience

Pour Boris CYRULNIK, la résilience est le processus par lequel un étre vivant
reprend un néo-développement apres un fracas traumatique ou dans des
conditions adverses [79]. La notion de résilience est a différencier de celle
d’adaptation qui est un processus par lequel l'individu se moule dans les
contraintes du milieu pour continuer a vivre. Cest la capacité a rebondir, a
reprendre un développement autre aprés une expérience destructrice, qui

caractérise la résilience.
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La description qu’en fait Jacques LECOMTE rapproche grandement ce concept
de celui du rétablissement. En effet, pour lui, la résilience se définit comme un
processus non linéaire par lequel une personne ayant vécu un traumatisme va
pouvoir mener une vie satisfaisante [80]. Il introduit la notion d’acceptation
inconditionnelle, comme préalable au processus de résilience. Dans son
modele de la « casita » (voir annexe II) 'acceptation de la personne résiliente
par son entourage est la base sur laquelle elle peut s’appuyer pour enclencher
un parcours de renouveau. Avec ce concept visuel, Lecomte décrit les éléments
qui s’imbriquent pour construire la résilience représentée par cette petite
maison symbolisant trés justement un foyer, lieu de chaleur, de solidité et de
sécurité nécessaires a la personne pour résister au malheur et rebondir. Ces
éléments fondateurs sont a rapprocher des « dimensions » du rétablissement :

- L’acceptation inconditionnelle représente donc le fondement sur lequel
le reste s’appuie.

- Un réseau de contact (famille, ami, soutien communautaire), car la
résilience se créer dans linteraction réciproque de la personne avec son
entourage porteur entre autre de la nécessaire acceptation préalable.

- Une capacité a donner un sens a sa vie, afin de la situer dans une
certaine cohérence, de se donner un objectif d’évolution personnelle motivant.

- L’estime de soi. Etre capable de mettre I'accent sur ses ressources
personnelles plutét que sur ses faiblesses permet d’éviter plus facilement
I’écueil de la victimisation.

- Les compétences personnelles diverses, dont la variété et la force
différent selon les individus mais sur lesquelles chacun pourra s’appuyer.

- L’humour qui permet de relativiser la situation, de mettre un peu a
distance la lourdeur du traumatisme.

- Les autres expériences de la vie, représentées par le toit, protecteur en
ce qui concerne les expériences passées, mais également en forme de fleche

vers les expériences qu’il reste a découvrir.

Ainsi La résilience est une capacité interne a la personne, construite a partir de
ressources personnelles, mais elle dépend également grandement du soutien
de entourage. B. CYRULNIK a introduit la notion de tuteur de résilience pour

désigner la personne occupant une place centrale dans le parcours des
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résilients [81]. Claude ETHUIN parle de « co-facilitateur de résilience » qui
peut étre une personne qui a traversé d’autres difficultés et avec qui peut se

nouer une relation d’entraide ou le lien se fait sur un pied d’égalité [82].

Cette notion de résilience est fondamentale, et si 'on considere que la crise
psychotique est un traumatisme dévastateur, on peut estimer qu’elle est une
composante essentielle a 'origine du rétablissement. La différence essentielle
tient dans le fait que la maladie schizophrénique n’est pas ponctuelle mais se
rapproche plus d’'un traumatisme perpétuel avec lequel les personnes doivent
composer au quotidien. Ainsi dans son parcours de rétablissement, la personne
fait régulierement appel a sa faculté de résilience qu’elle apprendra également
a développer. Il lui faudra pour cela en repérer les facteurs favorisants

personnels afin de travailler a les renforcer.

5. La Rémission

Le « groupe de travail sur la rémission », dirigé par N.C. ANDREASEN, définit la
rémission dans la schizophrénie comme « un état dans lequel les patients ont
connu une amélioration symptomatique telle que les symptomes résiduels
n‘ont plus dimpact sur leur comportement, et sont en dessous des seuils
utilisés pour poser le diagnostique de schizophrénie » [42]. Le lien avec le
concept de rétablissement est fait directement car ils ajoutent que la rémission
est une condition nécessaire, bien que non suffisante, au rétablissement défini
alors comme « la capacité de vivre au sein de la communauté, socialement et
professionnellement, tout en étant libre de toute psychopathologie ».

La notion de rémission renvoie en fait a des concepts variés. Elle peut étre
symptomatique (renvoyant alors a une baisse de l'intensité des symptomes),
syndromique (baisse des criteéres jusqu’a ce qu’il ne soit plus possible de poser
le diagnostique) ou fonctionnelle (baisse du retentissement fonctionnel du
trouble) [83]. La définition du rétablissement par R.P. LIBERMAN [41], qui
propose des criteres objectifs pour le caractériser, semble au moins recouvrir

deux de ces trois niveaux de rémission. Un certain niveau de rémission
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symptomatique doit étre atteint (mesuré par le BPRS) ainsi qu'un certain

niveau de fonctionnement global correspondant a la rémission fonctionnelle.

Mais bien que I'idée semble aller de soi a priori, ’existence d'un continuum
entre rémission et rétablissement n’est finalement pas évidente. Ces deux
concepts s’appliquent, en effet, a décrire I’évolution dans la schizophrénie sous
deux angles différents. Le premier — la rémission — est centré sur les critéres
diagnostiques et en particuliers les symptomes, le second — le rétablissement —
est lui centré sur des critéres de développement personnels et psychologiques.
De plus le terme de rémission semble se rapporter a un mieux temporaire,
signifiant que I'amélioration est possible tout en présupposant qu’elle sera
amenée a cesser. Par opposition, la notion de cheminement « non linéaire »,
rapporté au processus de rétablissement, implique a l'intérieur de celui-ci la
possibilité de rechutes sur le plan symptomatique qui ne remettent en question

le mouvement personnel plus global de rétablissement.

Une autre grande différence qui aide a distinguer les deux concepts se situe
dans le rapport qu’entretiennent les personnes avec leur maladie. Un certain
degré d’acceptation de la maladie, ou en tout cas d'une vulnérabilité
personnelle, semble nécessaire pour que 'on puisse parler de rétablissement.
Pour ce qui est de la rémission, les mesures de symptomatologie ou de
fonctionnement se veulent objectives et font abstraction du point de vue des

patients.
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PRISE EN COMPTE DU CONCEPT EN PRATIQUE CLINIQUE

A. ARGUMENT EN FAVEUR DE LE PRISE EN COMPTE
DE LA NOTION DE RETABLISSEMENT

Nous avons jusqu’ici axé notre travail sur la clarification du concept de
rétablissement. Nous allons maintenant aborder la partie concernant les
implications pratiques de ce concept. Dans un premier temps nous tentons ici

de synthétiser les arguments qui nous poussent vers sa prise en compte.

