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« Concevoir la promotion de la citoyenneté et I'inclusion sociale comme étant du
ressort de la santé mentale est un défi. Cela suggére que devenir des activistes
sociaux qui relévent le défi de la stigmatisation et de la discrimination, et
promeuvent le bien-étre des personnes, devrait étre la norme plutoét que

I’exception pour les professionnels de santé mentale au XXIéme siecle. »

Mike Slade

« Le rétablissement réféere a l'expérience vécue de la personne qui accepte et

surmonte le défi du handicap » Patricia Deegan

« Le rétablissement est le processus par lequel les personnes avec maladie
psychiatrique reconstruisent, et au-dela développent d’importants liens
personnels, sociaux, environnementaux et spirituels, et font face aux effets

dévastateurs de la discrimination, par ’émancipation. » William A. Anthony
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Introduction

La schizophrénie est une maladie psychiatrique chronique, sévere et source de
handicap. Depuis la description qui en a été faite par Kraepelin a la fin du
XIXéme siécle, elle a longtemps été définie par son évolution sur un mode

déficitaire, et classiquement décrite comme menant inexorablement au déclin.

Aujourd’hui, grace aux progrés scientifiques notamment thérapeutiques, le
pronostic est meilleur, permettant de viser des objectifs de rémission
symptomatique et fonctionnelle. Une majorité des patients parviennent a un

degré de rétablissement significatif.

Le concept de rétablissement personnel (et le terme recovery) en schizophrénie
est issu du militantisme des Mouvements d’Usagers dans les années 1970 et
1980 (Consumer/Survivor Movement) et des études qualitatives conduites
auprés de personnes souffrant de schizophrénie. Il s’agit d’'un processus qui
dépasse la dimension meédicale, c’est-a-dire la rémission symptomatique et
fonctionnelle. Il est décrit comme un « voyage », un « processus de transformation
unique, profondément personnel, autogéré au travers duquel se produit la
découverte d'un nouveau sens de soi, pour dépasser la maladie mentale et
reprendre le controle et la responsabilité des décisions de sa propre vie ». C’est
un processus de « changement d’attitudes, de valeurs, de sentiments, de buts,
d’habiletés, permettant I'apprentissage de la vie avec et au-dela de la maladie ».
C’est « 'accomplissement d’une vie satisfaisante, remplie d’espoir et contributive,

malgreé les limitations de la maladie ».

Le processus de rétablissement personnel va étre expérimenté par la personne
comme un progres dans les domaines de l’espoir (optimisme, motivation au
changement), de la reconnexion sociale (relations amicales et familiales, ressenti
de soutien, participation a la communauté), de l'identité positive (estime de soi,
acceptation, dépassement de la stigmatisation), du sens et des objectifs de vie
(qualité de vie : bien-€tre, travail, éducation, loisirs), et de 'empowerment (prise

de pouvoir sur sa vie et sur sa prise en charge médicale).

Dans les pays anglo-saxons les services de santé se réforment autour de cette

conception du rétablissement. Un certain nombre de pratiques spécifiques ont
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vu le jour et sont dites orientées vers le rétablissement : pairs aidants, décision
meédicale partagée, programmes de réinsertion professionnelle et au logement...
Ces pratiques ont démontré leur efficacité, tant sur le rétablissement médical
que sur le rétablissement personnel. Or ces pratiques nouvelles nous semblent
peu mises en place en France, en tout cas de facon hétérogene, et peu implantées
dans notre région. Nous souhaitions donc mieux comprendre l'expérience des

psychiatres du rétablissement et des pratiques dans le suivi au long cours.

A notre connaissance, il n’existe pas dans la littérature d’étude qualitative
francaise explorant l'expérience des psychiatres du rétablissement des
personnes souffrant de schizophrénie ainsi que de leurs pratiques. Seules
quelques études internationales ont été menées dans des centres ou des
réformes spécifiques orientées vers le rétablissement avaient été mises en place.
I1 semble donc nécessaire de mieux identifier 'expérience et les représentations
des psychiatres afin d’identifier les obstacles, les leviers et les conditions
permettant de mettre en place des nouvelles pratiques orientées vers le

rétablissement des personnes souffrant de schizophrénie.

C’est pourquoi nous avons mené une étude qualitative d’approche
phénomeénologique centrée sur ’expérience vécue des psychiatres processus de
rétablissement des personnes souffrant de schizophrénie dans le suivi au long
cours, afin de pouvoir identifier les conditions de possibilité d’amélioration de la
prise en charge globale de ses personnes en direction du rétablissement

personnel.
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REVUE DE LA LITTERATURE
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1. Géneéraliteées sur la

schizophrénie

1.1 Epidémiologie

La schizophrénie est une maladie mentale chronique sévére dont le risque vie
entiere a longtemps été établi a 1% (1), quels que soient la zone géographique et
le sexe. Ce chiffre est aujourd’hui remis en cause par une série de méta-analyses
publiées en 2008 (2) retrouvant des variations d’incidence selon la zone
géographique, avec une incidence médiane de 15,2/ 100 000 personnes, avec
80% des estimations variant entre 7,7 et 43 / 100 000. Le sex ratio hommes :
femmes était de 1,4: 1. Le risque meédian vie entiére était de 7,2 / 1000
personnes. Les variations retrouvées entre études (taux d’incidence jusqu’a 5
fois plus élevés sur certaines zones) n’ont pu étre attribuées a des différences
diagnostiques ou meéthodologiques, et pointaient vers des différences

d’exposition a des facteurs de risque.

Depuis plus de trois décennies, le paradigme dominant pour la compréhension
de la composante étiologique environnementale est I’hypothése
neurodéveloppementale (3). Il établit comme facteurs de risque de schizophrénie
les facteurs affectant le neurodéveloppement, précocement durant la grossesse :
stress et infections maternels, carences nutritionnelles, retard de développement
intra-utérin, complications gravidiques et obstétricales. Le facteur
socioéconomique, les mauvais traitements durant l'enfance, et 'immigration
(premiere et deuxiéme génération) sont également associés a la schizophrénie.
Enfin, une incidence plus importante de schizophrénie est rapportée chez les
personnes nées entre la fin de l’hiver et le début du printemps, chez les
personnes nées ou élevées en ville, chez les enfants de pére agés (plus de 40 ans)
ou jeunes (moins de 20 ans). Enfin plusieurs études soulignent 'implication de

la consommation de cannabis durant 1’adolescence.
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1.2 Physiopathologie. Modéle de vulnérabilité au stress

En 1977, Zubin et Spring introduisaient le modeéle de la vulnérabilité,
dénominateur commun aux six approches étiologiques de la schizophrénie
précédemment décrites : l'approche environnementale, l'approche
développementale, l'approche de Dapprentissage, l'approche génétique,

l'approche de I'environnement interne et enfin le modéle neurophysiologique. (4)

L’approche environnementale décrit 1’état de santé ou de maladie comme
dépendant des parameétres physiques, sociaux, culturels, éducationnels et
économiques de la niche écologique occupée par l'individu. Le modéle
développemental décrit les facteurs exogénes et endogénes qui affectent le
développement maturationnel, chaque facteur pouvant favoriser ou entraver la
propension a développer une pathologie mentale. Le modele de 'apprentissage
décrit les mesures qui suscitent et entretiennent un comportement
psychopathologique, et se distingue du précédent en accordant de I'importance
principalement aux causes actuelles (plutdét qu’aux causes historiques pour

l'approche développementale).

Le modéle génétique considére que 1’état de santé ou de maladie peut étre prédit
par I'équipement génétique de l'individu. Le modéle de 'environnement interne
s’intéresse au meétabolisme et a la biochimie de lindividu. Le modéle
neurophysiologique se concentre sur le fonctionnement du systéme nerveux et

les capacités a traiter I'information.

Chacun de ces facteurs, environnementaux et biologiques va contribuer a une
certaine vulnérabilité qui, sous l'influence de facteurs exogénes et endogénes, va
pouvoir s’exprimer par un épisode psychotique, dont le déclenchement ou non
déprendra de l'intensité du stress déclencheur, et du seuil de tolérance a celui-

ci, c’est-a-dire de la vulnérabilité.

La physiopathologie a été étudiée par de nombreuses études de neuroimagerie.
Le cortex préfrontal est impliqué dans les déficits cognitifs spécifiques (mémoire
de travail, fonctions exécutives...). Des réductions de la substance grise et des
anomalies de la substance blanche ont été rapportées dans différentes régions
cérébrales. La réduction de la substance grise, notamment dans le lobe temporal,

le noyau caudé et le thalamus, progresse avec la durée de la maladie. (1)
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A l’échelle de la neurotransmission, les études pharmacologiques et de neuro-

imagerie ont démontré limplication dune dysfonction de la transmission

dopaminergique dans la genése des symptomes positifs (idées délirantes,

hallucinations). Une dysfonction de la neurotransmission glutamatergique est

également retrouvée comme pouvant étre a 'origine des symptomes négatifs et

des dysfonctions cognitives. Des meécanismes oxydatifs et inflammatoires

seraient également impliqués. (1,5)

1.3 Description clinique

Les critéres diagnostiques de la schizophrénie d’apres le DSM-S (6) sont

A.

Deux (ou plus) des symptomes suivants ont été présents une partie
significative du temps pendant une période d'un mois (ou moins si traités
avec succes). Au moins l'un d'entre eux doit étre (1), (2) ou (3) : (1) idées
délirantes, (2) hallucinations, (3) discours désorganisé, (4) comportement
excessivement désorganisé ou catatonique, (S5) symptomes négatifs

(expression émotionnelle diminuée ou avolition).

. Le niveau de fonctionnement dans un ou plusieurs domaines (travail,

relations interpersonnelles, soins personnels) est nettement en dessous du

niveau atteint avant le début des troubles

. Des signes continus de la perturbation persistent pendant au moins 6

mois. Pouvant comprendre des signes prodromiques ou résiduels
(symptomes négatifs seulement ou forme atténuée des symptomes du

critére A (croyances bizarres, perceptions inhabituelles).

. Le trouble schizo-affectif et le trouble dépressif ou bipolaire avec

caractéristiques psychotiques ont été écarteés.

La perturbation n'est pas imputable aux effets physiologiques d'une
substance (drogue, médicament) ou a une autre condition meédicale.

S'il y a des antécédents de trouble du spectre de 'autisme ou d'un trouble
de la communication apparu dans l'enfance, le diagnostic supplémentaire

de schizophrénie est posé uniquement si des idées délirantes ou des
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hallucinations prononcées, en plus des autres symptomes requis de la

schizophrénie, sont également présentes pendant au moins 1 mois.

En I’'absence dun déclin du niveau de fonctionnement ou si la durée est moins

longue que 6 mois, le diagnostic de trouble schizophréniforme peut s’appliquer.

Par rapport au DSM-1V,

e A donc été supprimé la possibilité de remplir le critére A sur le seul
symptome d’idées délirantes si celles si étaient bizarres ou si les
hallucinations consistaient en une voix commentant en permanence le
comportement ou les pensées de la personne, ou si dans les hallucinations
plusieurs voix conversaient entre elles

e Il a été rajouté la condition qu’au moins un symptome du critére A soit les
idées délirantes, des hallucinations ou un discours désorganisé

e Les sous-types de schizophrénie (paranoide, désorganisé, catatonique,
indifférencié et résiduel) ont été éliminés. Ils sont remplacés par la

description de la sévérité des symptomes du critére A.

Dans l’article exposant les critéres de rémission proposés par le Remission in
Schizophrenia Working Group (7), les auteurs décrivent le modeéle dimensionnel

en distinguant trois dimensions de la maladie

e Dimension négative : pauvreté du discours (alogie), diminution des
mouvements spontanés, pauvreté des expressions faciales, pauvreté des
gestes d’expression, absence de réponse affective, manque d’inflexions
dans la voix.

e Dimension désorganisée : affects inappropriés, pauvreté du contenu du
discours, discours tangentiel ou diffluent, distractibilité

e Psychoticisme ou distorsion de la reéalité (symptomes positifs):

Hallucinations, idées délirantes.

En 2009 la revue Schizophrenia parue dans le Lancet décrit 4 dimensions (5) en

rassemblant les symptomes positifs et la désorganisation dans la dimension
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psychotique, et en ajoutant la dimension neurocognitive et la dysrégulation

affective.

e Dimension psychotique : hallucinations, idées délirantes ET syndrome de
désorganisation

e Dimension négative : manque de motivation, réduction du discours
spontané, repli social

e Altérations neurocognitive : difficultés de mémoire, d’attention, du
fonctionnement exécutif (associée aux symptomes négatifs mais non
associée aux symptomes positifs et affectifs)

e Dysrégulation affective : symptomes thymiques dépressifs ou maniaques
L’évolution des symptomes positifs et négatifs avec le temps semble

indépendante.

1.4 Evolution

La schizophrénie est un trouble mental sévére. Plus de 50% des personnes qui
recoivent le diagnostic présentent des troubles psychiatriques intermittents au
long cours, et 20% présentent des symptomes chroniques entrainant une

incapacité. (1)

Les symptomes positifs ont tendance a évoluer par rechutes et rémissions,
certains patients peuvent présenter des symptomes psychotiques positifs
résiduels au long cours. Les symptomes négatifs et cognitifs ont tendance a se
chroniciser et sont associés avec le retentissement a long terme sur le

fonctionnement social (1).

Le premier épisode psychotique survient habituellement en fin d’adolescence ou
chez le jeune adulte, mais il est frequemment précédé d'une phase prodromale
ou d’'un état mental dit a haut risque (8,9). Les altérations prémorbides de la
cognition et du fonctionnement social peuvent se manifester plusieurs années

avant le premier épisode psychotique (10).

L’hétérogénéité du pronostic existe probablement déja au ler épisode, voir
durant la phase prodromale. Les symptomes négatifs et déficitaires sont
relativement stables au cours du temps, associés aux altérations cognitives,

sociales, et professionnelles. Un plateau de fonctionnement est souvent atteint
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a lissue du ler épisode. On sait que plus l’altération cognitive et les symptémes

négatifs sont au premier plan, plus le pronostic est mauvais. (11)

Une série d’études longitudinales internationales ont été menées a partir de 1967
(étude internationale pilote lancée par 1’'Organisation Mondiale de la Santé) et
ont démontré une grande hétérogénéité d’outcomes. Les résultats de 18 d’entre
elles sont décrites par Van Os et al. (5). Elles sont décrites plus en détail au
Chapitre 2.1.1 Apport des études longitudinales. Elles retrouvent cette
hétérogénéité importante avec des issues défavorables chez moins de la moitié
des personnes, et de facon similaire des issues favorables chez plus de la moitié

des personnes souffrant de schizophrénie.