D’une facon générale, les équipes de soins, en particulier dans le milieu
hospitalier, sont surtout en contact prolongé avec les personnes qui continuent
d’aller mal et restent sous leurs yeux durant des hospitalisations longues et
celles qui sont fréquemment réhospitalisées. De plus, elles perdent de vue
celles qui se rétablissent et sortent de ’hopital, ou qui deviennent peu visibles
dans l'unité d’hospitalisation. Ceci peut induire une position fonciérement
pessimiste sur le plan professionnel, ce qui déteint obligatoirement sur les
personnes. Pourtant le rétablissement n’est pas un phénomeéne rare et il peut
survenir méme apres plusieurs années d’hospitalisation. Promouvoir cette idée
rend possible le changement de posture des soignants nécessaire a

I'insufflation d’un espoir de changement pour les personnes.

Les études de suivi au long cours ont démontré sans ambiguité que le
rétablissement est une réalité pour de nombreuses personnes atteintes de
schizophrénie. Ces études ont été conduites en Suisse [12], [13], en Allemagne
[14], aux Etats Unis [15] et au Japon [16]. Plus récemment, une étude
coordonnée par 1’Organisation Mondiale de la Santé a étudié ’évolution a long
terme de personnes dans plusieurs pays et provenant de cultures différentes
[38]. La période moyenne de suivi de ces études allait de 22 a 37 ans. Le
nombre de personnes suivies variaient de 186 a 269, la plupart étant
hospitalisées avec un diagnostique de schizophrénie. Dans ’ensemble, plus de

la moitié des personnes, et jusqu’au deux tiers, ont été reconnues comme
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rétablies (ne présentant pas de symptomes, ni comportement étrange, ne
prenant plus de médicaments, vivant dans la communauté, travaillant et ayant
de bon rapports avec les autres) ou s’étant améliorées significativement (tous

les criteres précédents a ’exclusion d'un seul).

Le concept de rétablissement a été, a I'origine, amené par les patients eux-
mémes. De fait, cela a freiné son émergence et sa prise au sérieux par la
communauté scientifique. Mais cela lui donne maintenant une force
incomparable. Dans la pratique notamment, le fait que 1’essentiel des données

viennent des patients facilite leur acceptation et leur application thérapeutique.

Nous allons voir que ce qui est proposé pour une pratique basée sur une
approche du rétablissement est plus une attitude générale que des techniques
particuliéres. Un argument en faveur de ce postulat provient des études ayant
montré que les techniques employées par les praticiens comptent pour une
plus petite part, dans les changements opérés chez leurs patients, que des
facteurs plus communs telles la qualité de I’alliance thérapeutique [84], les
caractéristiques personnelles des deux protagonistes ou la possibilité pour le

patient d’atteindre une nouvelle compréhension de son vécu [85].

Prendre en compte le rétablissement c’est avoir le souci de déplacer le centre
de gravité et la cible des interventions, de mettre I’accent sur le potentiel de
guérison des personnes plutét que sur leurs déficits. On insiste deés lors sur le

role central que joue ou devrait jouer la personne dans son rétablissement.

B. IMPLICATIONS POUR LE PRATICIEN

1. Attitude générale

Le fait, pour le praticien, d’accepter I'idée que le rétablissement est possible
pour la majorité de ses patients va avoir des conséquences sur son approche

des soins, sur la relation thérapeutique qu’il entretient avec ses patients, sur
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les objectifs qu’il se fixe... Que ce soit de maniére consciente ou involontaire,

des changements vont nécessairement s’opérer dans sa pratique courante.

Mary O’Hagan, dans un rapport destiné aux personnes travaillant dans des
services de santé mentale, a énoncé les principales compétences nécessaires a
tout praticien souhaitant adopter une approche du rétablissement [86]. Parmi
celles-ci, le praticien doit pouvoir comprendre et accueillir divers points de vue
relatifs a la maladie, aux traitements, aux services et au rétablissement. I1 doit
connaitre et garder en téte les principes et les dimensions du rétablissement. Il
doit savoir reconnaitre et soutenir les ressources des personnes. Il doit
également comprendre la discrimination et ’exclusion sociale dont font 'objet
ces personnes, savoir en réduire les effets et se battre pour protéger activement
leurs droits. Il lui faut posséder une connaissance globale des services et des
ressources communautaires a disposition mais également du mouvement des
usagers afin de les promouvoir et favoriser leur implication. Il doit enfin étre
ouvert au point de vue des familles et de l'’entourage et soutenir leur

participation.

Comment faire pour aider, inviter la personne a entrer dans la spirale du
mieux-étre, de ’épanouissement, de la réussite et de la construction d’un sens
nouveau a son existence ? Le rétablissement ne se décréte pas. Ce n’est
évidemment pas le praticien qui peut fournir clés en main cet objectif a la
personne ni les outils pour I'atteindre. Mais il se doit de garder a I’esprit cette
dimension, pour ne pas constamment dénaturer, par une prise en charge
mécanique, dépersonnalisée, instrumentalisée, le soutien qu’il apporte a la
personne en difficulté [87].

Le praticien doit cesser d’appréhender la personne qu’il suit comme un patient
chronique pour voir en elle une personne en devenir, pleine d’'un potentiel
souvent mal exploré et exploité. Le role qu’il devra endosser sera justement de
découvrir (et de faire découvrir), en partenariat avec la personne, les
ressources qu’elle a en elle, celles sur lesquelles ils pourront s’appuyer et celles
qu’ils devront s’appliquer a développer. Cette notion de partenariat est
primordiale. Le praticien, s’il veut promouvoir le rétablissement, se doit

d’abandonner sa position dominante. Il est en possession dun savoir
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académique et scientifique extrémement nécessaire, mais la personne est en
possession d’un savoir empirique sur elle-méme et ce qui lui arrive qui est tout
aussi respectable et utile. Son expérience des médicaments par exemple peut
parfois étre plus grande que celle du praticien. C’est dans ’échange et la mise
en commun de ces deux savoirs que pourra se construire une relation de
confiance dans laquelle la personne sera considérée a sa juste valeur, celle
d’« expert par expérience ».

Deux langages, deux facons de s’exprimer vont s’entrechoquer. D'un coté, un
langage clair, concis, organisé, s’articule autour dun projet cohérent aux
objectifs prédéterminés. De l'autre, un langage ambigu, dans lequel les mots
hésitent, s’entremélent, représente un mouvement qui se cherche et ou se
dégage peu a peu une direction qui se précise au fil du temps [88]. Partant de
ce constat, ce qui compte vraiment, plus que le contenu de ses interventions,
cest la position d’écoute du praticien, ce qu’elle permet a la personne
d’énoncer, de structurer, et finalement de dégager comme position subjective.
Cette attitude générale était déja inscrite dans la relation d’aide, base d’une
technique psychothérapeutique centrée sur la personne décrite par le
psychologue américain Carl ROGERS (1902-1987). Selon lui, plutét que d’agir
en expert qui comprend le probleme et décide de la facon dont il doit étre
résolu, le thérapeute doit libérer le potentiel que possede le patient afin qu’il
puisse résoudre lui-méme ses problémes. Les qualités d’étre du thérapeute
dominent le processus thérapeutique par l'instauration d’'un climat facilitateur
de croissance. Ces qualités, nécessaires et suffisantes sont la sincérité,
lauthenticité, le respect inconditionnel a I’égard de la personne et la

compréhension empathique de son systéme de référence.

Nous avons vu que l'espoir était un des ingrédients essentiels du
rétablissement. En conséquence, les praticiens devront garder une attitude
optimiste en toute circonstance, lors des premiers contacts, mais d’autant plus
lors des moments d’échecs ou de rechutes symptomatiques. Si le praticien qui
l’accompagne ne croit pas en son rétablissement, il y a d’autant moins de
chance que la personne concernée y croit elle-méme. L’ambiance d’espoir dans

laquelle est accueillie la personne et le soutien inconditionnel qui en découle
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sont des conditions essentielles a I'’émergence du mouvement intérieur
initiateur du rétablissement. Dans ce sens, Ron COLEMAN a expliqué le
caractere fondamental qu’a eu pour lui la rencontre d’'un professionnel qui a
reconnu la réalité de son expérience, des voix qu’il étendait, et qui a cru des le

début et sans jamais faillir a sa possibilité de rétablissement [66].

2. La question du diagnostic

L’annonce du diagnostic est un moment critique dans ’'accompagnement des
personnes. Et bien que cette question peut survenir tres tot, dés les premiers
jours de la premiére décompensation, de la part du patient lui-méme ou de son
entourage, il parait fondamental de ne pas se précipiter dans la formulation
d’'une réponse. Celle-ci peut avoir plus d’effets déléteres que bénéfiques.
Certaines personnes percoivent ce diagnostique comme une sentence, une
condamnation. La maladie peut alors prendre la place de l'identité de la
personne. L'un des points clé est de permettre a ces personnes de bien
différencier ce qui fait partie de la maladie et ce qui fait partie de leur propre

personne.

Il existe des données nous rappelant que les patients qui acceptent le
diagnostique de schizophrénie ont plus de chance d’étre déprimés et
désespérés que les patients qui se construisent une explication personnelle de
ce qui leur arrive [89],[90]. Comme expliqué plus haut, cette phase dépressive
peut représenter une étape du processus plus global de deuil d’'un état
antérieur, que I'annonce de la maladie vient précipiter. Une annonce trop
immédiate, énoncant un savoir donné comme absolu et tout puissant, peut
entrainer la sidération psychique du patient, et le blocage de ce processus de
deuil si fragile et si important. Si le travail autour de la question du diagnostic
se fait dans le temps et s'implique profondément dans le processus global de
rétablissement au titre d'une composante parmi d'autre de celui-ci, alors la
nécessité de l'annonce elle-méme du diagnostic en termes techniques tend

presque a s'effacer. On évite ainsi la potentialité forte d’effets délétéres que
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peut revétir une annonce percue comme trop brutale. L’annonce du
diagnostique se doit en tout cas de ne pas étre imposée au patient. Il n’existe
pas de moment prédéfini comme étant le plus propice. Au mieux, cette
annonce pourra survenir a la demande du patient, au moment ou celui-ci sera
prét a I'entendre. Mais le plus souvent il s’agira de décrypter cette demande a
travers le discours du patient dont on ne peut pas forcément toujours attendre
qu’il soit réellement explicite a ce sujet. En particulier, deux risques sont a
prendre en compte qui nous forcent a éviter au maximum une annonce trop
brutale : celui du causer le désespoir du patient, et celui de causer un refus
catégorique, renforcant le déni et entrainant rejet de la psychiatrie et rupture

d’avec les soins.

Le moment critique de I'annonce doit donc étre abordé comme le moyen
d’enclencher ce processus de deuil en respectant la temporalité du patient, en
recherchant a son écoute le moment propice, afin de 'accompagner au mieux
et d’envisager qu'’il puisse déboucher sur une nouvelle quéte de soi, une volonté
de se redécouvrir et de se redéfinir.

Mais il s’agit également de lutter contre la tentation, assez courante, de fournir
a la personne des explications rationnelles par des mots qui viennent d’ailleurs,
qui sont les nétres uniquement, dont elle ne peut se saisir mais qui risquent
surtout d’occulter ce qui a du mal a se dire, en prenant la place d'un discours
plus personnel. Tout en empéchant le travail de deuil, c’est précisément a cet
endroit que le risque de provoquer le rejet est le plus fort. I peut étre
intéressant alors de pousser les patients a écrire avec leurs propres termes, a
prendre des notes sur ce qui leur arrive, sur les épreuves qu’ils traversent, de
tenter de formuler une explication personnelle qui pourra servir de base a un
dialogue autour de cette question diagnostique.

Il parait en tout cas nécessaire que ce diagnostic ressorte d’un travail de co-
élaboration entre le patient et son psychiatre, a partir d’échanges et
d’enrichissements réciproques entre un savoir académique, technique et un

savoir profane provenant d’'une expérience vécue.
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3. Le traitement: Une approche biopsychosociale

Une approche du traitement psychiatrique prenant en compte le concept de
rétablissement proposera trois types d’interventions de fagcon simultanée dans
un abord dit biopsychosocial : le traitement médicamenteux représente le
niveau biologique ; les psychothérapies (groupale, de soutien, de type psycho-
éducatif) représentent le niveau psychologique; la fourniture dun
environnement apaisant, sécurisant et favorisant 1’échange représente le
niveau social. Ces principes sont adaptés pour le traitement de la phase aigué
de la maladie schizophrénique mais se doivent d’étre poursuivis tout au long de

l’accompagnement de la personne dans son parcours de rétablissement.

Les traitements médicamenteux occupent une place primordiale dans le
traitement de la schizophrénie car ils représentent lintervention dont
efficacité est la mieux démontrée. Le but des traitements proposés ne peut
étre de faire disparaitre les symptomes car cela représente parfois un objectif
illusoire et peut donc étre décourageant pour le praticien ainsi que pour le
patient. Cependant il est clairement démontré que la persistance des
symptomes invalidants est le principal facteur de blocage du rétablissement
[91]. Si 'on se limite a une vision médicale du traitement, la collaboration du
patient n’est pas indispensable a ce niveau. Mais ’adhésion de celui-ci devra
étre activement recherchée afin d’élaborer une relation de confiance et afin que
le patient se sente concerné et participe a la recherche du meilleurs compromis
efficacité/effets indésirables. Les traitements médicamenteux pourront ainsi
étre prescrits en tablant sur la diminution de I'impact de ces symptomes sur la
vie courante des personnes plutot que sur la disparition de ceux-ci et en fixant
des objectifs en accord avec la personnes concernée qui est la seule a
objectivement pouvoir définir un niveau de symptomatologie acceptable pour
elle-méme. Méme a ce niveau d’intervention, le role actif du patient sera donc
recherché. Comme le dit Patricia Deegan[92]: «une personne en

rétablissement ne recoit pas des médicaments, elle les utilise ».