Le rétablissement clinique est défini dans ces études comme une ameélioration
des symptomes et des incapacités associés au trouble, de telle sorte qu’ils
n’interférent plus avec le fonctionnement quotidien, permettant de reprendre des
activités personnelles, sociales et vocationnelles a un niveau « normal ». Un
rétablissement partiel a total est retrouvé chez 25 a 65% des patients étudiés

dans ces études selon Davidon et al. (12)

Concernant le rétablissement clinique (rémission symptomatique et
fonctionnelle) une étude a été menée sur la cohorte OPUS, a 10 ans d’'un premier
épisode psychotique. (11) Au total sur les 304 patients ayant répondu, 42 (14%)
remplissaient les critéres de rétablissement symptomatique et fonctionnel. Les
prédicteurs de rétablissement clinique identifiés rendaient compte de 22% de la
variance. Les 2 principaux prédicteurs a l'inclusion étaient la faible sévérité de
symptomes négatifs (OR = 0,53, IC95% 0,36-0,78, p <0,001) et un diagnostic fait
a un age plus précoce (OR=0,92 IC95 0,86-0,99, p<0,05).

Les auteurs concluent que les symptomes négatifs pourraient jouer un role
central dans le processus de rétablissement. La compréhension des mécanismes
sous-jacents et le développement de prises en charge ciblées afin de prévenir et
d’améliorer ces symptomes pour promouvoir le rétablissement apparaissent

comme un challenge clinique et de recherche.
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1.5 Retentissement

La conception traditionnelle, kraepelinienne, de la schizophrénie décrit une

pathologie détériorante et incapacitante (13).

Cependant la majeure partie des patients vit aujourd’hui de facon indépendante
a ’extérieur de I’hopital, et la durée classique d’admission en hospitalisation est
courte (quelques semaines). Bien que la majorité des patients nécessitent un
soutien financier, et dans les activités de la vie quotidienne (soutien formel ou
informel), la perspective actuelle est celle du rétablissement dans lequel le
patient prend un réle actif dans le développement de nouveaux objectifs et d'un
nouveau sens de vie, dans le sens d’une croissance malgreé, et avec la maladie

mentale. (5).

Les rechutes psychotiques restent communes et perturbent la qualité de vie des
personnes souffrant de schizophrénie, et leurs capacités d’'indépendance. Les
symptomes psychotiques persistants concernent 25 a 50% des personnes avec
schizophrénie (14-17) et sont associés avec des conséquences dépressives (18),
avec l'altération du fonctionnement social (19,20) et les difficultés d’insertion
professionnelle (21,22). 85% des personnes souffrant de schizophrénie sont
sans-emploi (23), malgré le fait qu’elles désirent travailler (24,25), et sont pour

partie capables de travailler dans des emplois compétitifs (26).

Bien que la majorité des personnes vit dans la communauté, la majorité est
isolée, et méne une vie sans exutoire social ou récréationnel, sans objectifs

personnels (47-50).
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1.6 Prise en charge

1.6.1 Traitement médicamenteux

Depuis la découverte fortuite de la chlorpromazine il y a plus de 50 ans, la
majorité des antipsychotiques utilisés en clinique quotidienne a destination des
personnes souffrant de schizophrénie fonctionne via le blocage des récepteurs
D2 de la dopamine (27,28). Un groupe d’antipsychotiques dont le chef de file est
la clozapine bloque également d’autres neurotransmetteurs comme le récepteur
a la sérotonine SHT-2 (29). La clozapine n’est indiquée qu’en cas de résistance a
deux autres antipsychotiques devant les risques d’agranulocytose
médicamenteuse et de neutropénie (1-3%) qui rendent nécessaire une
surveillance biologique hebdomadaire puis mensuelle. Elle est efficace dans 60%

des cas de schizophrénie résistante et est souvent sous-prescrite. (1)

Les antipsychotiques sont efficaces dans la réduction des symptomes positifs
(hallucinations, idées délirantes) et restent le pilier de la prise en charge, en aigu
comme au long cours. Cependant ils ne sont pas efficaces dans les autres
domaines de la symptomatologie tels que la symptomatologie négative et les
troubles cognitifs, qui sont plus fortement associés avec ’altération fonctionnelle
que les symptomes positifs. La littérature montre que les antipsychotiques au
long cours sont efficaces dans la prévention de la rechute, mais sont également
pourvoyeurs d’effets secondaires délétéres et contribuant a une mauvaise
observance tels que la prise de poids, les dyskinésies et la rigidité, et la sédation
(30). Les antipsychotiques de deuxiéme génération sont efficaces dans le
traitement des symptomes psychotiques et entrainent moins d’effets secondaires

neurologiques, mais avec un risque cardiométabolique plus important.

La réponse au traitement est souvent individuelle et difficilement prévisible. Et
un certain nombre de patients ne montre pas de réponse, ou une réponse
seulement partielle aux antipsychotiques. Le choix de la molécule
antipsychotique est ainsi pragmatique en fonction du rapport bénéfice risque
individuel.

33



1.6.2 Traitement non médicamenteux

Si le traitement médicamenteux reste la clé de voute du traitement, il est
nécessaire qu’il vienne s’intégrer au sein d’une large palette d’outils de prise en
charge psycho-sociale qui ont pour objectif d’améliorer 'observance, de fournir
un soutien a la réinsertion scolaire et professionnelle, et de contribuer a la

réhabilitation.

La thérapie comportementale et cognitive (TCC) est recommandée dans la
schizophrénie dans les recommandations NICE (UK National Institute for health
and Care Excellence). Les interventions de TCC ont démontré leur efficacité sur
la symptomatologie générale et positive. Le rapport cout-efficacité est discuteé
avec l’hypothése que lefficacité de la TCC pourrait dépendre moins d’une
efficacité réelle sur les mécanismes psychiques sous-jacent que des facteurs non

spécifiques tels que la qualité de la relation et de I’alliance thérapeutique. (31,32)

La remédiation cognitive, la psychoéducation et 'entrainement aux habiletés
sociales seront abordées plus loin, ainsi que l'accompagnement a la réinsertion

professionnelle et au logement.

Les aidants, proches et amis de patients ont également un roéle central a la fois
dans le processus d’adhésion au traitement et dans le succés des différentes

prises en charge (33)

Une importance est accordée aux mesures hygiéno-diététiques telles que la
nutrition, I’exercice physique, l'aide au sevrage tabagique, la prévention de 'abus

de substance, et la surveillance du risque cardiovasculaire et métabolique.
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2. Schizophrénie. De ’approche
de la détérioration a celle de la

réemission

2.1 Pronostic et évolution de la pathologie schizophrénique. De la
détérioration Kraepelinienne aux perspectives de rémission et de
rétablissement

La conception kraepelinienne imprégne la psychiatrie de la seconde moitié du
XXeéme siecle (34). Le modele de Kraepelin décrit la schizophrénie comme une
maladie cérébrale, condamnant la personne a une détérioration mentale, a une
avolition (diminution ou absence de motivation), une incompétence sociale et a

I’'absence de perspective de rémission symptomatique et fonctionnelle (35).

De nombreux déterminants ont sans doute contribué a nourrir une telle
persistance de l’association de la schizophrénie a un pronostic négatif et a un

déclin des fonctions psychiques dans le temps. (36)

- L’héritage nosographique et conceptuel krapelinien est encore prévalent
en 1980, année de publication du DSM-III, qui met en valeur le pronostic
péjoratif de la schizophrénie, et remet en question le diagnostic en cas de
bon fonctionnement social et occupationnel (37). Si ce critére d’exclusion
disparait dans le DSM-5 paru en 2013 (6), la schizophrénie y reste définie
par son retentissement social et professionnel.

- La faible prise en compte jusqu’au début des années 1980 de l'impact
iatrogéne des neuroleptiques, notamment de premiére génération, qui
peuvent frequemment favoriser le développement de symptomes négatifs

(38).
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- Une interprétation fréquemment trop péjorative de certains
comportements, notamment de «retraits » qui peuvent traduire dans
nombre de cas un processus actif et adaptatif (34,39)

-« L’llusion du clinicien » décrite par Cohen & Cohen (40) désigne l’exces
d’une représentation négative de la pathologie schizophrénique d’'un grand
nombre de cliniciens liée au fait que ces derniers, travaillant la plupart du
temps en institution, ne rencontrent que les patients les plus lourds, non
représentatifs de I'ensemble des patients touchés par cette pathologie.

- Enfin le manque de prise en compte du caractere évolutif des troubles et

de l'existence de compétences préservées.

Concevoir le malade comme condamné a la maladie, permet de penser que 'autre
peut et doit prendre les décisions pour lui, et parler a sa place. Ainsi les décisions
concernant la législation, les politiques de santé, le fonctionnement des lieux de
soin, ont été prises sans consulter les personnes principalement concernées, a
savoir les personnes souffrant de schizophrénie et leurs proches. La médecine
psychiatrique a ainsi étendu son autorité a tous les aspects de la vie du patient,
son lieu de vie, ses relations sentimentales, ce qu’il mange, son hygiéne, ses

occupations.(34)

Deux mouvements vont contester cet héritage, celui, médical, issu des résultats
des études épidémiologiques longitudinales dés la fin des années 1960, et celui
du Mouvement des Usagers/Survivants de Santé Mentale (Consumer/Survivor
Movement), au début des années 1970. Ces deux mouvements vont conduire a
deux conceptions du rétablissement différentes qui sont a l'origine de confusions

(12).

Ces données vont renouer avec certains aspects de la conception bleulérienne
de la schizophrénie. Dés 1911, Bleuler précise en effet dans le chapitre consacré
a la schizophrénie (41) que « des modifications dans toutes les directions ne sont
pas rares », « Je connais des schizophrénes qui ont monté une affaire complexe
apres étre tombés malades. Une de nos catatoniques a obtenu par la suite une
renommeée meéritée comme poete [...] Un malade héboidophréne de Hess est
Professeur d’Université. [...] Puissent ces exemples montrer que nous ne fermons

pas les yeux devant les cas favorables. »
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2.1.1 Apport des études longitudinales

Depuis 1967 et l'International Pilot Study of Schizophrenia commandée par
I’Organisation Mondiale de la Santé, les études longitudinales montrent des
évolutions cliniques trés hétérogénes allant d’une incapacité sévére et continue,
a un rétablissement complet. Le rétablissement clinique est défini dans ces
études comme une amélioration des symptomes et des incapacités associées au
trouble, de telle sorte qu’ils n’interférent plus avec le fonctionnement quotidien,
permettant de reprendre des activités personnelles, sociales et vocationnelles a

un niveau « normal ».

Une revue de la littérature a été publiée en 2009 sur 18 de ces études
prospectives, conduites sur le suivi au moins un an apres le diagnostic initial de
schizophrénie, et retrouve une issue favorable dans 25 a 50 % des cas (5,42-59).
La définition de l'issue favorable ou non est variable, et retrouve des proportions

trés hétérogenes.
Une « issue favorable » est définie selon les études par

e Rémission symptomatique sans déficit social ou intellectuel au suivi
(étude 2 (43).)
e Rémission symptomatique et fonctionnelle au suivi (étude 12 (53).)

e Rémission compléte et pas de réhospitalisation (étude 16 (57).)

Une « issue défavorable » est définie selon les études par exemple par

Déficit chronique sévére social ou intellectuel (étude 2 (43).)

Symptomes modérés a séveres au suivi (étude 12 (53).)

Symptomes psychotiques chroniques durant toute la période de suivi

(étude 16 (57).)

37



Figure 1 : Hétérogénéité de 1’évolution clinique de la schizophrénie
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Davidson et al. rapportent une évolution favorable, allant d'une altération légere
au rétablissement, chez 21 a 57% des personnes avec schizophrénie. Avec un
chiffre montant a 67% si on inclut les études transculturelles, 1’évolution étant

plus fréquemment favorable dans les pays en développement. (60)

Une des cohortes fréquemment citée est celle de la Vermont longitudinal study
de Harding (61,62) et al. portant sur 269 patients du Vermont State Hospital
désinstitutionnalisés dans les années 1950 puis intégrés dans un programme
alors pionnier de réhabilitation de 1955 a 1965. La majorité étaient décrits
comme « sévérement malades, avec une incapacité sévére, provenant du groupe
de patients le plus malade de ’hopital ». Le diagnostic porté de schizophrénie a
été rétrospectivement confirmé selon les critéeres du DSM-III chez 118 de ces
patients. 20 a 25 ans apres leur inclusion dans la cohorte, sur ces 118 patients,
45% ne présentaient aucun symptomes psychiatriques, 68% ne présentaient
aucun symptome schizophrénique, 50% ne prenait plus de médicaments.61%
avait un bon score de fonctionnement global (GAS>61 Global Assessment Scale
Score), 40% avaient été employés 'année précédente, 61% avaient des relations
amicales, 73% menait une vie « bien remplie » (Strauss Carpenter Levels of

Function Scale)
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En fonction de la définition du rétablissement retenue, d’autres études sont
moins optimistes. Ainsi une méta-analyse publiée en 2013 (63) portant sur 50
études, retrouve un médiane de taux de rétablissement de 13,5% (écart inter
quartile IQR = 8,1-20%). Le rétablissement y était défini comme une rémission

symptomatique et fonctionnelle durant une durée minimale de deux ans.

L’hétérogénéité des chiffres portant sur le rétablissement ameéne a constater la
difficulté a définir le rétablissement selon des scores quantitatifs Ces résultats
renvoient a la conception meédicale, clinique, du rétablissement, définie comme
un résultat, une issue (outcome), binaire, favorable ou non, évalué a un instant
t par des cliniciens. Par contraste la conception du rétablissement personnel,
issu des récits de patients, et du combat mené par des collectifs de patients, et
des études qualitatives auprés de personnes « en rétablissement », se définit
comme un processus, tel qu’il est expérimenté par la personne, étape, par étape,

dans son parcours de vie avec la maladie. (64)

2.2 Evolution sociétale, du patient institutionnalisé au patient-citoyen
dans la communauté
Les évolutions sociétales et politiques ont leur roéle dans I'’émergence du concept

de rétablissement.

Dans les années 1950-1960 la découverte des neuroleptiques, et en particulier
du premier d’entre eux, la chlorpromazine en 1953 va impulser un optimisme
certain de par les améliorations de la symptomatologie et I’espoir d'une évolution
plus favorable a long terme. La sortie de I’hopital devient envisageable beaucoup

plus frequemment et les durées d’hospitalisation diminuent nettement.

Ces avancées médicales vont permettre d’amorcer le processus de
désinstitutionalisation : entre 1950 et 1974 la population dite « asilaire » est

divisée par deux, de 500 000 a 215 000 aux Etats-Unis.

« Desinstitutionalization : Avoiding the Disasters of the Past » est le titre d'un
article publié en 1979 par John Talbott, professeur de psychiatrie du Cornell
University Medical College, New York. Il y dépeint les raisons des problémes créés

par la désinstitutionalisation : manque de consensus sur le mouvement,
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manque de preuves de ses bases philosophiques, manque d’organisation des

équipements et services adaptés a une population de personnes présentant des

déficiences sociales et cognitives, et inadéquation du systéme de santé mentale.

(65)

Talbott propose « 10 commandements » afin de tirer les lecons d'un « quart de

siécle d’échec de la désinstitutionnalisation » :

1)

2)

3)

4)

Avant la sortie d’hospitalisation, doivent étre accessibles les services de
soins et les équipements ambulatoires pour délivrer le traitement, les soins
et le soutien nécessaire.