Les interventions au niveau psychologique sont également capitales, leur but

sera justement de faire en sorte que le patient comprenne mieux ce qui lui
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arrive, et reprenne une place active dans ses soins et dans la société. Elles
pourront étre aussi variées que possible, s’adresser au patient mais également a
sa famille, aller du simple soutien psychologique a des programmes de type
psychoéducation, remédiation cognitive ou entrainement aux habilités

sociales.

Pour ce qui concerne l’environnement social, on s’efforcera de le rendre
apaisant et sécuritaire. Les thérapies dans le milieu, type programme de
soutien a 'emploi, suivi intensif (modele ACT), qui visent a résoudre les
problémes concrets, se base sur les principes suivants : instauration d’une
relation de confiance, réduction des stimulations, surveillance et réconfort,
encouragement a I’hygiene personnelle [37]. Globalement les interventions qui
semblent promouvoir au mieux le rétablissement sont celles qui favorisent
I’échange d’expériences entre patients. Il semble important de prendre
conscience que bien souvent, dans un premier temps, du fait de 'isolement
créé par la maladie, les relations des usagers se limitent aux professionnels et
aux autres patients qu’ils cotoient dans les différents services de soins qu’ils
fréquentent. Il parait alors d’autant plus important, en sus des activités
groupales proposées, de créer un environnement favorisant I’échange, les
rencontres, U'entraide. Ceci peut étre fait, par exemple, par I'implication directe

des usagers dans l’accueil et 'organisation.

Aucune des différentes thérapeutiques que I'ont pourra proposer ne pourra, en
elle-méme, entrainer le rétablissement de la personne concernée. Il est certain
qu’il faut considérer ces thérapeutiques en lien les unes avec les autres et se
renforcant I'une I'autre. Etre véritablement a I’écoute de la personne permettra
peut-étre au praticien de percevoir et d’évaluer sa disponibilité psychique et
ainsi de lui proposer la bonne intervention au moment le plus propice. Mais
méme ainsi, le but ne pourra étre le rétablissement en tant que tel. Nous ne
devons concevoir les thérapeutiques que comme des moyens auxquels ont
acces les personnes et qui pourront les aider dans leur parcours de
rétablissement. Tout au moins, ils doivent leur permettre d’atteindre les
conditions internes et externes nécessaires au rétablissement. Celui-ci doit

provenir et se dérouler de I'intérieur de la personne elle-méme.

53



4. Faire émerger le pouvoir d’agir.

La réappropriation dun pouvoir d’agir est a la base du processus de
rétablissement. Dans ce que nous venons de proposer, en ce qui concerne
lattitude du praticien et sa position par rapport notamment au diagnostic et
aux différentes thérapeutiques, nous insistons sur I'importance d’entendre et
de prendre en compte les choix du patient. En effet il parait essentiel, dans le
but de promouvoir le rétablissement, que la participation active de la personne
soit recherchée en toute occasion, et que ses prises de décision et de

responsabilité soient encouragées et soutenues.

Il en va ainsi pour tout ce qui concerne ses soins mais également pour ce qui
est de sa vie en générale. Les objectifs de vie énoncés par la personne ne
pourront qu’étre entendus et respectés. Le praticien ne pourra avoir dans ce
cadre, qu'un role de modérateur et de guide. Celui-ci doit étre capable d’élargir
I’éventail des interventions disponibles et de toujours aiguiller la personne vers
des solutions nouvelles d’aide et d’accompagnement. A partir de la relation de
partenariat pourront étre dégagés des étapes a suivre afin de garder le cap vers
les objectifs que s’est fixés la personne. En effet aucun progres, aucune avancée
ne peut étre envisagé sans qu’elle en soit a l'origine. Mais un autre roéle
essentiel du praticien sera celui de veiller a ce que chaque étape soit préparée
de facon optimale. Tres certainement, cela n’empéchera pas toujours les
échecs, mais si échec il y a, il sera alors plus facile d’en définir la part de
responsabilité de la personne et d’en tirer des lecons, de le transformer en
opportunité de croissance. C’est a partir de la que de nouveaux apprentissages,

de nouveaux objectifs de soins pourront étre proposés.

La notion de risque est, dans ce sens, intéressante a aborder. Il a été proposé
qu'une pratique fondée sur le rétablissement devait passer dune attitude
d’évitement des risques a celle du partage du risque [93]. P. DEEGAN demande
a ce que les praticiens qui se veulent d’un véritable soutien admettent la dignité
du risque, et le droit a ’échec qui va avec [94]. Il ne peut y avoir de progression
dans le parcours de la personne si nous n’acceptons pas qu’elle prenne un

minimum de risque. L’équation est simple : pas de rétablissement sans reprise
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de pouvoir, pas de reprise de pouvoir sans prise de risque. Chaque pas sur le
chemin du rétablissement implique un déséquilibre temporaire avant le retour
a un nouveau point d’équilibre nécessairement temporaire lui aussi si la
personne veut continuer d’avancer. Nous devons étre vigilent dans la
différence a faire entre une exacerbation temporaire des symptémes, qui
accompagne souvent une diminution concertée du traitement, un changement
dans le cadre de vie de la personne, ou le début d’'une nouvelle activité, et qui
ne nécessite le plus souvent quun accompagnement plus resserré, et une

véritable rechute qui peut alors nécessité des traitements parfois coercitifs.

La question de l'auto-détermination est en effet inévitable au moment des
rechutes avec exacerbation des symptomes psychotiques entrainant parfois
une altération du jugement et une incapacité a énoncer un consentement
recevable aux soins proposés. Comment, a ce moment la, garder une attitude
d’espoir et tournée vers les objectifs de la personne, comment respecter son
pouvoir d’agir, alors que des besoins aussi urgents que la sécurité et
l’apaisement d’angoisses massives resurgissent ?

Premierement, en limitant les indications de soins sans consentement aux
stricts cas ou la personne représente un danger, que ce soit pour elle-méme,
pour son entourage ou pour la société [95].

Deuxiemement, il est proposé de traiter ces conditions coercitives comme
extérieures a la relation thérapeutique [65]. Le praticien se retrouve alors au
coté de la personne, l'aidant a trouver une solution pour sortir de cette
situation de soins sans consentement, et par la suite développer des habiletés
dans le but d’éviter leur recours dans le futur.