Mettre fin aux pratiques d’éligibilité et de remboursement qui discriminent
les personnes souffrant de maladie mentale.

Les patients souffrant de maladie mentale chronique doivent jouir
entierement de leurs droits civiques et de leurs capacités : acces égalitaire
au logement, a ’éducation, a la réhabilitation professionnelle, au maintien
des revenus, et aux soins adéquats dans la communauteé.

Les financements doivent €tre souples pour s’adapter a la diversité des
personnes auxquelles ils sont destinés, et répondre aux besoins des
personnes.

Le financement médico-psychiatrique doit €tre séparé mais coordonné
avec le financement du soutien communautaire (logement, nourriture,
soutien des revenus, services sociaux, réhabilitation sociale et
professionnelle), qui doit étre inclus dans la prise en charge nationale des
frais de santé.

Un systéme qui assure la continuité des soins doit étre développé.

Un systéme de case management doit €étre mis en place. L’idée n’est pas
de créer une nouvelle profession mais d’utiliser la main d’ceuvre et les
ressources existantes.

Des services doivent étre délivrés par la plus petite entité locale pouvant
les délivrer : une personne ou une installation spécifique, opérant comme
le pole centralisant le systéme de soins.

L’Etat doit se débarrasser du conflit d’intérét d’a la fois contracter les
services et les faire fonctionner. Si les entités locales font fonctionner les

services, les collectivités, et I’Etat pourront les superviser a leur niveau.
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10) Un effort national concerté est nécessaire afin de poursuivre les
recherches sur les causes de la chronicité, sa prévention, un traitement
efficace, et les modeéles de systémes de soin pour les personnes souffrant

de maladie mentale séveére.

L’émergence du concept de rétablissement est li€e a cette sortie massive des
personnes souffrant de maladies mentales séveres de I’hopital-institution

psychiatrique vers la communaute.

2.3 Historique, Apport des mouvements d’usagers

« Nothing about wus without us» était la devise des militants du
Consumer/Survivor Movement. Ce Mouvement des Survivants, né au début des
années 1980, est constitué de personnes ayant bénéficié de soins psychiatriques,
souvent une hospitalisation sous contrainte, et y ayant « survécu ». Il tente
depuis le début des années 1970 de changer le systéme, en se constituant
comme une force politique collective, qui s’est jointe aux débats sociétaux sur
l'avenir des services de santé mentale pour les personnes ayant une déficience

psychique. (34)

« Nothing about without us » désigne cette volonté des personnes de reprendre
le contrdle sur leurs propres vies, et sur le systéme de soin, pronant ainsi un
modele d’autodétermination, plus responsabilisant, refusant de laisser prendre
les décisions par d’autres personnes, et de les voir parler en leur nom. Ils
rejettent ainsi le modéle paternaliste issu de la tradition krapelinienne, et les
politiques sociales intrusives qui y sont associées, « mettant l’action sur la
maladie plutot que sur la santé, les faiblesses plutot que sur les forces, les limites

plutot que le potentiel de croissance ».

Comme alternative, le mouvement des consommateurs/survivants a adopté
durant les 25 derniéres années un modeéle plus optimiste, rendant le pouvoir
personnel et politique aux usagers (« empowering model »), dans un processus

qu’ils ont appelé le « rétablissement » (recovery).
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Le rétablissement survient quand la personne parvient a surmonter les effets de
la maladie mentale (rejet de la société, pauvreté, mal-logement, isolement social,
non ou désinsertion professionnelle, perte des roles sociaux valorisant, perte de
I'identité et du sens de soi, perte d’espoir dans l’avenir, perte des objectifs de vie,
iatrogénicité, traitements et hospitalisations sous contrainte), pour reprendre le

controle de sa vie. (66)

Dans ce concept, la maladie mentale et le handicap psychiatrique ne sont qu'un
aspect de la personne globale, et le rétablissement peut avoir lieu chez un patient
symptomatique et/ou avec altération fonctionnelle. La rémission
(symptomatique et fonctionnelle) n’est ni nécessaire, ni suffisante au

rétablissement. (12,34)

Par ailleurs, le rétablissement personnel n’est pas considéré comme un retour a
I’état antérieur. Ce serait nier une part importante de l'existence de la personne,
l'aspect traumatique rattaché a la maladie mentale et a la stigmatisation qui lui
est attachée, mais aussi tout ce que la personne aurait pu gagner lors du

processus de rétablissement. (67)

Ainsi le concept de rétablissement personnel tel que défini par les mouvements
d’usagers ne recouvre pas les mémes réalités que ce que 1'on pourrait englober
sous le terme de rétablissement « clinique » : la rémission symptomatique et la

rémission fonctionnelle.

2.4 Conception « médicale » ou « clinique » du rétablissement : la rémission

symptomatique et fonctionnelle

Le rétablissement « médical » ou « clinique » peut étre entendu comme une
amélioration des symptomes et autres déficits tels qu’ils n’interférent plus avec
le fonctionnement quotidien permettant de reprendre des activités personnelles,
sociales et professionnelles de facon normale (12). Il rassemble les notions de

rémission symptomatique et fonctionnelle.
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2.4.1 Rémission symptomatique

Le Remission in Schizophrenia Working Group a défini en 2005 la rémission
symptomatique comme un score léger a modéré sur un certain nombre d’items
spécifiques (scores PANSS <3 ou BPRS < 3 ou SAPS et SANS < 2) durant une

période 6 mois (7), répertoriés dans le tableau 1.

La rémission est ainsi définie comme un « état dans lequel le patient expérimente
une amélioration dans les symptomes principaux, de telle sorte que tout
symptome persistant est d’intensité suffisamment faible pour ne pas interférer
de facon significative avec le comportement, et en-dessous du seuil utilisé pour

justifier un diagnostic initial de schizophrénie ».

43



Tableau 1. Critéres symptomatiques de rémission (Andreasen et al., 2005)

Critéres symptomatiques de rémission (Andreasen et al., 2005)

Dimension Critéere DSM SAPS et SANS PANSS BPRS
(score < 2) (score < 3) (score < 3)
P1 Idées 8. Idées de
Idées délirantes grandeurs
délirantes 20. Idées délirantes G9 Contenu de 11. Suspicion
pensée 15. Contenu de
Psychoticisme inhabituel pensée
inhabituel
P3 12.
Hallucinations 7. Hallucinations Comportement Comportement
hallucinatoire hallucinatoire
Discours 34. Trouble de la P2 4.
désorganisé pensée formelle Désorganisation Désorganisation
Désorganisation conceptuelle conceptuelle
Comportement 25. Comportement G5 7. Maniérismes,
désorganisé / bizarre Maniérismes, posture
catatonique troubles de la
posture
7. Emoussement N1 16.
affectif Emoussement Emoussement
affectif affectif
Symptomes 17. Apathie,
Symptomes négatifs avolition N4 Retrait social
négatifs 22. Anhédonie-
asocialité
13. Alogie N6 Manque de
spontanéité

Une revue des études de suivi a €té menée (68). 30 études ont été conduites entre
2005 et 2010 sur un suivi de 6 mois a 5 ans, retrouvant un taux de rémission a
I'inclusion compris entre 45 et 70%, avec un taux de rémission plus élevé quand

le critére de temps (maintien durant 6 mois) n’est pas pris en compte (61% versus
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47%). Le taux de rémission moyen au suivi était compris entre 56% (quand le

critére de temps n’était pas pris en compte) et 44% (quand il était pris en compte).

Il était observé une augmentation du taux de rémission moyen au cours du
temps de suivi, avec des taux de rémission sur les critéres symptomatiques et
de durée, de 24% a 6 mois, 39% a 12 mois, 47% a 24 mois et 55% sur des
périodes plus longues. Le taux de rémission était plus €levé aprés un premier

épisode psychotique qu’aprées plusieurs épisodes. (48% versus 43%)

12 études ont étudié les facteurs prédictifs de rémission entre 2005 et 2010, les

6 facteurs les plus pertinents sont (68)

e Facteurs non modifiables :
o Faible durée de psychose non traitée
o Bon ajustement prémorbide
o Faible sévérité des symptdémes initiaux
o Bon niveau de fonctionnement initial
e Facteurs modifiables
o Ameélioration symptomatique et fonctionnelle précoce
o Observance médicamenteuse
e 2 facteurs dont l’association est moins retrouvée : sexe féminin, pas de
troubles lié aux substances
e D’autres facteurs précédemment identifiés comme prédictifs de I’évolution
mais non testés avec les critéres de rémission : insight, performances
cognitives, age de début des troubles, variables biologiques, types de prises

en charge

Par la suite, des études ont démontré (35) la corrélation positive entre la
rémission telle que définie par Andreasen, et les mesures de sévérité
symptomatique, de fonctionnement (habiletés psychosociales, capacité de
travail, contacts sociaux, probabilité de relation sentimentale, statut
éducationnel) et de qualité de vie. La rémission symptomatique apparait comme
un objectif atteignable pour une part significative de personnes avec

schizophrénie traitées au moins 3 mois.
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Il est démontré chez les patients en rémission de meilleures capacités cognitives
(vigilance, mémoire de travail, mémoire immeédiate, fonctionnement exécutif),
soulignant limportance de la performance cognitive comme un possible

prédicteur de rémission (69).

2.4.2 Rémission fonctionnelle

La rémission fonctionnelle peut étre définie comme un fonctionnement
psychosocial adéquat dans les domaines majeurs de la vie quotidienne : soins
personnels, logement, travail, relations sociales. Certains auteurs parlent de
retour a I’état de fonctionnement prémorbide, ce qui nous l'avons vu n’est pas
retenu, et contesté par le concept de rétablissement personnel tel que congu par

les usagers du systéme de santé mentale (70).

En 2009, une étude (71) propose de définir la rémission fonctionnelle comme

I’association de 3 scores :

e Un score GAF > 61 (Global Assessment of Functioning scale) : sévérité
globale, fonctionnement psychologique, social, occupationnel)

e ET un score SOFAS > 61 (Social and Occupational Functioning Scale)

e ET le sous-score mental a la SF-36 > 40 (Medical Outcomes Study-Short
Form 36 Item Health Survey). Ce dernier est décrit comme une mesure
valable du retentissement de la maladie (vitalité, fonctionnement social,
santé mentale globale, interférence sur les activités), et par extension de

la qualité de vie.

Sur cette étude réalisée entre ’évaluation d’entrée et de sortie de 262 patients
hospitalisés en moyenne 2 mois, a la sortie 52 patients (20%) remplissaient les
criteres de rémission fonctionnelle, 125 patients (48%) atteignaient les critéres
de rémission symptomatique et 33 patients (13%) atteignaient a la fois les

critéres de rémission symptomatique et fonctionnelle.

Une association significative entre la rémission fonctionnelle et la rémission
symptomatique était retrouvée, indiquant selon les auteurs une bonne validité

de la définition proposée. Mais il est bien démontré que la rémission
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symptomatique n’est pas synonyme de rémission fonctionnelle, et donc d’une

indépendance sociale et occupationnelle, et d'une qualité de vie satisfaisante.

Facteurs prédictifs de rémission fonctionnelle

Cette étude visait également a définir des facteurs prédictifs de rémission
fonctionnelle chez des patients hospitalisés. Les études antérieures ayant
démontré linfluence de Iajustement prémorbide, du fonctionnement
occupationnel et de la présence de symptomes négatifs. Les facteurs retenus
comme prédictifs de rémission étaient ’age plus jeune, ’emploi, la plus faible
durée de maladie, la plus faible durée de I’épisode actuel, la moindre suicidalité,
et le score de symptomatologie négative et globale a la PANSS plus faible a
l'admission. La valeur prédictive de ce modéle était de 80%. Les auteurs
concluent a la nécessité de développer les traitements pharmacologiques et

psychosociaux, et au besoin de programmes de réinsertion professionnelle.

Expérience des psychiatres de la rémission fonctionnelle

En 2016, une étude espagnole par questionnaire auprés de 132 psychiatres (70)
retrouvait que 90,9% des psychiatres jugeaient le concept de rémission
fonctionnelle utile dans leur pratique. Cependant seuls 14,4% utilisaient des
échelles de fonctionnement. 94% des psychiatres répondaient que la priorité
clinique était d’optimiser le fonctionnement des patients. 69,8% répondaient que
l'atteinte de la rémission fonctionnelle est réaliste, 17,8% la jugaient plutét
irréaliste. Le lien entre rémission symptomatique et fonctionnelle était moins
consensuel : 65,9% répondaient que la rémission symptomatique est un résultat
clé pour atteindre la rémission fonctionnelle, 34,1% n’observaient pas cette
relation de facon aussi claire. 80,3% exprimaient que de nombreux facteurs
reliés au fonctionnement sont hors de leur controle. Enfin 83,3% étaient d’accord

avec I'importance de mettre en place des interventions psychosociales.
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Figure 2 Perception par les psychiatres de la rémission fonctionnelle en

schizophrénie d’aprés Labera et al. (2016)

3. My priority as a therapist is to optimize 6. Achievinf functional recovery is
functioning of my patients unrealistic in schizophrenia
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Lahera, Guillermo, Vicente Pérez-Fuster, Jose L. Galvez, Miguel Martinez, Pedro Sanchez, and Miquel Roca. 2016. “Is It Possible to Achieve Functional Recovery
in Schizophrenia? A Qualitative and Quantitative Analysis of Psychiatrist&#180:s Opinion.” Actas Espanclas De Psiguiatria 44 (3): 97-106.

Ces interventions psychosociales sont définies dans l'’¢tude comme la
psychoéducation, la thérapie familiale, ’entrainement aux habiletés sociales, la

réhabilitation cognitive, le case management et la thérapie occupationnelle.

Les résultats de cette étude sont en accord avec une étude internationale
(Gorwood, 2013) menée par questionnaire auprés de 4163 psychiatres de 42
pays en Europe, Moyen Orient et Afrique (72). Les interrogés estimaient que 70%
de leurs patients montraient un fonctionnement altéré ou trés pauvre. 92%
jugeaient que le fonctionnement social et personnel était un objectif de
traitement important pour les personnes souffrant de schizophrénie. 55% des
psychiatres évaluaient le niveau de fonctionnement personnel et social a chaque
visite, mais 81% déterminaient le niveau de fonctionnement a travers ’entretien
clinique, sans utiliser d’échelle spécifique. Pour améliorer le fonctionnement
personnel et social, 26% privilégiaient le traitement médicamenteux, et 46% les

interventions psychosociales.
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Un large pan de la littérature a étudié les facteurs qui pourraient influencer les
résultats fonctionnels. La neurocognition est un des premiers facteurs décrits.
Des méta analyses montrent que les variables neurocognitives sont liées de facon
significative aux résultats fonctionnels dont elles rendent compte de 25 a 50 %
de la variance. (73-75). Les variables retenues sont la mémoire verbale
immeédiate, la mémoire verbale a long terme, le fonctionnement exécutif et
l'attention soutenue. D’autres variables comme la motivation intrinséque et la
meétacognition pourraient servir de médiateurs entre la neurocognition et les

résultats fonctionnels.
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2.4.3 Définition médicale du rétablissement comme un résultat clinique :
Lieberman

Ces notions de rémission symptomatique et fonctionnelle ont permis de définir
le rétablissement dans sa conception médicale comme un retour a un niveau de
fonctionnement antérieur aux premiéres manifestations de la maladie. Le
rétablissement est alors con¢u comme un « résultat » (« étre rétabli») ce qui
difféere de la conception personnelle du rétablissement, comme un processus

(« étre en rétablissement »)(76).

L’intérét de la conception médicale du rétablissement comme résultat réside
dans le caractére opérationnel de sa définition, permettant d’utiliser le
rétablissement médical comme un critére objectivable, quantifiable, dans les
études standardisées. Et de pouvoir mesurer les facteurs prédictifs de

rétablissement médical.

Ainsi Lieberman et al. en 2002 définissent le rétablissement selon trois axes. (77)

Conception médicale du rétablissement (Lieberman et al., 2002)

e Axe psychopathologique : rémission symptomatique (score < 4 dans
chacun des items relatifs a aux symptomes positifs et négatifs a la
BPRS)

e Axe fonctionnel (psychosocial) :

o Fonctionnement socio-professionnel (ex : = moitié du temps
consacré a une activité scolaire ou professionnel)

o Autonomie (ex: gestion autonome du traitement
médicamenteux et des finances)

o Relations sociales et familiales (ex : contacts sociaux au moins
une fois par semaine)

e Axe temporel : critéres précédents remplis pendant au moins deux

années consécutives
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Ces critéres mesurables permettent d’affiner les profils évolutifs du trouble
schizophrénique. Ainsi selon Silverstein et Bellack, les résultats des récentes
études longitudinales se recoupent et mettent en évidence que 25% des
personnes atteintes de schizophrénie peuvent étre considérées comme

« pleinement rétablies » (78).

Cette conception du rétablissement se rapproche donc de celles de la rémission
symptomatique et fonctionnelle. Le critere de deux ans met laccent sur
I'importance d’une stabilité clinique et fonctionnelle, qui contraste avec le
caractére dynamique, voire fluctuant de la rémission, tel que mis en évidence
dans certaines études (79). Ce critere de temps contraste également avec le
processus de rétablissement décrit par les usagers, dont la littérature qualitative
décrit le caractére non-linéaire, a travers lequel la personne chemine avec

persévérance par autant de minimes avancées que de reculades. (80)

On comprend les limites de cette définition meédicale, qui concoit le
rétablissement comme un parameétre mesurable par le clinicien, laissant peu de
place a 'expérience vécue de la personne de son propre rétablissement, et c’est

la tout ’enjeu du concept de rétablissement personnel.
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3. Le Rétablissement. Définitions

et modeles théoriques.

3.1 Rétablissement clinique versus rétablissement personnel

Le rétablissement clinique (ou «rétablissement médical ») tel qu’étudié en
recherche clinique psychiatrique, consiste a un soulagement des symptomes et
ou a un retour a I’état prémorbide. Le rétablissement clinique est une absence
de symptomes, voire de maladie. Il peut inclure des indicateurs d’amélioration
plus positifs tels que l'emploi, le logement et les relations. L’objectif reste

d’éliminer les obstacles a un état sain ou normal. (34)

Dans l’état d’esprit du rétablissement personnel, apporté par le mouvement des
usagers/survivants, le rétablissement n’est pas entendu comme un résultat,
comme un produit fini statique et idéal. Il n’est pas non plus synonyme de

guérison, ni d’un simple retour a un état prémorbide. (67)

Au contraire, le rétablissement personnel est un processus dynamique qui se
met en place tout au long de la vie, et implique un nombre indéfinissable

d’étapes. (80)

Pour Davidson il est difficile de le définir (34) « Beaucoup de personnes congoivent
le processus de rétablissement comme quelque chose qui défie la définition. Il est
souvent décrit davantage comme une attitude, une maniére de vivre, un sentiment,
une vision ou une expérience vécue, plutot que comme un retour a la normalité ou

a la santé. »

Enfin le rétablissement est une démarche profondément personnelle. Ce n’est
pas l’évolution pour son propre compte de la pathologie elle-méme. Au contraire
le cours de la pathologie est déterminé en premier lieu par les actions de la
personne elle-méme et par son role dans la prise en charge. (36).« Le réle de la
personne dans un trouble mental n’est pas périphérique, pas seulement celui
d’une victime passive d’'une maladie fixée par la médecine. Le rétablissement n’est

52



pas d’abord Uaffaire de soins, il est fondamentalement une démarche personnelle,
exigeante, de longue haleine, dont il convient de laisser voir et de favoriser la
possibilité. C’est pourquoi il est prioritairement Uaffaire des usagers et s’il est sans
doute possible de les soutenir dans cette démarche, ils doivent en garder

Uinitiative et la maitrise. » (81)

3.2 Définitions du rétablissement personnel

William Anthony (MD) définit le rétablissement comme un « processus de
transformation unique, profondément personnel, autogéré au travers
duquel se produit la découverte d’un nouveau sens de soi pour dépasser
la maladie mentale et reprendre le contrble et la responsabilité pour les
décisions de sa propre vie. Il implique un changement d’attitude, de
valeurs, de sentiments, de buts, d’habiletés et/ou de roles. C’est le mode
de vivre une vie satisfaisante, pleine d’espoir et contributive, malgré les

limitations de la maladie. » (66)

« Le rétablissement implique le développement d’un nouveau sens et d’objectifs
dans la vie quand elle reprend au-dela des effets catastrophiques de l'incapacité

psychiatrique. » (66) William Anthony

« Le rétablissement réfere a Uexpérience de vie réelle de la personne quand elle

accepte et dépasse le défi de l'incapacité » (82) Patricia Deegan

« Le rétablissement est un processus par lequel les personnes avec incapacités
psychiatriques reconstruisent et développent des connexions personnelles,
sociales, environnementales, spirituelles. Et affrontent les effets dévastateurs de

la stigmatisation a travers ’émancipation. » William Anthony (34)
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3.3 Etudes qualitatives
Dans l'ouvrage Living Outside Mental Illness, Davidson évoque les problémes
méthodologiques des méthodes quantitatives que ’on voudrait pouvoir appliquer

a un processus aussi complexe que les trajectoires de vie du rétablissement.(34)

Des échelles d’évaluation ont été mises au point afin de tenter d’objectiver

l'avancement dans ce processus (cf paragraphe 3.6)

Cependant le phénoméne du rétablissement personnel, comme d’autres
processus en santé mentale quand on pose la question de l’expérience vécue,
échappe en partie a la définition. Il s’agit d'un processus expérientiel, au long
cours, qui ne peut étre saisi en totalité par des variables quantitatives. La
question du rétablissement personnel est multidimensionnelle, complexe, et

gagne a étre explorée et analysée par une méthode qualitative adaptée.
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3.4 Le processus de rétablissement

Une revue systématique de la littérature a été conduite en 2011 par Leamy et al.
afin de développer le concept de rétablissement personnel, en utilisant une
méthode de synthése narrative (64). L'objectif était de développer un concept
empirique permettant d’identifier et d’évaluer les interventions orientées vers le
rétablissement. Afin d’en tester la validité et la pertinence, une étude qualitative

a ensuite été menée en focus group par les mémes auteurs (83).
Il en ressort une trame du processus de rétablissement, ainsi rapportée.

Le rétablissement personnel est ainsi décliné selon S5 domaines suivant
l'acronyme CHIME (Connectivité ; Hope : espoir ; Identité ; Mean : sens et

objectifs de vie ; Empowerment : émancipation, pouvoir d’agir).

Les pourcentages indiqués entre parenthése correspondent au pourcentage

d’études qualitatives dans lesquels ces thémes sont retrouvés.

Tableau 2 : Composantes du rétablissement personnel d’aprés Leamy (2011)

1. Connexion, lien (86% des études)

a. Soutien de pairs et groupes de soutien : disponibilité,
devenir un pair aidant (45%)

b. Relations : développer les relations existantes, relations
intimes, établir de nouvelles relations (38%)

c. Soutien des autres : des professionnels, des personnes qui
favorisent le rétablissement, soutien familial, soutien amical,
soutien des pairs, soutien actif ou pratique (61%)

d. Prendre part a la communauté (40%)

i. Contribuer et rendre a la communaute
ii. Adhérer a une association

iii. Devenir un citoyen actif
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2. Espoir et optimisme pour I’avenir (79%)

a. Croire dans la possibilité du rétablissement 34%

b. Motivation au changement 17%

c. Relations inspirant de l'espoir : modeéle de référence 14%
(famille, amis, professionnels, pouvoir supérieur)
#Professionnels qui peuvent aussi entraver l’espoir : « C’est
une maladie chronique, vous allez devoir vivre avec. »

d. Pensée positive accordant de I'importance au succes 11%

e. Avoir des réves, et aspirations 8%

3. Identité, estime de soi, acceptation (75%)
a. Dimensions de l'identité 9%
Notion que l'identité va bien au-dela du diagnostic, il est
crucial que les professionnels valorisent les différentes
dimensions de lidentité (facteurs -culturels spécifiques,
identité sexuelle, ethnique, collective)
b. Reconstruire, redéfinir un sens positif de soi 66%
i. Estime de soi
ii. Acceptation

iii. Confiance en soi, croyance en soi
Ce théme implique souvent une redéfinition de l'identité.

# Certaines personnes cependant ne souhaitent pas transformer leur

identité mais retrouver leur identité antérieure a la maladie.

c. Dépasser la stigmatisation 46%
i. Auto stigmatisation

ii. Stigmatisation au niveau sociétal.
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4. Donner sens a la vie, qualité de vie, objectifs de vie 66%

Trouver un sens a l'expérience de la maladie pour reconstruire sa
vie, et rebatir ses roles sociaux. Inclue la spiritualité.
a. Sens aux expériences de maladie mentale 34%
i. Accepter, normaliser la maladie
b. Spiritualité 41%
c. Qualité de vie 65%
i. Bien-étre
ii. Satisfaire ses besoins de base
iii. Trawvail volontaire rémunéré ou activités liées au
travail
iv. Loisirs
v. Education
d. Objectifs important dans les domaines sociaux et de vie en
général 46%
i. Quéte active pour atteindre des objectifs sociaux,
passés ou nouveaux
ii. Queéte active pour atteindre des objectifs de vie, passés
ou nouveaux
e. Roles importants, sociaux et de vie en général 17%
i. Quéte active pour atteindre ces roles, passés ou
nouveaux
ii. Identification de ses rdles sociaux et de vie, passés ou
nouveaux
f. Reconstruire sa vie 22%
i. Reprendre ses activités quotidiennes, sa routine
quotidienne
ii. Développer de nouvelles activités : volontariat (rendre

a la communauté)
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5. Emancipation (empowerment) 91%
a. Responsabilité personnelle 91% : implication dans la prise
de décision

i. Self management : habiletés d’adaptation, gestion
des symptomes, développement personnel (self-help),
résilience, entretenir une bonne santé physique et un

bien-étre
ii. Prise de risque positive (planning des soins, fixer les

buts)

# Certains patients ne souhaitent pas simpliquer dans le contréole de la

meédication, considérant que c’est le réle du professionnel de santé

b. Controle sur sa vie 91%
i. Connaissance de la maladie et des traitements,

permettant un CHOIX éclairé

ii. Regain d’'une indépendance et d’'une autonomie

iii. Implication dans la prise de décision
Planning des soins: planning de crise, fixer des
objectifs, stratégies de médication, médication n’est
pas l'entiére solution

iv. Accés aux soins et aux prises en charge

c. Se concentrer sur les forces (90%)

L’étude de 2014 a été conduite auprés d’une population de personnes a un stade
plus précoce de la maladie, en début de « voyage vers le rétablissement ». Ces
personnes sont ainsi plus en lien avec leur identité prémorbide, et encore

réticentes a l'idée de prendre le contréle de leur médication.

3 catégories supplémentaires vont émerger chez cette population
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6. Soutien pratique, aide concréte

Ces personnes recherchent un soutien pratique, pour améliorer leur
condition matérielle, et accéder a des opportunités, ou ameéliorer leur
quotidien

Ces demandes concrétes vont aller de demandes simples comme

redécorer une piéce, a la recherche d’emploi et aux aides financiéres.

7. Probléme du diagnostic et de la médication

Ce théme était plus présent chez cette catégorie de personnes, avec d'une
part le fait quune erreur de diagnostic pourrait entraver le
rétablissement, et d’autre part la question de la médication : en prendre

le contréle, ou en laisser la responsabilité au clinicien.

8. Scepticisme autour du rétablissement

Cette étude met en évidence la question de la perception par les
personnes du rétablissement dans un contexte de restrictions
budgétaires, impliquant fermetures de services et réduction des effectifs.
Le rétablissement était percu par certaines personnes comme un moyen
pour les services de santé de s’adapter a cette baisse de ressources, en
voulant prendre en charge en ambulatoire des personnes non rétablies

et qui nécessiteraient une poursuite de I’hospitalisation.
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3.5 Les stades du rétablissement

13 revues citées par I’étude de 2011 (64) décrivent les étapes du rétablissement,

et sont présentées en suivant le modeéle transthéorique du changement (84).

Figure 3. Modéle transthéorique du changement selon Prochaska

p
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Les auteurs positionnent ainsi les différentes étapes décrites dans la littérature

selon ces 5 stades :

Figure 4. 5 stades du rétablissement
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4 )

PRE-
CONTEMPLA CONTEMPLATION
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Accepter l'aide
Coincé?
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N N\ /
1:(85)
2 :(86,87)
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PREPARATION
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e N ( N
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Clés pour le bien forces int./ext.
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4 : Glover H. Lived experience perspectives, in Handbook of psychosocial rehabilitation, King R, Lloyd C,
Meehan T, Wiley-Blackwell, 2007.
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Ainsi, dans l’article d’Andresen (85) ,

Le Moratoire se caractérise par le déni, la confusion, le désespoir, la perte

d’identité, et I'’évitement auto-protectif

La Conscience : la personne voit apparaitre une premiére lueur d’espoir
d’'une vie meilleure et d'un rétablissement possible. Cela peut étre un
évenement interne, ou bien déclenché par un clinicien ou un modé¢le. Cela
implique de se concevoir autrement que comme une personne malade : de

se percevoir capable de rétablissement.

La Préparation: La personne prend la résolution de commencer a
travailler vers le rétablissement, ce qui implique de faire le bilan sur la
part de soi restée intacte, sur ses propres valeurs, ses forces et ses
faiblesses. Cela implique de s’informer sur la maladie mentale et sur les

services disponibles, sur les habiletés au rétablissement.

La Reconstruction : Le vrai travail de rétablissement se met en place. La
personne travaille a reconstruire une identité positive. Cela implique de
définir et de travailler vers des objectifs de vie personnalisés et valorisants,
éventuellement en reconsidérant des valeurs et des objectifs anciens.

Cette étape implique de prendre la responsabilité de gérer sa maladie et
de reprendre le contréle de sa vie et donc de prendre des risques, de subir

des revers et de se relever pour essayer encore.