Enfin, en essayant au maximum de définir a l'avance, avec la personne
concernée, quelles modalités de prise en charge s’appliqueront a elle en cas de
rechute nécessitant une intervention en urgence sans attendre son
consentement. Cela pourrait alors prendre la forme d’'une sorte de contrat
écrit, préétabli en concertation avec la personne et tenant compte, dans la
mesure du possible, de ses attentes et préférences en terme de lieu de soin, de

traitements administrés, de personnes a prévenir...
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C. IMPLICATIONS POUR LES SERVICES

1. Coordination des différents services

Les services qui souhaitent fonder leurs soins sur une l’approche du
rétablissement doivent se concevoir comme faisant partie d'un réseau de soin
auquel les personnes ont acces.

Le parcours de rétablissement nécessite un maximum de diversité dans les
interventions, que ce soit au niveau médical ou médico-social. Il parait
impossible de concevoir un service unique capable de proposer tout ce dont
pourrait bénéficier la personne dans son processus de rétablissement. Les
différents établissements et institutions membres du réseau ont des
compétences complémentaires susceptibles d’apporter les réponses adéquates
a une prise en charge globale de la personne dans son parcours. Chaque service
se doit alors de créer des liens vers d’autres structures offrant ce que lui n’offre
pas, de promouvoir 'ouverture la plus large possible vers d’autres services et
de travailler en coordination avec eux. Les services doivent requestionner
réguliérement leur projet thérapeutique, représenté par les orientations et les
objectifs de soins des interventions proposées, afin de le formaliser et de le
réactualiser continuellement. Cela permet de mieux définir sa place dans le
réseau de soin et de diffuser une information claire aux usagers ainsi qu’aux
autres services sur ce type de soins proposés afin que chacun soit orienté vers
le service dont l'offre de soin correspond a ses souhaits et ses besoins. Le but
étant que les personnes puissent naviguer et se sentir a l'aise et en sécurité a
l'intérieur de ce réseau et qu’elles puissent disposer d’interventions et
d’approches différentes parmi lesquelles elles pourront choisir en toute
transparence celles qui leur correspondent et dont elles pourront tirer le plus

grand bénéfice.

Le RéHPI (Réseau Handicap Psychique Isere) est un exemple concret de
réseau de santé mentale qui a pour but de promouvoir le rétablissement des
personnes atteintes de trouble psychique grave en les impliquant directement

dans la réalisation de leur projet de vie [96]. Il fédere des structures sanitaires
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publiques, des psychiatres libéraux, des institutions médico-sociales et des
associations d’usagers et de familles. Tous ces partenaires partagent les valeurs
énoncées dans la charte du réseau: évaluation mixte, sanitaire et
médicosociale, des besoins des personnes handicapées psychiques ; continuité
et réponse adaptée dans le cadre du parcours d’insertion ; prévention ;
institutions et établissements au service de la personne. Ce réseau propose un
large éventail de prestations aux usagers: évaluation fonctionnelle globale
personnalisée ; préconisation d'un plan d’aide ; suivi et vérification du bon
déroulement de celui-ci; stages et mises en situation d’autonomie (travail,
activités, logement); informations sur la maladie, les traitements et les
différentes interventions a I'intention des usagers et de leur famille. En plus de
la coordination du parcours de rétablissement, les objectifs annoncés sont de
continuellement identifier les besoins non couverts afin de demander leur prise
en compte par les pouvoirs publics, et de contribuer a la déstigmatisation et a

une meilleure connaissance du handicap psychique.

2. Diversité, Flexibilité, Réactivité, Mobilité

Nous l'avons évoqué a plusieurs reprises, il est proposé, pour son
accompagnement au long cours, de placer la personne au centre de son projet
de soin, projet de vie individualisé, élaborés en partenariat avec elle et en se
basant sur une évaluation globale croisant les approches sanitaire, médico-

sociale et sociale.

La prise en compte du concept de rétablissement correspond a la prise en
compte d’'un potentiel d’évolution et de changement de la personne et donc de
ses besoin en terme de prestation. La maniere d’aborder et d’accompagner la
personne, les soins proposés, devront étre en mesure d’évoluer en méme temps
que la personne évolue elle-méme. Suivre une personne au long cours implique
donc, ainsi que nous venons de le voir, d’étre capable de lui proposer,

directement ou en l'orientant vers la structure adéquate, une tres grande
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diversité d’interventions dont il pourra bénéficier au gré de son parcours de
soin.

Le fait de mettre le patient au centre du projet de soin entraine la prise en
compte de ses attentes et revendication en terme sanitaire mais également aux
niveaux social et occupationnel. Cela demande un effort de flexibilité
important car le but est de faire en sorte que ce ne soit plus la personne qui
s’adapte a ce qui lui est proposé mais plutot les intervenants qui, dans la
mesure du possible et en gardant le souci constant de la cohérence du projet,
adaptent leurs propositions aux attentes de la personne.

Ce projet de soin sera établi en fonction d’'une évaluation globale initiale de la
personne. Il sera totalement individualisé et basé sur les forces et les
ressources propres de la personne. Cette évaluation multidimensionnelle devra
faire intervenir un large panel de compétences au niveau médical, sanitaire et
social. La présentation de la démarche a la personne, et la recherche de son
adhésion, sont un préalable indispensable. Il sera ensuite primordial de
réévaluer régulierement avec la personne et ses proches ainsi qu’avec ses
référents sa progression dans ce projet, d’organiser des restitutions et des
synthéses auxquelles elle participe et de définir avec elle, chaque fois que cela
est possible, I’étape suivante de son parcours. Le projet de soin se transformera
petit a petit en projet de vie, a mesure que les solutions préconisées

s’éloigneront du champ médical.

Cette approche progressive (étape par étape) est actuellement remise en
question au profit d'une approche plus intégrative de type «logement
d’abord » (housing first) ou « travail d’abord » (working first), c'est-a-dire une
mise en situation plus directe associée a un soutien intensif, portée par les
professionnels ou les pairs usagers dans une logique de rétablissement. De tels
programmes ont déja fait la preuve de leur efficacité aux Etats-Unis et au
Canada et sont actuellement en évaluation au niveau national en France [97].
Concretement, un programme expérimental propose a des personnes sans-abri
atteintes de troubles psychiatriques séveres, si elles le souhaitent, d’étre
orientées directement vers un logement ordinaire. L’accompagnement et le
suivi sont alors assurés par une équipe pluridisciplinaire médico-sociale,

composée d’'un psychiatre qui est le coordinateur opérationnel de I’équipe,

58



d’infirmiers et de travailleurs sociaux (dont des médiateurs de santé-pairs, eux-
meémes usagers). Le ratio professionnel/patient est élevé (1/10), ce qui permet
d'offrir une forte intensité de services (jusqu'a 2 rencontres par jour, 6 jours
sur 7, 12h par jour, ainsi qu'une disponibilité 7jours/7, 24h/24 via un systeme

d’astreinte pour les crises et les urgences).