La Croissance : Ce stade final pourrait étre considéré comme le résultat
du processus de rétablissement. La personne ne peut pas étre libre de tout
symptome, mais elle sait comment gérer sa maladie et se sentir bien. La
personne est résiliente face aux revers, elle a confiance dans sa propre
capacité a s’en tirer, et garde un point de vue positif. Elle vit une vie

remplie et pleine de sens, et est impatiente de ce qui 'attend a l’avenir.
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Tableau 3 : Stades du rétablissement selon Andresen (2003)

Espoir Identite Sens Responsabil
ité
Stade 1 Désespoir Identification a la Incompréhension, Impuissance
quant au maladie révolte, sentiment et perte de
Moratoire rétablissement d’inutilité controéle
possible
Stade 2 Prise de La maladie n’est Des choses Envie d’
conscience de qu’une part de positives peuvent apprendre a
Conscience la possibilité soi, on peut vivre découler de la gérer sa
dun avec maladie, idée de maladie,
rétablissement faire quelque s’occuper de
chose de sa vie soi
Stade 3 Apprentissage  Recentration sur Confiance Travail pour
de stratégies soi, distanciation débutante dans le mieux
Préparation d’action pour avec la maladie, vivre avec la connaitre la
aller mieux reconnaissance maladie, maladie,
des valeurs, recherche de mieux la gérer
forces, faiblesses moyens pour une
vie plus
contributive
Stade 4 Travail pour Acceptation de la Ne se laisse pas Sentiment de
maintenir un maladie comme aller malgré les capacité a
Reconstruction certain bien- faisant partie de revers, travaille gérer sa
étre soi, apprend a sur des objectifs  maladie, d’étre
mieux se personnellement acteur de sa
connaitre investis vie
Stade 5 Bonne qualité Satisfaction d’étre  Envie de relever Confiance
de vie, soi-méme, des défis, dans la gestion
Croissance optimisme par d’accomplir les création ou de la maladie,
rapport au choses, réalisation de prise de
futur sentiment d’avoir  projets ayant du  responsabilité
évolué grace a sens de vie
l'expérience de la
maladie
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3.6 Echelles d’évaluation du rétablissement

La trame CHIME (connexion, espoir, identité, sens, émancipation) mise au point
par I'équipe de Leamy (64) permet d’évaluer les différentes échelles quantitatives

mises au points pour évaluer le rétablissement personnel.

Dans un article (88), les auteurs évaluent les propriétés psychométriques de ces

différentes échelles et leur adéquation avec la trame CHIME.

[Is classent ainsi par ordre décroissant en fonction de leurs caractéristiques

psychomeétriques :

- La STORI (Stage of Recovery Instrument) (89) démontrait les meilleures
propriétés psychomeétriques ,

- Le Maryland Assesment of Recovery (MARS) (90),

- Le Questionnaire About the Process of Recovery (QPR) (91,92), seule
mesure dont tous les items caractérisent la CHIME,

- La Recovery Assesment Scale (RAS) (93), Illlness Management Recovery
(IMR) (94), sont les deux échelles les plus retrouvées dans la littérature

- La Recovery Star (RS) (87)

- Le Recovery Process Inventory (RPI) (95)

- Le Short Interview to Assess Stage of Recovery (SIST-R) (96)

Les propriétés les moins démontrées étaient la validité de critére, la sensibilité

et la faisabilité.

La traduction francophone de la RAS se trouve en annexe 1.
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Tableau 4 : Echelles d’évaluation du rétablissement d’aprés Shanks (2013)

STORI

Stage of
Recovery

Instrument

MARS

Maryland
Assessment

of Recovery
QPR

Questionnaire
about the
Process of

Recovery
RAS

Recovery
Assessment

Scale

IMR

Illness
Management

Recovery

RS

Recovery Star

50 items basés sur les 5 stades du rétablissement (moratoire,
conscience, préparation, reconstruction, croissance) et les 4
processus de rétablissement (espoir, responsabilité, identité,

sens)

25 items couvrant 6 domaines : empowerment, holistique, non-

linéarité, basé sur les forces, responsabilité, espoir

22 items avec une sous-échelle intrapersonnelle et

interpersonnelle

41 items couvrant la confiance personnelle et ’espoir, la volonté
a demander de l’'aide, l'orientation vers les objectifs et les succes,
la dépendance aux autres, le fait de ne pas se faire dominer par

les symptomes

15 items sur les objectifs personnels, les connaissances de la

maladie mentale, limplication des autres, l’altération du

fonctionnement, les symptomes, faire face au stress, la
prévention des rechutes, ’hospitalisation, la médication, I'usage

de drogues et d’alcool

10 items couvrant le management de la santé mentale, la santé
globale et l'autogestion des soins, les capacités de vie

quotidienne, le réseau social, les relations au travail, les

comportements addictifs, la responsabilité, 'identité et ’estime

de soi, la confiance et l'espoir.
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RPI 22 items couvrant 6 facteurs : anxiété, connexion aux autres,

confiance et résolution, aide et soin par les autres, situation de

Recovery

Process vie, espoir, prendre soin de soi.

Inventory

SISTR S items couvrant les 5 questions principales reliées au S stades
Short du rétablissant du modeéle d’Andresen (moratoire, conscience,

Interview to  Préparation, reconstruction, croissance)

assess Stage

of Recovery

Trajectoires de rétablissement

Certaines études étudient 1’évolution du rétablissement comme un parameétre

qui pourrait étre quantifié au cours du temps.

Une étude établit 4 clusters identifiés par leurs trajectoires de rétablissement
sur deux ans, ici défini par un score composite entre 7 échelles (Recovery
Assessment Scale, SF-12 Social Functionning subscale, SF-12 Role EMotional
Subscale, WQLI Occupational Subscale, GAF ratings, NORC’s happiness
question). (97)

Les 4 trajectoires définies sont celles d’'une trajectoire stable avec score élevé de
rétablissement, de deux trajectoires instables (tendance élevée de
rétablissement, et tendance faible de rétablissement) et d’'une trajectoire stable

avec score faible de rétablissement.

On retrouvait dans chacun des clusters des différences significatives dans
plusieurs domaines. Ainsi les trajectoires avec score de rétablissement éleve
avaient une symptomatologie (santé mentale) moins sévere, une meilleure santé
physique, une meilleure satisfaction avec les cliniciens, moins de pression, de
meilleures ressources, moins de recours aux soins d’urgence, une meilleure

qualité de soins et une meilleure satisfaction dans le traitement médicamenteux.
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Figure 5. Trajectoires de rétablissement d’aprés Green et al. (2013)
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Figure 1.
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4. Rétablissement versus

Réhabilitation psychosociale

4.1 Réhabilitation psychosociale : définition et distinction du concept de
rétablissement

Rétablissement et réhabilitation sont liés. La réhabilitation psychosociale se base
sur les valeurs du rétablissement personnel et les outils de réhabilitation de par
leurs caractéristiques peuvent étre considérés comme orientés vers le
rétablissement. La réhabilitation est un outil et le rétablissement est 'expérience
vécue par la personne de ce processus permettant de se saisir de ces outils, pour

poursuivre 'avancée dans son rétablissement.

A condition que ces outils soient utilisées de facon personnalisée et orientée vers
les objectifs de vie et les valeurs de la personne. Pour prendre ’exemple de la
psychoéducation (cf paragraphe 4.2.2): ce qui fait que des programmes de
psychoéducation vont étre orientés vers le rétablissement personnel, c’est qu’ils
sont basés sur les objectifs personnels de la personne, définis en collaboration
avec elle au début du programme. Un programme de psychoéducation qui
n’aurait pour objectif que l'observance médicamenteuse et la rémission
symptomatique ne pourrait étre considéré comme orienté vers le rétablissement.

Ces objectifs médicaux doivent étre au service des objectifs de vie de la personne.

Les techniques de réhabilitation ou interventions psychosociales ont été
développées pour cibler les altérations cognitives, l'insight, les habiletés sociales
et les troubles des interactions sociales. Les traitements pharmacologiques

n’ayant pas démontré d’efficacité sur ces dimensions (73).

Telle que décrite par Liberman (98), la réhabilitation psychiatrique a pour objectif
« d’aider la personne a apprendre les habiletés et obtenir les soutiens
nécessaires, pour vivre de la facon la plus indépendante possible, avec une

intégration dans les milieux ordinaires de vie, au niveau le plus élevé de
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fonctionnement possible, aussi libre de symptéomes que possible et dans une vie

significative qui offre une satisfaction et un sentiment d’efficacité personnelle. »

Patricia Deegan (82) définit le rétablissement comme « 'expérience vécue de la
réhabilitation » :  « Il est important de comprendre que les personnes avec
handicap ne « sont pas réhabilitées » comme une voiture est « révisée » ou une
télévision «réparée». Les personnes avec handicap [...] expérimentent le
rétablissement d’un nouveau sens de soi et d’objectifs malgré et au-dela des

limites du handicap. »

Cette distinction entre la réhabilitation et le rétablissement est importante.
« La réhabilitation référe aux services et aux technologies disponibles pour les
personnes avec incapacité afin qu’elles puissent s’adapter a leur monde.
Le rétablissement réfere a l'expérience vécue des personnes quand elles acceptent

et surmontent le challenge du handicap. »

La réhabilitation référe au pole commun, et le rétablissement au pole personnel,
individuel, du méme phénomeéne. Le rétablissement est la fondation sur laquelle

peuvent se construire les services de réhabilitation.

« On peut mettre au point le programme le plus élaboré qui soit, il faudra que la
personne se leve le matin, se débarrasse de l'épuisement abrutissant des
neuroleptiques, s’habille, surmonte la peur de prendre un bus bondé et hostile,
puis affronte la peur de [’échec dans le programme de réhabilitation.
Les personnes avec handicap doivent étre des participants courageux et actifs
dans leur propre projet de réhabilitation, et c’est a travers le processus de

rétablissement qu’ils le deviennent. »
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4.2 Prises en charge de réhabilitation psychosociale

Ces thérapies englobent les techniques de remédiation cognitive, de
psychoéducation, les thérapies cognitivo-comportementales. Ainsi que des
pratiques que nous décrirons plus loin comme orientées vers le rétablissement :

case management et soutien a 'emploi notamment.

Ces pratiques peuvent étre considérées de part certaines de leurs
caractéristiques comme orientées vers le rétablissement et c’est pourquoi elles

sont présentées ici. (73)

4.2.1 Remédiation cognitive

La remeédiation cognitive est une intervention comportementale basée sur
l'entrainement, visant a améliorer les processus cognitifs (attention, mémoire,
fonctions exécutives, cognition sociale et métacognition) avec un objectif de
durabilité et de généralisation (99). Elle vise a limiter 'impact de l’altération
cognitive sur le fonctionnement quotidien, 'objectif principal étant le transfert
des acquis dans la vie quotidienne, situant ces outils aux services des projets et

des valeurs de la personne. (100)

Les troubles cognitifs sont trés communs et touchent quatre personnes souffrant
de schizophrénie sur cinq (101). Comme vu précédemment ces troubles sont trés
liés aux résultats fonctionnels, dont les variables neurocognitives rendent

compte de 25 a 50 % de la variance. (73-75)

Deux méta-analyses rapportent une efficacité de la remédiation cognitive dans
la gestion des troubles neurocognitifs avec une taille d’effet modérée (0,41 a
0,45). Ces mémes études retrouvent des résultats positifs avec des tailles d’effets

faibles a modérées sur le fonctionnement social (99,102).

Une méta-analyse montre les effets bénéfiques de la remédiation cognitive sur le
taux d’emploi (augmenté de 20% IC95 5-35%), le nombre d’heures travaillées et

le salaire (103).

4.2.2 Psychoéducation
La psychoéducation vise a fournir a la personne souffrant de schizophrénie et a

sa famille des informations claires sur le diagnostic, le traitement, la gestion des
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symptomes et la prévention des rechutes, ainsi que sur l’hygiéne de vie

(tabagisme, alimentation, sédentarité). (104)

Une revue Cochrane publiée en 2011 recensait 44 essais controlés randomisés
évaluant lefficacité de la psychoéducation, et concluait a une efficacité de ces
programmes sur le taux de récidive, sur le nombre d’hospitalisations, sur la
compliance au traitement, et sur le fonctionnement social et global ainsi que sur
la qualité de vie. (105) La plupart des études recensées comprenait une action
psychoéducative en direction des familles et l’efficacité de la psychoéducation
destinée aux patients indépendamment de la psychoéducation familiale n’est pas

évidente.

La psychoéducation favorise une position d’implication active dans le soin
(empowerment), et favorise la distinction entre le soi épargné par la maladie et
l'atteinte ou les moments d’atteinte du soi par la pathologie, limitant
l'assimilation du sujet a sa pathologie et favorisant ’'acceptation de la maladie.

(106)

4.2.3 Entrainement aux habiletés sociales et thérapie cognitive

L’altération des habiletés sociales (perception sociale, cognition sociale, réponse
comportementale) est une source de handicap majeur chez les personnes
souffrant de schizophrénie. L’altération des habiletés sociales réduit
significativement l’autonomie et peut conduire a 1’évitement social et a
Iisolement (107). L’entrainement aux habiletés sociales est basé sur des
principes de thérapie comportementale visant a apprendre a la personne a
communiquer ses émotions et ses demandes afin d’accomplir ses objectifs et de
répondre a ses besoins. L’efficacité de ’entrainement aux habiletés sociales est
discutée. La méta-analyse de Pilling et al. en 2002 conclue a une faible preuve
d’efficacité (108). Ces résultats sont contestés par les méta-analyse reviewées
par Bellack qui concluent a une efficacité sur les habiletés comportementales,
le fonctionnement social et la satisfaction de I'usager, mais pas sur la réduction
des symptomes et la rechute (109). Pfammater et al. examinent 19 essais
controlés randomisés et retrouvent des effets positifs sur les acquisitions
d’habiletés sociales et le fonctionnement social, et un faible effet sur le taux de

rechute. (110)
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La thérapie cognitive cible les erreurs de raisonnements, les biais d’attribution,
le saut aux conclusions et la flexibilité des croyances (111). Le principe est de
modifier les croyances dysfonctionnelles en aidant la personne a comprendre le
lien entre ses perceptions, ses croyances, ses émotions, et son comportement
(112). L’efficacité de la thérapie cognitive a été évaluée par plus de 40 essais
controlés et plusieurs revues de la littérature. La thérapie cognitive est efficace
a long terme (maintien a un an) sur la réduction des symptomes positifs et

I’'amélioration du fonctionnement social (73,113).
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5. Prises en charges speécifiques
orientées vers le rétablissement

personnel

Avant d’aborder les prises en charges pouvant étre considérées comme orientées

vers le rétablissement, il convient de rappeler que le rétablissement n’est ni une

philosophie de soin, ni un modéle de prise en charge. Cest avant tout une
: . , . .

posture, une prise de conscience des usagers dun espoir possible et de leur

capacité a prendre leur destin en main. C’est un processus de transformation au

cours duquel la personne accepte ses limites et découvre en soi un potentiel

riche de nouvelles possibilités. (82)

Une revue de la littérature publiée en 2014 rassemble les études publiées sur les
thérapies ayant démontré une efficacité dans le domaine du rétablissement

personnel (114).