Ce programme est un bon exemple de suivi intensif dans le milieu. Ce type
d’intervention rend bien compte des besoins de mobilité, de flexibilité et de
disponibilité. La Mission Nationale d’Appui en Santé Mentale (MNASM)
considére que ces besoins devraient nécessiter la réorganisation de la
psychiatrie ambulatoire vers le développement d’une véritable psychiatrie de
liaison médico-sociale mobile, réactive, continue, conditions de sa crédibilité et
donc de la facilitation et du maintien de l'accés aux dispositifs sociaux et
médico-sociaux des personnes [98]. Cette psychiatrie de liaison « territoriale »
est décrite comme devant étre mobile et réactive, multidisciplinaire mais de
taille modeste, facilitatrice de passage. Il est proposé qu’elle soit la référente de

larticulation entre la psychiatrie, les instances sociales et le milieu ordinaire.

3. Promouvoir la participation des usagers et des familles

Nous avons maintes fois répéter que la personne doit étre au coeur de son
projet, en étre 'acteur principal. Nous avons rappelé que malgré toute la bonne
volonté dont ils font preuve, aucun intervenant ne peut lui fournir 'objectif du
rétablissement et de I’épanouissement personnel. Quel meilleur moyen, pour
impliquer la personne dans son projet de vie, que de lui permettre de prendre
part directement a l'organisation des prestations proposées, voire méme
parfois dans leur mise en ceuvre (dans le cas des pairs-aidants).

Ainsi pour ce qui concerne l'organisation des services, il parait aussi important
que facile de soutenir 'inclusion des usagers et de leur entourage dans toutes
les étapes de I’élaboration et de la mise en ceuvre de nouveaux projets que ce
soit a titre personnel ou via des association type FNaPsy (Fédération Nationale

des Associations d'usagers en Psychiatrie) ou Unafam (Union nationale des
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amis et des familles de malades et handicapés psychiques). Ainsi, les personnes
et les familles devraient étre sollicitées dans les dispositifs permettant
I’évaluation ponctuelle et continue des pratiques (en terme d’accessibilité, de
continuité, de qualité globale...) ainsi que dans les missions de réflexion, de
construction et de mise en place des projets. De cette participation est attendu
un bénéfice direct pour les personnes en termes de reconnaissance personnelle
et d’estime de soi. Mais leur présence doit aussi servir a rendre les débats plus
transparents et concrets face a des discussions pouvant apparaitre parfois
moins humanisées, trop idéologiques ou techniques, au niveau professionnel
ou administratif. Toutes ces idées sont résumées dans un slogan du
mouvement des usagers américains : « nothing about us without us », « rien

Sur nous sans nous».

Par ailleurs, il existe plusieurs manieres concretes de favoriser la contribution
directe des personnes dans les prestations d’un service. Il parait intéressant de
leur donner la possibilité de proposer des idées sur de nouvelles activités, par
exemple en les notant sur un tableau auquel elles ont un acces direct. De la
méme maniére, leur permettre de proposer leur compétence ou leur expertise
dans certains domaines afin de participer soit a des ateliers soit a des groupes
d’information en tant qu’intervenant. C’est la notion de « pairs aidants », qui
peuvent avoir un réle déterminant, en tant qu'expert par expérience, dans les
groupes d’information sur la maladie, sur les traitements, sur le réseau de soin.
Les personnes qui ont fait 'expérience du rétablissement doivent étre vivement
encouragées a partager cette expérience. Encore une fois, on peut en attendre
un bénéfice pour la personne elle-méme, car elle prend alors un role
d'importance qui lui permet de trouver une place gratifiante dans la
communauté. Mais le bénéfice est également pour les autres usagers qui ne
pourraient pas trouver meilleure source d’information sur le rétablissement, et
meilleure source d’espoir, quune personne qui en a fait I'expérience

personnelle.
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4. Des passerelles vers le milieu ordinaire

L’ouverture sur le milieu ordinaire est une derniere caractéristique qui nous
parait important de souligner en ce qui concerne les services dont
l'organisation est basée sur une approche du rétablissement. Car en quelque
sorte, 'aboutissement du processus du rétablissement est tout de méme de
prendre ses distances avec le milieu de la psychiatrie. En ce sens, et méme si
cela semble paradoxal, il parait opportun de fixer comme objectif de soin de
perdre de vue nos patients. Cela revient a accepter 'idée que nous travaillons
dans le but que nos patients ne viennent plus nous voir pour la bonne raison
qu’ils n’ont réellement plus besoin de nous ! Accepter qu’ils deviennent des ex-
patients. Prendre en compte le concept de rétablissement c’est entendre que

cela est possible, méme pour des personnes vivant avec la schizophrénie.

Pour cela l'organisation des services se doit de rester lacunaire. C'est-a-dire
qu'un service ne doit pas combler toutes les demandes ni répondre a
I’ensemble des besoins de personne. Cela reviendrait a I’enfermer dans un
bien-étre global et 'empécherait de se tourner vers la vraie vie. Le parcours de
rétablissement ne va pas de soi, nous l'avons vu, il faut a certain moment
accepter de prendre le risque du changement. L’organisation lacunaire permet
de susciter la prise de risque importante que représente le retour vers le milieu

ordinaire, en le rendant plus attrayant que le milieu sécurisé de la psychiatrie.

Les GEM, ou Groupe d’Entraide Mutuelle, sont des organismes associatifs
gérés par des usagers de services psychiatriques qui proposent, dans des lieux
ancrés dans la cité, un accueil sans préjugé, des échanges, un partage
d’expérience, et l'organisation d’activités occupationnelles pratiquées en
groupe. Ils représentent I'exemple parfait de la structure passerelle qui permet
de faire le lien entre le milieu sanitaire psychiatrique et le milieu ordinaire. Il
parait important que les services travaillent en partenariat avec ce type
d’organisme, tout en préservant leur autonomie totale qui représente tout leur

intérét.
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CONCLUSION
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These soutenue par Maxime Duplantier

LE CONCEPT DE RETABLISSEMENT DES PERSONNES ATTEINTES
DE SCHIZOPHRENIE : PRISE EN COMPTE ET IMPLICATIONS
POUR LA PRATIQUE COURANTE

CONCLUSIONS

L’objet de ce travail était la présentation d’'un concept encore peu utilisé en
France, celui du rétablissement des personnes atteintes de schizophrénie. Nous
avons souhaité appuyer sur I'importance de sa prise en compte, du fait des
implications que celle-ci a dans la pratique psychiatrique courante.

Nous avons vu que ’émergence du concept de rétablissement se fait a la fin des
années 1970, a partir d'un mouvement d’anciens patients qui ont promu l'idée
que le rétablissement était possible pour les personnes atteintes de troubles
psychiques graves. Dans le méme temps, de nombreuses études scientifiques
de suivi au long cours sont venues accréditer cette perspective dans des termes
et une forme plus académiques. Le développement concomitant de
programmes novateurs dans le domaine de la réhabilitation psychosociale a eu
une grande influence dans I’émergence et la validation de pratiques allant dans
le méme sens.

Dans leurs récits d’expérience personnelle, d’anciens patients défendent I'idée
d’'un rétablissement en tant que processus interne de transformation et de
redécouverte de leur identité, leur permettant de vivre au-dela des limitations
diies a la maladie psychique. La communauté scientifique a également repris a
son compte ce concept de rétablissement et tente d’en donner une définition
axée sur des criteres opérationnels.

La description plus détaillée du processus en tant que tel a permis de mettre en
exergue cinq phases par lesquelles semblent devoir passer tout patient lors de
son parcours de rétablissement. Il s’agit : 1/de la phase de latence,
correspondant au marasme dans lequel se trouve la personne en prise avec la
maladie ; 2/de la prise de conscience, sorte de déclic interne réveillant le
désir de changement ; 3/de la préparation, pendant laquelle la personne fait
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Iinventaire des ses ressources personnelles et de ses nouvelles limites
imposées par la maladie; 4/de la reconstruction, au cours de laquelle la
personne s’autonomise et se donne des objectifs cohérents; 5/de la phase de
croissance, ou la personne, se sentant alors plus forte et plus épanouie,
s’attelle a construire une vie la satisfaisant pleinement.

Nous avons ensuite décrit le rétablissement en nous attachant au caractere
multidimensionnel du concept. Ainsi quatre dimensions entrent en jeu dans le
rétablissement, ayant chacune leur importance et se renfor¢cant I'une 'autre au
cours du parcours de la personne en rétablissement. La redéfinition de soi
s’apparente a un travail de deuil aboutissant a I’acceptation de la maladie et a
la reconstruction d'une identité nouvelle. L’espoir est a la base de la volonté
de changement car il permet d’envisager que les choses puissent s’arranger.
L’expérience de rétablissement passe par le fait de retrouver le controéle, au
niveau de la gestion de sa maladie mais également dans sa vie en général.
Enfin, la relation aux autres correspond au fait de trouver, dans le contact
de personnes désignées comme significatives, un soutien mais également une
source de croissance personnelle.

Toujours dans le cadre de la définition du concept de rétablissement, il nous a
paru important de clarifier les liens et les différences avec d’autres concepts
dont il peut étre rapproché. Nous avons dans un premier temps rappelé que la
réhabilitation psychosociale constitue une approche thérapeutique, un cadre
de soin se basant sur le concept de rétablissement et qui a pour finalité la
réinsertion des personnes dans leur milieu et 'atteinte d’objectifs qu’elles ont
elles-mémes fixés. Elle utilise pour cela des outils de réadaptation
psychiatrique, tels que le réentrainement aux habilités sociales ou la
remédiation cognitive mais aussi les programmes de soutien dans le milieu.
L’ « empowerment », ou « pouvoir d’agir », est une composante du processus
de rétablissement par ceci qu’il implique la reprise en main de son existence.
Les deux concepts se chevauchent et ont en commun d’étre basés sur I’estime
de soi, l'efficacité personnelle et la nécessité d’exercer un controle réel sur sa
vie et son environnement. La résilience quant a elle est la capacité de rebondir
apres un traumatisme destructeur. Elle peut étre considérée comme une
ressource personnelle indispensable a toute démarche de rétablissement. Enfin
la notion de rémission est a différencier de celle du rétablissement a trois
niveaux : I’angle sous lequel est décrite I’évolution de la maladie (centré sur les
symptOomes pour la rémission et centré sur le développement personnel pour le
rétablissement), la position du patient par rapport a sa maladie (acceptation

64



primordiale pour le rétablissement, sans importance dans la rémission) et la
possibilité de rechutes (qui signent la fin de la phase de rémission mais ne
remet pas en cause le rétablissement).

La derniere partie de notre travail concernait les implications dans la pratique
courante qu’entraine la prise en compte du concept de rétablissement par les
praticiens. Dans un premier temps, nous avons rappelé que le rétablissement
est une réalité démontrée par de nombreuses études scientifiques de suivi au
long cours réalisées a travers le monde depuis un demi-siecle. Cette réalité doit
changer notre attitude envers nos patients, en ce sens que nous devons cesser
de les voir comme des patients chroniques pour voir en eux la personne en
devenir, pleine d’'un potentiel souvent mal exploré et exploité. Dans le but de
promouvoir le rétablissement, la participation active de la personne devra alors
étre recherchée en toute occasion, ses prises de décision et de responsabilité
encouragées et soutenues ; les objectifs de vie seront choisis dans une véritable
relation de partenariat entre le médecin psychiatre et son patient. Nous avons
ensuite discuté du mode relationnel et du type d’écoute a adopter afin de faire
émerger ce mouvement intérieur initiateur du rétablissement. Dans ce sens,
I’annonce du diagnostic et la place des différents traitements ont également été
abordées.

Concernant I'organisation des services, nous avons rappelé 'importance de la
flexibilité, de la réactivité et de la mobilité des services de soins, afin de mieux
répondre aux besoins des personnes, de proposer des interventions aux
moments les plus propices et d’accompagner les personnes a travers toutes
leurs expériences de vie. Nous avons ensuite discuté du cadre organisationnel
intégratif qui semble étre le plus a méme de répondre a la spécificité des
besoins de chaque patient et du principe de prise en charge lacunaire qui
favorise 'autonomie. Les liens avec ce qui est appelé le milieu ordinaire et avec
des structures gérées par des usagers doivent alors étre développés au
maximum. En dernier lieu, il nous a semblé opportun de rappeler que la
finalité de toute prise en charge doit étre que celle-ci ait une fin.

Ce travail de réflexion autour du concept de rétablissement ne se veut en aucun
cas exhaustif et ne va pas sans poser des questions qui pourront étre abordées
dans d’autres travaux.

Nous avons vu que les débats scientifiques autour de la définition méme du
rétablissement ne sont pas encore tranchés et méritent d’étre suivis avec
attention. Il semblerait en effet intéressant qu'un consensus soit établi autour
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de criteres précis qui pourront alors étre utilisés pour I'évaluation des
pratiques. Des instruments de mesure du rétablissement sont en cours de
développement et de validation, comme le STORI (STage Of Recovery
Instrument) ou plus récemment le FROGS (Functional Remission Of General
Schizophrenia). II pourrait étre intéressant de discuter leur intérét dans la
pratique courante, en particulier dans 1’évaluation globale et le suivi des
patients.

De méme, les études portant sur les facteurs prédictifs du rétablissement
représentent un autre pan de la recherche a aborder.