Développer les pratiques et orienter le systéeme de santé mentale vers le
rétablissement personnel est un défi pour le siécle a venir. « Concevoir la
promotion de la citoyenneté et 'inclusion sociale comme étant du ressort
de la santé mentale est un défi. Cela suggeére que devenir des activistes
sociaux qui relevent le défi de la stigmatisation et de la discrimination, et
promeuvent le bien-étre des personnes, devrait étre la norme plutét que
I'exception pour les professionnels de santé mentale au XXIéme siecle. »
Mike Slade (1195)
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Notion de « maladie mentale sévére »

Le concept de rétablissement personnel s’applique a 'ensemble des maladies
mentales dites séveres, qui regroupe la schizophrénie, le trouble bipolaire et le
trouble dépressif récurrent sévéere. Les différentes prises en charge orientées vers
le rétablissement sont mises en place dans ces différentes pathologies. Quand
ce n’est pas précisé les études citées sont menées auprés des personnes
souffrant de maladie mentale sévére. La proportion de personnes souffrant de
schizophrénie dans les populations étudiées ne sont pas toujours précisées,

quand c’est le cas elles représentent entre 50 et 80% de I’échantillon.
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Figure 6 Pratiques orientées vers le rétablissement personnel
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5.1 Vers des relations professionnels-usagers orientées vers le
rétablissement

Figure 7 : Relations professionnels usagers
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5.1.1 Compétences professionnelles orientées vers le rétablissement
Il ressort d’é¢tudes antérieures que les professionnels de santé peuvent tout
autant promouvoir le rétablissement, en soutenant l’espoir et I’émancipation,

que l'entraver, en entretenant une dépendance et un désespoir (116)

Deux études, publiées en 2004 (Borg, Kristiansen et al. (117) et 2012 (Williams,
Tufford et al. (118) s’intéressent aux compétences professionnelles qui
contribueraient au rétablissement, au moyen d’é¢tudes qualitatives auprés de

personnes souffrant de schizophrénie.

Les facteurs communs autour de la relation d’aide sont au premier plan
(empathie, respect, implication personnelle, écoute attentive, intérét
authentique). Les usagers valorisent les professionnels qui apportent de 'espoir
dans une relation de partenariat impliquant un pouvoir partagé, une
disponibilité en cas de besoin, une relation de continuité sur le long terme, une
ouverture sur la diversité de ce qui aide et une souplesse sur les frontiéres de ce

qu’est leur role professionnel. (117)
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Les compétences promouvant le rétablissement reposent sur un certain nombre

d’attitudes et de compétences (118)

- Adopter une perspective holistique en s’ouvrant avec intérét et respect aux
problématiques de la personne dans sa globalité, au-dela de la maladie et
du traitement. Perspective holistique incluant la famille de la personne.

- Partage de connaissances sur le traitement et la maladie, et sur 'acces
aux services et aux ressources nécessaires.

- Disponibilité. Accorder du temps et réagir rapidement. Permettre une
accessibilité aux autres professionnels.

- Soutenir l'espoir et des attentes élevées des personnes : croire dans les
capacités de la personne a se rétablir, percevoir la personne comme étant
capable de fonctionner, de contribuer a la communauté, comme capable
de compétences et d’accomplissement dans ses objectifs personnels.
Absence de préjugés négatifs. Instiller ’espoir, encourager, développer la
confiance en soi.

- Répondre aux besoins émotionnels : soutien émotionnel, gestion du
stress.

- Travailler en  équipe, faciliter les pratiques collaboratives,

interprofessionnelles, et assurer la continuité des soins.

5.1.2 Prise en charge centrée sur les ressources

Elle vise a aider les personnes a atteindre leurs buts, auto déterminés, en
identifiant, sécurisant et maintenant les ressources externes
(environnementales) et internes (personnelles) nécessaires pour vivre, se
distraire et travailler d'une facon normale et interdépendante dans la

communauteé.

Les études controlées randomisées (119,120) montrent une amélioration des
variables psychosociales (notamment en terme de symptomatologie et de

fonctionnement social).
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5.1.3 Interventions REFOCUS. « On tap, not on top » : le clinicien doit étre

aux avirons, non a la barre...1

L’intervention REFOCUS vise a améliorer 'orientation vers le rétablissement des

professionels de santé mentale.

C’est un entrainement et un soutien des équipes a travers des sessions de
réflexion et de supervision afin de développer d'une part la relation
professionnel-usager, d’autres part trois pratiques soutenant le rétablissement

personnel (121)

e Développer une relation professionnel-usager promouvant le
rétablissement. Cela implique une compréhension, partagée par ’équipe,
du rétablissement personnel et l’exploration des valeurs portées par
chacun, individuellement et dans ’équipe (en quoi peuvent-elles soutenir
le rétablissement). Cela implique 'entrainement des capacités de coaching

mettant I'usager en position d’acteur.

Les trois pratiques pro-rétablissement travaillées dans ce programme visent
a explorer et soutenir les valeurs, les forces personnelles et les objectifs de

vie :

e Comprendre les valeurs, et les préférences des usagers en matiére de
traitement, et les encourager a les exprimer. S’assurer que l’organisation
individualisée des soins est basée sur ces valeurs et ces préférences.

e Evaluer et renforcer les forces personnelles de l'usager, et ses capacités
d’accés aux soins/soutien dans la communauté

e Soutien a l'usager dans l'identification et la poursuite de ses objectifs de

vie valorisants, dans le développement d’étapes intermédiaires

L’'intervention REFOCUS a été évaluée dans un essai contrélé randomisé publié
en 2015 (122) qui ne montrait pas d’efficacité sur le critére d’évaluation principal

sur lauto-évaluation du rétablissement par [I’échelle QPR. Il retrouvait

1 Ou plus simplement le clinicien doit étre a ’écoute de la personne, et non

prendre les décisions.
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cependant qu’'une forte participation de I’équipe était associée a une amélioration
des comportements promouvant le rétablissement et a une amélioration du
sous-score QPR de rétablissement interpersonnel. Le programme REFOCUS a
démontré un bénéfice cout-efficacité. Les auteurs concluent que le programme
pourrait accroitre les comportements professionnels de promotion du

rétablissement

5.1.4 Trilogues

La communication et la collaboration entre usagers, membres de la famille, et
professionnels de santé mentale est souvent difficile du fait de différences de
perspectives, d’intéréts, et de terminologie, pouvant conduire a ce que chacun

des membres de ces trois groupes se sente incompris, décu et isolé (123).

Les rassemblements Trilogue en Santé Mental (Mental Health Trialogue) sont des
forums communautaires (123) dans lesquels les usagers, les aidants, les amis,
les travailleurs en santé mentale, et toute personne avec un intérét pour la
question, participent a un dialogue ouvert. Les rassemblements sont organisés
pendant 4 a 12 mois a raison de 2 séminaires par semaine sous forme de groupes
de travail sur une cause donnée : lutte contre la stigmatisation, qu’est-ce que la

psychose, expériences avec les services de santé mentale, crises de vie...

L’objectif de ces Trilogues est de permettre une forme indépendante d’acquisition
et de production de connaissances pour susciter des changements orientés vers

le rétablissement dans la communication et les structures de santé mentale
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5.2 Vers ’empowerment ou prise de pouvoir sur la maladie

Figure 8 Pratiques soutenant la prise de pouvoir sur la maladie
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5.2.1 Les Pairs aidants
Le systéme de pair aidant s’est initialement développé dans les années 1990 en

dehors du systéeme traditionnel, au sein de I'User/Survivor Movement (124).

Ce systéme repose sur les valeurs d’espoir, d’auto-détermination, de mutualité
et de valorisation du savoir expérientiel des personnes souffrant de
schizophrénie. Il implique des pairs « professionnels », employés soit dans des
services gérés par les pairs, soit au sein de services traditionnels. Les pairs ont
pour objectif de favoriser linitiation du processus de rétablissement en
apportant un soutien, un encouragement, une guidance, un tutorat, et en

servant de modéle de coping (125).

Les interventions menées par les pairs peuvent prendre la forme d’'un soutien
mutuel, de la participation a ’élaboration de programmes de soutiens par les

pairs, et de la fonction de professionnels du soin.

La fonction de professionnels du soin occupée par un pair-aidant peut prendre
la forme d'un travail de case-manager. Concernant cette dernieére fonction
Davidson met en garde sur le fait qu’il ne s’agit non pas de service de « soutien
par les pairs », mais de « services conventionnels délivrés par des personnes
rétablies ». Les études comparant les effets d’'un case manager « conventionnel »
au case manager « rétabli de maladie mentale sévére » ne montrent en effet pas

de supériorité spécifique de ce dernier.
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Ensuite le pair-aidant peut au sein d’'un service traditionnel proposer un espace
de soins singulier. La difficulté est qu’il occupe alors un statut hybride entre
soutien groupal par un professionnel et aidant naturel. I1 n’appartient ni
vraiment a I’équipe clinique, ni aux groupes de participants. Les questions de
confidentialité des échanges et de frontiéres peuvent devenir problématique,

pouvant amener le pair-aidant a un conflit de loyauté. (124)

Enfin le dernier cadre est celui d'une professionnalisation de l’entraide,
favorisant 'acceptation et la compréhension de la pathologie dans un espace de
communication empathique permettant un sentiment de reconnaissance
mutuelle, pouvait faire favoriser I’émerge des dimensions d’espoir, d’autonomie,
du sentiment d’efficacité, et de la responsabilité personnelle. Les autres fonctions
peuvent étre de fournir des modeéles de comportement et de stratégies de coping.
Enfin exposer la personne a des points de vue alternatifs, permettant d’éviter

I'isolement, le désespoir et la démoralisation des personnes. (36)

Cible de nombreuses études, les pairs aidants ont démontré leur efficacité dans
l'engagement des personnes dans les soins (du fait notamment de la moindre
distance sociale), la diminution du recours aux services durgence et a
I’hospitalisation, et la diminution des usages de substances chez les personnes
comorbides. Ils sont efficaces dans ’'amélioration du sens de 1’espoir, du controle
et dans la capacité a effectuer des changements de vie. Ils améliorent les
capacités a se prendre en charge, le sens d’appartenance a la communauté, et
la satisfaction avec divers domaines de vie. Ils diminuent lintensité de la

symptomatologie psychotique et dépressive (124).

Pour reprendre les mots d’une personne interviewée : « C’est comme avoir
quelqu’un a qui on peut se confier, on a l'impression d’étre dans le méme bateau...
Elle me disait qu’avant elle était déprimée, sans abri, avec des problemes de
drogue... Et moi j’en étais la mais c’était nouveau pour moi. Aujourd’hui elle a un
appartement, une voiture, et moi je construis ces choses et c’est juste...il faut

lavoir vécu pour le comprendre. »

Plusieurs études ont montré des bénéfices pour les pair-aidants dans les
domaines fondamentaux (conscience, auto-gestion de la maladie, émotionnel,

sens et spiritualité, sociaux et occupationnels). (126).
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Sept essais contrélés randomisés ont été menés et retrouvent des bénéfices
cliniques (engagement, symptomatologie, fonctionnement, taux
d’hospitalisation), subjectifs (espoir, controle, pouvoir, émancipation) et sociaux

(amitié, connexion a la communauté) (127).

Une revue Cochrane (128) montre une efficacité équivalente des pairs aidants
aux professionnels de santé employés dans des roles similaires (soutien,
coaching, défense des droits, case management, travailleur de crise, travailleur

dans une prise en charge communautaire intensive).

Les interventions de pairs-aidants ont également montré leur bénéfice sur les
pairs eux-mémes. En leur offrant un emploi et un role social, ce statut renforce
le sentiment d’espoir, d’émancipation, d’engagement social et de compétence
psychosociale. Ces bénéfices doivent étre contrebalancés avec les difficultés
rencontrées par les pairs-aidants, explorés par une analyse qualitative qui
retrouve une faible compensation financiére, des opportunités professionnelles
limitées, un stress au travail, un stress émotionnel dans 'apport d'une aide et

du maintien du bien-étre de 'autre. (129)

Ce statut de pairs aidants ne va pas sans un certain nombre de questions : sur
le plan juridique (accueil dans un diplome universitaire de personnes n’ayant
pas le baccalauréat, statut sur les grilles de salaire, validation des formations et
diplomes), éthique (risque de stigmatisation et de résistance d’équipes d’accueil
peu préparées ou motivées), identitaire (formation instituée versus savoir
expérientiel) et économiques (financement de nouveaux postes). La question de
la professionnalisation pose question, ainsi que celle de la place du pair-aidant
dans le dispositif de soin, et de facon plus large dans le dispositif global de santé

mentale. (130,131)

5.2.2 Directives anticipées : les plans conjoints de crise

Le plan conjoint de crise (joint crisis plan) vise a émanciper 1'usager et a faciliter
la détection et le traitement des rechutes. Conservé par la personne, il inclue les
directives avancées, les personnes a contacter, les préférences de traitement en

cas d’urgence, s’il était amené a ne pas pouvoir consentir de facon cohérente aux
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soins. Une étude pilote avait retrouvé une amélioration du sentiment
d’implication dans les soins, un sentiment plus positif vis-a-vis de la situation,
un sentiment de contrdle du trouble et une meilleure tendance a poursuivre le

traitement (114).

Des études ont démontré limpact des directives avancées qui permettent de
diminuer le taux d’hospitalisation sous contrainte (13% versus 27%, p=0,03)
(132), de diminuer le recours aux soins et probablement les cotts de prise en

charge (133), et d’améliorer le sentiment de controle de la maladie (134).

5.2.3 Programmes d’auto-gestion de la maladie (self-management)

Les interventions de self-management visent a augmenter l'engagement de
I'usager dans la prise en charge. Elles se basent sur les forces et les ressources
personnelles existantes, qui peuvent étre mobilisées par I'usager pour développer
son bien-étre. Ces interventions sont a lintersection des principes d’auto-
détermination et de responsabilité personnelle qui veulent que les personnes
souffrant de schizophrénie collaborent avec les soignants dans leurs soins

personnels. (125)

Le self-management est issu des maladies chroniques ou I’éducation au self-
management venait compléter 1’¢ducation traditionnelle (informations et
capacités techniques) en apportant une éducation a la résolution de problémes
et a application de connaissances dans la vie quotidienne, avec pour objectif
l'auto-efficacité (self-efficacy : la confiance qu’a un individu dans sa capacité a
réaliser une tache / un objectif) (135). Ces interventions ont montré une

amélioration des résultats, du fonctionnement, et de la qualité de vie (136).

Chez les personnes atteintes de schizophrénie, les programmes de self

management ont pour objectifs

- L’amélioration des capacités a faire face (coping) et la diminution du risque
de rechute

- L’amélioration du bien-étre subjectif

- Une meilleure autonomie dans les soins personnels

- Une ameélioration du fonctionnement psychosocial
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- Une amélioration de l'auto-détermination, de l'auto-efficacité, et du

rétablissement expérientiel global

5.2.3.1 Planning d’action bien-étre (Wellness Recovery Action Planning:
WRAP)

Les plannings d’action bien-étre font partie du self-management, délivré par les
pairs, et consistent a mettre en place des plans personnels de rétablissement et
des stratégies pour le bien-€tre, ainsi que des stratégies de reconnaissance et de

gestion des déclencheurs de stress.

IIs sont mis en place et délivrés par des personnes ayant souffert de maladie
mentale, lors de sessions hebdomadaires (8 a 12 au total), comportant des
présentations, des groupes de discussions et des partages d’expériences de

rétablissement (125).

Les sessions sont organisées autour des thématiques: processus de
rétablissements (espoir, responsabilité personnelle, auto-défense, éducation,
recherche de soutien), recours aux soins de santé et management de la
meédication, développement d’outils bien-étre a mettre en place au quotidien,
identification des déclencheurs, des symptomes précoces et tardifs de rechute,
développement de plans personnels de crises, adoption d’'un mode de vie sain,
organisation du soutien social et de la défense des droits, amélioration de

l'estime de soi, gestion de la tension et du stress (137).

Des approches motivationnelles sont utilisées, partant du postulat que la
personne est plus a méme d’atteindre des objectifs positifs que d’éviter des

objectifs négatifs.

Les usagers font appel a des habiletés de coping inclues dans une boite a outils,
la Wellness Toolbox, remplie par les pairs aidants et leur propre expérience de

coping.

Un essai contrdélé randomisé publié en 2012 a démontré l'efficacité des WRAP

sur les symptomes, ’espoir et la qualité de vie (138).
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Un essai controlé randomisé publié 'année suivante retrouve, par comparaison
a un programme de psychoéducation classique, une diminution du recours aux
services de soin et du besoin percu de ces services, ainsi qu'une amélioration de

la symptomatologie et des parametres liés au rétablissement (139).

5.2.3.2 Gestion de la maladie : le Illness Management and Recovery
Program

Une autre approche centrée sur le rétablissement est celle des programmes de
management de la maladie et de rétablissement (Illness Management and
Recovery Program : IMR). Ce programme est développé par le Minnesota Center

for Chemical and Mental Health (MNCAMH) http://mncamh.umn.edu/our-

training/imr/ .

Ce programme est mené par des professionnels classiques (case manager,

travailleurs sociaux, infirmiers) en format individuel ou de groupe.

I1 s’agit de méthodes d’éducation a des stratégies de self-management : comment
gérer sa maladie en collaboration avec les professionnels de santé, avec ’objectif
global de poursuivre ses buts personnels. Elles sont délivrées au cours de
sessions individuelles ou groupales, mises en place sur des durées de 5 a 10

mois. (140)

Le programme IMR a été développé sous forme d’un kit (manuel, brochures,

vidéos d’entrainement, échelles de mesure).

Les programmes IMR comportent de la psychoéducation a la maladie et au
traitement, des approches TCC ciblant l'observance (incorporer la prise de
médicament dans la routine quotidienne), la prévention a la rechute,

I'entrainement aux habiletés sociales et aux habiletés de gestion du stress.

Ce sont des approches centrées sur le traitement et l'observance, mais le
programme débute et se construit autour de la conception qu’a la personne du
rétablissement, de la définition des objectifs personnels de rétablissement, des
problémes personnels rencontrés, et de leur résolution. Le travail durant le
programme s’orientera vers, et sera motivé par 'accomplissement de ces buts.

(114,140).
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Le programme IMR s’appuie sur le modéle trans-théorique du changement (pré-
contemplation, préparation, action, maintenance), en proposant des

interventions adaptées aux différents stades.

I1 s’appuie également sur le modéle de vulnérabilité au stress (cf §1.2).
L’évolution et les résultats cliniques en schizophrénie sont déterminés par
I'interaction dynamique entre la vulnérabilité, le stress, et les capacités
d’adaptation. Dans I'IMR, l’'objectif principal est d’apprendre a la personne les
fondamentaux du self-management, basé sur le modéle de vulnérabilité au
stress (observance meédicamenteuse, diminution de l'abus de substances,
amélioration du soutien social, développement des capacités d’adaptation,
implication dans des activités pourvues de sens). L’'objectif final étant d’améliorer
les outcomes tels que la symptomatologie, le taux de rechutes et
d’hospitalisations. L'objectif plus distal est d’aider la personne a progresser dans
le rétablissement objectif (fonctionnement dans la communauté, relations

sociales, travail) et subjectif (objectifs de vie, espoir, confiance).

Figure 9 : Illness Management and Recovery Program. Mueser 2006 (140)
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Les essais randomisés contrélés menés auprés de personnes souffrant de
schizophrénie montre une amélioration de la symptomatologie, du
fonctionnement psychosocial, des connaissances sur la maladie et des capacités
de managements de la maladie, une ameélioration de la qualité de vie, ainsi
qu'une diminution du taux d’hospitalisation, une diminution du taux d’abus de
substance, une diminution des idéations suicidaires (141,142). Il est retrouve
également un progrés en direction des objectifs de vie (étude menée aupres de
personnes souffrant de maladie mentale sévére, dont 80% de schizophrénie)

(143).

Un autre essai a testé ce programme chez des personnes hospitalisées souffrant
de schizophrénie, et retrouve dans le groupe IMR versus treatment as usual
(TAU) une amélioration des connaissances liées a la gestion de la maladie, liées
a la médication, un meilleur insight et une diminution des symptomes négatifs.

(144)

Tableau 5 Thémes et objectifs des Modules dTllness Management Recovery

d’aprés Mueser et al. 2006 (140)

Module Objectifs Nb de
sessions
1. Stratégies de e Impliquer le client dans le groupe 4
rétablissement e Améliorer la conscience du rétablissement

e Définir des objectifs personnels de rétablissement

e Développer des plans pour accomplir ses buts

2. Faits pratiques - Identifier les symptomes associés a la 4
sur la  schizophrénie
schizophrénie - Dissiper les mythes

- Répondre a la stigmatisation
- Prendre conscience des personnes avec

schizophrénie qui ménent une vie productive
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Module Objectifs Nb de
sessions
3. Modeéle Le stress et la vulnérabilité biologique cause les
vulnérabilité au  symptomes de schizophrénie
stress et stratégies Discussion des stratégies de réduction du stress
de traitement et de la vulnérabilité 3
Information du client sur les options
thérapeutiques
4. Construction du - En quoi la construction de soutien social facilite
soutien social le rétablissement
Apprentissage de stratégie pour améliorer le
soutien social (trouver des lieux de rencontre, 7
habiletés sociales, comment devenir plus proche
de quelqu’un)
5. Recours efficace Bénéfices et des risques des traitements
a la médication meédicamenteux
Entrainement des capacités a discuter des
problémes de traitement avec le psychiatre
Aider a peser le pour et le contre de l'observance 4
Apprentissage de comportements personnalisés
pour améliorer 'observance
0. Réduire la - Education: Les rechutes sont prédictibles et
rechute évitables
Développer un plan individualisé de prévention de
4

la rechute
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Module

Objectifs

Nb de

sessions

7. Faire face au

stress

8. Faire face aux
problémes et aux
symptomes

persistants

9. Faire en sorte
que vos besoins
soient comblés par
le systeme de

santé mentale

Le stress peut étre réduit et les capacités a y faire
face améliorées
Identification et des

pratique stratégie de

prévention et de coping au stress

Apprentissage du modele de résolution de
problémes

Aider les clients a identifier les problémes
communs et les symptomes sources de stress
Pratique de stratégies de coping pour les

symptoémes persistants

Passer en revue les différents services de santé
mentale

Identifier les prestations d’assurance auxquelles
les clients ont droit

Aider les clients a identifier des stratégies de
défense des intéréts de la personne sans le

systéme de santé

4.2.4.3 Recovery College, programmes d’éducation au rétablissement

Il s’agit d’approches éducationnelles destinées aux personnes souffrant de
maladie mentale, afin de soutenir le rétablissement et la réintégration dans la
communauté. Ces programmes d’éducation a 'auto-management peuvent étre
menés par des non-professionnels (lay-led) : une revue Cochrane (145) retrouve
une ameélioration légére et a court terme de l’efficacité personnelle, de la santeé
autoévaluée, du management des symptomes cognitifs et de la fréquence de

I’exercice physique. Il n’est pas retrouvé d’amélioration de la symptomatologie et
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de la qualité de vie liée a la santé. Un essai controlé (146) retrouve une efficacité
sur les variables subjectives orientées vers le rétablissement, et notamment

I’émancipation.

5.3 Vers la réinsertion professionnelle
La plupart des personnes souffrant de schizophrénie veut travailler, et nécessite

un soutien dans le choix, la recherche, 'obtention et le maintien sur un emploi

(147).

60 a 70% des personnes souffrant de maladie mentale sévére souhaiteraient

travailler dans un emploi compétitif, et moins de 15% y parviennent (26).

Les psychiatres voient souvent les usagers comme manquant de motivation pour
le travail, sous-estiment les besoins de services de réhabilitation professionnelle,
et manquent de formation et de capacités pour diriger des programmes d’aide a

I'insertion professionnelle (26).

Aprés une approche centrée sur la réhabilitation au travail, comme un
entrainement en milieu protégé préparant a la recherche d’emploi en milieu
ordinaire (« Vocational Training »), les années 1990 ont vu se développer le
modeéle d’emploi assisté (« supported employement » dont le modéle le plus décrit
est celui de I«Individual placement and Support»: IPS, ou placer

immeédiatement sur un emploi compétitif, puis soutenir).
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Le modéle de 'emploi assisté aide donc a la recherche d’emploi en accord avec
les choix et les capacités de 'usager, et a un salaire pour lequel toute personne
pourrait postuler, sans nécessiter de programme de rééducation
préprofessionnelle (26). Une fois employé, le programme délivre un soutien
continu, et maintenu indéfiniment. Ce soutien cible par exemple la facilitation
du transport sur le lieu de travail, les habiletés professionnelles requises, les
habiletés sociales au travail, les habiletés a répondre a la critique d'un supérieur

etc.

Une revue Cochrane (148) rassemblant 18 essais contrélés randomisés de
qualité raisonnable (proportion de personnes souffrant de schizophrénie : 52 a
78,7 %) retrouve que le modeéle de ’emploi assisté (placer immédiatement sur un
emploi concurrentiel puis soutenir : “Individual placement and support”) est plus

efficace que 'entrainement préprofessionnel (« Vocational training »).

Ainsi a 18 mois 34% des personnes des groupes emploi assisté avaient trouve
un emploi, versus 12% dans les groupes entrainement préprofessionnel. Les
personnes du groupe emploi assisté gagnaient plus, et travaillaient plus d’heure
par mois que les personnes des groupes entrainement préprofessionnel.
De plus l'entrainement préprofessionnel ne montrait pas de supériorité par

rapport aux soins standard.

Un essai controlé randomisé (149) mené dans six Etats européens (modeéles
sociaux différents. Personnes souffrant de schizophrénie: 80%) retrouve
également une supériorité du modeéle Individual Placement and Support (IPS)
sur le modele d’entrainement préprofessionnel : 55% des personnes du groupe
IPS travaillent plus d’un jour par semaine contre 28% des groupes entrainement
préprofessionnel. Le taux de réhospitalisation était moins élevé dans le groupe

IPS (20% versus 31%).

Des études ont montré l'efficacité a long terme de ces programmes. Celle de 2004
(population : 46% de personnes souffrant de schizophrénie, 17% de trouble
schizo-affectif) retrouve un taux d’emploi de 75% dans la période initiale de deux
ans, 33% travaillaient au moins 5 ans sur les 10 ans de suivi, avec une durée

moyenne d’emploi de 32 mois. Il était rapporté que l'emploi permettait une
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amélioration de 'estime de soi, de I’'espoir, des relations, et permettait de mieux

controler les abus de substance. (150)

Une étude cout-efficacité (151) retrouve de meilleurs résultats du programme
d’emploi assisté en terme d’insertion, a un moindre cout comparativement a la

réhabilitation préprofessionnelle.

5.4 Un Chez Soi d’Abord ! Vers la réinsertion au logement
30 a 40% de la population des sans-abris en zone urbaine souffrirait de maladie
mentale sévere, la plupart des personnes de ce sous-groupe présente une

comorbidité addictive et une histoire traumatique. (152)

La sécurité (« sécurité ontologique » comme sentiment de bien-étre issu dun
sentiment de constance dans son environnement social et matériel) et la streté
apportée par un logement agissent comme une base, sur laquelle la personne
souffrant de maladie mentale sévére peut poursuivre et accomplir ses objectifs

de rétablissement, et améliorer sa qualité de vie (153).

Le modéle du « Housing first » implique un relogement d’emblée de la personne,
dans un logement indépendant, sans condition de stabilisation clinique (par
opposition au modéle séquentiel du « Treatment first »). Une étude controdlée
compare ces 2 modéles (154) dans la ville de New York (population étudiée : 40%

de personnes souffrant de schizophrénie) et retrouve a 5 ans un taux de maintien
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dans le logement de 88% dans le groupe Housing first versus 47% dans le groupe

Treatment First.

Le modéle testé est celui du Pathways to Housing qui est basé sur un logement
permanent  immeédiatement  attribué = sans condition  d’observance
médicamenteuse, dans le cadre d'une prise en charge intensive intégrée

(Assertive Community Treatment).

Une étude cout-efficacité, randomisée et contrdlée comparant ces deux
approches (155) chez les personnes souffrant de maladie mentale sévére (53%
de schizophrénie) retrouve dans le groupe Housing First (versus Continuum of
care) une diminution du temps passé sans domicile et une diminution du temps

passé en hospitalisation, avec une réduction globale des cotts.

5.5 Expérience des professionnels de santé

Une étude quantitative par questionnaire menée au Royaume-Uni aupres de
plus de 2500 psychiatres retrouve une forte hétérogénéité dans les
représentations des psychiatres sur le rétablissement, de la possibilité de celui-
ci, et dans les pratiques orientées vers le rétablissement des personnes souffrant
de schizophrénie. Ainsi un quart des psychiatres interrogés considérait qu'une
personne souffrant de schizophrénie se rétablit « souvent totalement », et la
méme proportion répondait « jamais totalement ». Cela pose bien sur la question
de la difficulté a définir le rétablissement. Cette étude montre également des
disparités dans la conception que les psychiatres peuvent avoir de leur role dans
le domaine du rétablissement personnel. Si plus de 90% des psychiatres
considéraient que leur role est majeur afin d’assurer un fonctionnement optimal
dans le domaine des relations familiales, 87% dans le domaine du travail,
seulement 70,5% considéraient leur role majeur dans le domaine du logement,
69% dans le domaine des loisirs, et 50% dans le domaine des problémes

financiers. Il était observé que la part de psychiatre considérant leur réle majeur
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dans ces domaines était d’autant plus élevée que la proportion de personnes

souffrant de schizophrénie dans leur patientéle était grande.