Nous avons discuté des implications de la prise en compte du concept de
rétablissement dans la pratique courante en élargissant la réflexion au niveau
du cadre organisationnel des services de santé mentale, mais cette réflexion
gagnerait a étre approfondie jusqu’au niveau du systeme de santé. En
particulier, en France, comment intégrer des services et réseaux de soins basés
sur une approche du rétablissement dans un systeme de santé mentale basé sur
le secteur psychiatrique et restant encore centré sur le milieu hospitalier ?
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ANNEXES

Annexe I : le Brief Psychiatric Rating Scale

BRIEF PSYCHIATRIC RATING SCALE (BPRS)

Patient Name Today's Date

Please enter the score for the term that best describes the patlent’s condition.

0 = Mot assessed, | = Mot present, 2 = Very mild, 3 = MiMd. 4 = Moderate, 5 = Moderately severe, 6 = Severe,
7 = Extremely severe

Soore

1. SOMATIC CONCERN
Precccupation with physical health, fear of physical Ulness, hypochondriasts.

2. ANXIETY
Worry, fear, over-concern for present or future, uneasirsess.

3. EMOTIONAL WITHDRAWAL
Lack of spontanems Interaction, isolation deficlency tn relating to others.

4, CONCEPTUAL DISORGANIZATION
Thowght processes confised, disconnected, disorgantzed, dsrupted,

5. GUILT FEELINGS
Seli-blame, shame, remorse for past behavior.

6. TEMNSION

Physical and motor manitfestations of nervousress, over-activation.

7. MANNERISMS AND POSTURING
Peculiar, bizarre, unnatural motor behavior (not Incleding tic).

B. GRANDIOSITY
Exaggerated self-oplnion, armogance, conviction of unusal power or abllitles.

9. DEPRESSIVE MOOD
Soerow, sadness, despondency, pessimism.

10, HOSTILITY
Animosity, contemgt, belligerence, disdatn for others.

11. SUSPICIOUSNESS
Mistrust, bellef others harbor maliclous or discriminatory intent.

12, HALLUCINATORY BEHAVIOR
Perceptions without normal external stmulus correspandence.

13. MOTOR RETARDATION
Showed, weakened movements or speech, reduced body tone.

14, UNCOOPERATIVENESS
Resistance, guardedness, refection of authonty.

15. UNUSUAL THOUGHT CONTENT
Unisual, odd, strange, bizarre thought content.

16. BLUNTED AFFECT
Reduced emotional tone, reduction in formal intensity of feelings, flatness.

17. EXCITEMENT
Hetghtened emotional tone, agitation, Increased reactivity.

18. DISORIENTATION
Confusion or lack of proger assoclation for person, place or time.

Overall, JE, Gorham DR: The Brief Psychiatric Rating Scale (BPRS): recent develop-
ments in ascertainment and scaling. Psychopharmacology Bulletin 24:97-99, 1988.
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Anexe II : Le modele vulnérabilité/stress de R.P. LIBERMAN

Modéle vulnérabilité - stress de la schizophrénie

N N\

’ﬂ'l.._"ulﬂéral:ui]iré newro-psyvcholomoue N

Stresseurs socio-environnementaux )

- Emrewr génétigque - Complications obstétricales
- Anomalies du cervean - Drogues et aloool )

Anomalies temporales - Emotions exprimées (EE)

Anomalies limbigques (hippocanpse) - Evénements de la vie quotidienne

Hypofrontalite - Pressions de performance (travail, études)
- Drysfonction des neurofransmetteurs - Insuffisance du soutien social

Dopamine, sérotonine, glutamate .

/

..;J"""r-—q“"“-.: - ,..:»-"'"'":"""*
/" Troubles ;"{f S}T;‘Ftﬂ_mf;%" Traitements (Facteurs de protection N
f cogmitifs negatifs - Antipsychotiques
% - Psychoéducation (patient & fanmlle)
- Psychothérapie cognitive

- Entrainement aux habiletés sociales
et de commmmication (coping)
b - Programme de réadaptation individualisé
ositifs e - Betour au travail
~ -- Soutien social continu

1 - J

Symptdmes résiduels

- Détéricration du fonctionnement

- Handicap, mvalidité i .

e b : Hép. Lows-H Lafontaine
Stigmatisation, découragement Pierre Lalonds MD

Symptomes
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Annexe III : Le modéele de la « casita » illustrant le
processus de résilience. J. Lecomte

Le modele Casita

Réseau de contacts

Source : Vanistendael et Lecomte (2000),
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SERMENT D’ HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette Faculté, de mes chers condisciples et devant [effigie
dHIPPOCRATE,

Je promets et je jure d'étre fidele aux lois de [honneur et de la probité dans lexercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuitement a Uindigent et n'exigerai jamais un salaire au-dessus de mon

travail. Je ne participerai d aucun partage clandestin d’honoraires.

Admis dans [intimité des maisons, mes yeux n'y verront pas ce qui s'y passe, ma langue taira les

secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les meeurs ni d favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti ou de classe

sociale viennent s'interposer entre mon devoir et mon patient.
Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, je n'admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales contre les

lois de [humanité.

Respectueux_ et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants [instruction que jai

recue de leurs péres.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses, que je sois couvert

dlopprobre et méprisé de mes confréres sij'y manque.
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RESUME

Le concept de rétablissement est encore peu utilisé en France alors que de
nombreux pays en ont fait la base de leur systeme de santé mentale ces dix
dernieres années.

L’émergence du concept se fait a la fin des années 1970, a partir d’'un
mouvement d’anciens patients qui ont promu I'idée que le rétablissement était
possible pour les personnes atteintes de troubles psychiques graves ; grace a
de nombreuses études de suivi au long cours qui sont venues accréditer
scientifiquement cette perspective ; et grace au développement concomitant de
la réhabilitation psychosociale dont les pratiques novatrices allaient dans le
méme sens.

Nous proposons une réflexion autour de la définition méme du concept qui fait
encore débat a ’heure actuelle dans la communauté scientifique.

La description détaillée du rétablissement en tant que processus personnel de
transformation a permis de mettre en exergue cing phases: la phase de
latence, la prise de conscience, la préparation, la reconstruction et la phase de
croissance. Quatre dimensions du rétablissement sont ensuite développées : la
redéfinition de soi, I'espoir, la reprise de contréle et la relation aux autres.
Ensuite sont détaillés les liens avec d’autres concepts tels que la réhabilitation
psychosociale, la réadaptation psychiatrique, 'empowerment, la résilience et la
rémission.

Finalement, nous exposons des propositions, issues en grande partie de notre
réflexion personnelle, sur les implications que pourrait avoir la prise en compte
du concept de rétablissement. Ces propositions ont pour objet la pratique
courante du clinicien. Dans une moindre mesure nous proposons quelques
idées pour 'organisation des services de santé mentale.

MOTS CLES
SCHIZOPHRENIE — RETABLISSEMENT — EVOLUTION — PRONOSTIQUE

REHABILITATION — READAPTATIQN — REMISSION- RESILIENCE
IMPLICATION THERAPEUTIQUE
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