Concernant les études qualitatives menées auprés des professionnels de santé
sur le rétablissement personnel en schizophrénie et les pratiques orientées vers

le rétablissement, notre revue de la littérature n’en a retrouvé que six.

Leurs caractéristiques sont reprises dans le tableau 6. Les résultats sont

détaillés en-dessous.

La premiére étude, conduite par focus group au Canada explore ’expérience des
professionnels des réformes orientées vers le rétablissement (5), la seconde est
une étude de théorie ancrée conduite au Royaume-Uni par focus group et
entretiens individuels, explorant les obstacles et les facilitateurs dans la
délivrance de soins orientés vers le rétablissement (6), la troisiéme conduite par
les mémes auteurs analyse les recommandations internationales concernant le
rétablissement (7). La quatriéme aux Etats-Unis dans les centres de la Veterans
Administration explore les freins et les facilitateurs de l'implantation dun
programme de gestion de la maladie, au moyen d’entretiens individuels analysés
par analyse thématique inductive par cristallisation/immersion (8). La
cinquiéme en Australie étudie les freins et les facilitateurs de la décision
meédicale partagée et de la collaboration interprofessionnelle au moyen de
I'analyse thématique de 31 entretiens individuels (9). Enfin, la derniére est une
étude mixte évaluant la délivrance d’'une formation de 16 jours sur le soutien au
rétablissement, au Royaume-Uni. La partie qualitative consistait en 16
entretiens individuels auprés des chefs d’équipe analysés en analyse thématique

inductive (10).
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Tableau 6. Etudes qualitatives auprés des professionnels concernant le rétablissement

Article Publication | Question Méthode Résultat

Service Piat et al. | Expérience et Canada Attitudes positives (meilleur moyen de délivrer les soins,
Providers’ Canada perspectives des 9 focus group. prise en compte du contexte social et environnemental,
Experiences and 2012 professionnels sur 68 professionnels de | relation de collaboration, concept bien défini, terme
Perspectives on les réformes du santé (travailleurs valorisant). Scepticisme (nouvelle tendance, pratiques
Recovery- Psychiatric systéme de santé sociaux,psychologue | déja existantes, questionnement sur les preuves et l'impact
Oriented Mental | Rehabilitation mentale orientées infirmiers, clinique)
Health System | Journal vers le éducateurs) Défi (incertitude définition, contexte de crise et
Reform rétablissement d’hospitalisation, sans-domiciles, lourdeur administrative,

Méthode non

L soutien organisationnel limité, stigmatisation)

précisée.
Competing Le Boutillier et al. | Comment les Royaume Uni Conflit de priorité avec le systéme de soin
priorities  Staff UK équipes disent 10 focus group (rétablissement versus diagnostic et symptomes, gestion
perspectives on 2015 soutenir le 34 cliniciens (part des risques versus prise de risque positive, service
supporting rétablissement. meédecin/infirmiers individualisé dans un systéme de normes rigides, priorités
recovery Administration Barriéres et non précisée) des usagers versus priorité des services), avec les

and Policy in | facilitateurs percus 31 chefs d’équipe contraintes économiques (concept détourné dans un

Mental Health

pour la délivrance
d’un soutien orienté
vers le

rétablissement.

32 entretiens

individuels

Théorie ancrée

objectif d’économies budgétaires, expérience de l'usager
versus objectifs chiffrés, empowerment de l'usager versus
objectifs requis), priorités liées a la perception de son role
par le soignant (flexibilité, partenariat, pratique centrée

sur la personne, valeur accordée au travail)
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Tableau 6. Etudes qualitatives auprés des professionnels concernant le rétablissement

What does
recovery mean
in practice. A
qualitative
analysis of
International

Recovery

Guidance

Le Boutillier et al.

UK
2011

Psychiatric

Services

Identifier les
caractéristiques clés

des

recommandations de

bonnes pratiques
orientées vers le
rétablissement afin
de développer une
trame conceptuelle
pour favoriser la
traduction en
pratique des

recommandations

Analyse
interprétative
thématique et
sémantique des
recommandations
internationales
(USA, Angleterre,
Irlande, Ecosse,
Danemark, Nouvelle

Zélande)

Quatre domaines de pratiques soutenant le rétablissement
Relation thérapeutique (partenariat, coaching, soutenant
l’autonomie)

Soutien personnalisé au rétablissement (cceur de la
pratique, autodéfinition des besoins et objectifs, promotion
de l'autonomie, choix éclairé, prise en charge centrée sur
les forces)

Engagement organisationnel (vision axée sur le

rétablissement, soutien financier, travail sur I’évaluation
des pratiques et la qualité des soins, flexibilité, non-
linéarité, non-exclusion, formation des professionnels)

Promouvoir la citoyenneté : exercice plein de la

citoyenneté, réinsertion sociale et professionnelle

Factors affecting
implementation
of an evidence
based practice
in the Veterans
Health Adm.

(VHA)

Illness

Management

Mc Guire et al.
USA

2015
Psychiatric
Rehabilitation

Journal

Identifier les freins

et les facilitateurs de

I'implémentation du

programme IMR

Analyse thématique
inductive par
cristallisation/imme
rsion

Entretiens
individuels: 20
coordinateurs de

rétablissement, 18

Six facteurs difféerent dans les centres pratiquant I'IMR : 1)
Connaissance de IIMR, 2) Présence dun «champion »
portant le programme, 3) Leadership promouvant
l'autonomie, 4) Soins destinés aux vétérans, S5) Présence
d'une période sensible, 6) Présence dun centre de

réhabilitation psychosociale

Facteurs communs : 1) Orientation vers le rétablissement,

2) Orientation sur les pratiques ayant fait leur preuve, 3)
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Tableau 6. Etudes qualitatives auprés des professionnels concernant le rétablissement

and

(IMR)

recovery

experts en IMR sur

23 centres VHA

Perception de I'IMR comme adapté a la structure, 4)

Disponibilité de ’équipe.

Shared decision-
making and
interprofessiona
1 collaboration in
mental
healthcare a
qualitative study
exploring
perceptions  of
barriers and

facilitators

Wei Wen Chong et

al.
Sydney(Australia)
2013

Journal of
interprofessional
care

Identification des
freins et des
facilitateurs de la
décision médicale
partagée et de la
collaboration

interprofessionnelle

Analyse thématique.

Entretiens
individuels.

31 professionnels
(psychiatres,
meédecin généraliste
MG, pharmaciens,
infirmiers,
thérapeutes
occupationnels,

psychologues,

travailleurs sociaux).

Facteurs associés aux usager, aux professionnels, aux
services de soins.
Professionnels percoivent un manque de compétence de
Facilitateur :

l'usager comme un obstacle important.

délivrance d’une information sur la maladie et les

traitements.

Alors que les professionnels spécialisés soulignaient
I'importance d’améliorer ’expertise en santé mentale chez

les MG et les pharmaciens, les professionnels non

spécialisés  soulignaient limportance du partage

d’information entre professionnels.
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Tableau 6. Etudes qualitatives auprés des professionnels concernant le rétablissement

Promoting
recovery-
oriented practice
in mental health
services. A
quasi-
experimental
mixed-methods

study

Gilburt,Slade
al.

Royaume-Uni

2013
BMC Psychiatry

et

Etude mixte
d’évaluation de
I'implantation de
pratiques orientés
vers le
rétablissement a
travers une

formation.

Evaluation
qualitative (analyse
thématique
inductive) de 16
entretiens
individuels auprés
de chefs d’équipes,
et quantitative (sur
les cibles des plans
de soins) de 4x4
jours de workshop
sur le soutien au

rétablissement

384 professionnels
sur 22 services
communautaires

multidisciplinaires

et de réhabilitation.

Efficacité quantitative sur l'objectif de modifier les plans de

soins.

Qualitatif : 9 thémes dans 2 catégories : rétablissement,
individu, pratique (perception et délivrance des soins
orientés vers le rétablissement : role de l'espoir, language
du rétablissement, multidisciplinarité), implantation
« systémique » (implantation organisationnelle : définition
de la hiérarchie et des roles, formation, mesure du

rétablissement, ressources)

La formation peut constituer un mécanisme important
pour susciter des changements dans la promotion de la
pratique axée sur le rétablissement. Toutefois, le défi de la
mise en oeuvre systématique des approches de
rétablissement exige un meilleure définition du concept de
la maximiser

rétablissement, de sa mesure et de

l'engagement organisationnel
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Piat et al. ont conduit une étude de 2012 au Canada auprés de 68 professionnels
de santé (156). Les informants rapportaient premiérement un certain nombre
d’attitudes positives envers les réformes orientées vers le rétablissement. Celles-
ci étaient présentées comme un changement radical, percu comme un meilleur
moyen de délivrer les soins. Ces soins étaient percus comme se focalisant de
facon élargie vers 'environnement et les déterminants sociaux. Les relations de
pouvoir étaient transformées du paternalisme vers la relation collaborative, les
soins s’articulaient autours d’'un modeéle conceptualisé, et I'utilisation du terme

« rétablissement » dans les interactions avec les usagers était valorisante.

IIs rapportaient parallelement un certain scepticisme envers les réformes
orientées vers le rétablissement. Certains professionnels pouvaient les percevoir
comme une tendance, « un autre mot qui fait le buzz », et pouvaient exprimer le
sentiment que ces pratiques étaient déja implantées avant que le rétablissement
ne devienne une politique de soin. Certains pouvaient exprimer que cela pouvait
renforcer la maladie en convainquant les usagers qu’ils devraient changer
quelque chose qui n’allait pas. Enfin les preuves sous-tendant le concept de
rétablissement étaient parfois remises en cause, ainsi que I'impact des pratiques

orientées vers le rétablissement sur les résultats cliniques.

Enfin, le succés de la mise en ceuvre de ces pratiques orientées vers le
rétablissement était percu comme un défi. Les informants pointaient
I'incertitude conceptuelle et le manque de cohérence dans les définitions du
rétablissement. Un doute sur 'applicabilité de ces pratiques a certains contextes
était exprimé : durant les périodes de crise, durant les soins en hospitalisation
complete, et les soins aux personnes sans domicile. Les interrogés critiquaient
la bureaucratisation des outils orientées vers le rétablissement, le soutien limité
de l'administration. Enfin il était pointé la stigmatisation et ’exclusion sociale
des personnes avec maladie mentale, notamment lors de linteraction avec
d’autres secteurs (justice, emploi, logement). Le statut socio-économique
précaire des usagers était percu comme un obstacle a la mise en place de
pratiques orientées vers le rétablissement, les besoins primaires de ces

personnes n’étant pas satisfaits.
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Le Boutillier et al. (157) ont conduit une autre étude en 2015 au Royaume-Uni
centrée sur les conflits de priorité qui entravent la mise en place de pratiques
orientées vers le rétablissement : conflit entre les priorités li€es aux systéme de
soin, les priorités économiques, et les priorités li€es a la perception par le
soignant de son role. Il s’agissait d'une étude de théorie ancrée conduite par
focus group et entretiens individuels auprés de cliniciens, de chefs d’équipe, et

de « senior manager » (direction).

Concernant le systéme de soin, les pratiques orientées vers le rétablissement
peuvent rentrer en concurrence avec les priorités des infrastructures de santeé
organisées autour du diagnostic, des symptomes et des risques. Le systéme de
soin axé sur le diagnostic est difficilement compatible avec le travail holistique
du rétablissement. Les impératifs de gestion des risques peuvent entraver les
pratiques centrées sur la prise de risque positive. Le fait de fournir un service
individualisé dans un systéme de normes institutionnelles suscite également des
interrogations. Les réformes institutionnelles dites orientées vers le
rétablissement sont plus fréquemment basées sur les priorités des services
(opérationnalisées en terme de sortie d’hospitalisation, de réduction des
hospitalisations, et d’amélioration clinique) que sur celles des personnes,

rejoignant les conclusions de Slade et al. (114).

Conflit économique ensuite. Dans un contexte ou la priorité actuelle est I'’épargne
budgétaire et la stabilité financiére, les politiques orientées vers le rétablissement
sont parfois percues comme un détournement du concept originel, dans le but
de faire sortir précocement d’hospitalisation des patients non stabilisés vers les
soins ambulatoires. Les objectifs de rendement et de conformité aux objectifs
fixés (nombre de personnes prises en charge par le case-manager, fréquence des
entrevues, objectifs chiffrés d’activités) ne tiennent pas compte de 'expérience
de 'usager. Son pouvoir d’agir (empowerment) est limité par la nécessité requise
d’atteindre un certain nombre d’objectifs, dans un systéme qui considére le
rétablissement comme un résultat. L’efficacité et la productivité priment sur la

qualité des soins.

Au Royaume-Uni cependant, le besoin de services plus adaptés aux usagers a

été identifié (158). Des indicateurs de qualité qui relieront le financement au
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rétablissement et a 'expérience des usagers sont en cours d’élaboration (159).
Les données sur le rapport cout-efficacité seront au coeur de cette stratégie,
permettant d’intégrer les pratiques orientées vers le rétablissement dans les
priorités économiques. Les initiatives visant a promouvoir le rétablissement en

santé mentale sont de plus en plus reconnues, comme ImROC au Royaume-Uni.

En terme de perception de son role par le soignant, certains ont pu identifier des
moyens d’équilibrer les exigences légales et organisationnelles avec les priorités
des usagers. Cela passait par la flexibilité des horaires de travail pour s’adapter
aux usagers. Mais aussi par une pratique centrée sur la personne, axée sur les
forces, par une relation soignante de partenariat, par des valeurs, attitude,
personnalité et maturité professionnelle (agir en tant que personne avec ses
traits de personnalité et ses valeurs, avec 'usager lui aussi traité comme une
personne). La valeur accordée au travail, non pas percu « comme une gamme
trés étroite de devoirs et de taches », mais « comme un meétier ou chaque
personne avec qui je travaille ouvre une négociation sur ce que sera mon

travail ».

IIs identifient 4 domaines dans lesquelles les pratiques professionnelles doivent
soutenir le rétablissement. Ces quatre domaines avaient été identifiés dans une
étude qualitative d’analyse interprétative thématique des recommandations
internationales axées sur le rétablissement (USA, Angleterre, Ecosse, Irlande,

Danemark, Nouvelle-Zélande) conduite par les mémes auteurs. (160)

- Relation thérapeutique : Les professionnels doivent démontrer un réel
désir d'aider les individus et leurs familles a remplir leur potentiel et
faconner leur propre avenir. Une relation thérapeutique de partenariat
(coaching soutenant 'autonomie versus autorité médicale) et soutenant
I’espoir est encourageée.

- Soutenir le rétablissement de maniére personnalisée : Les praticiens
se concentrent sur le rétablissement défini personnellement et considérent
le rétablissement au cceur de la pratique et non comme un objectif
additionnel. Les individus sont soutenus pour définir leurs propres
besoins, objectifs, désir, réves et plans pour l'avenir, pour déterminer les

soins apportés. Ce domaine de pratique intégre individualité (promouvoir
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l'autonomie, l'auto-détermination, la prise positive de risque, le droit a
I’échec), choix éclairé (accomplissement des choix personnels et non
simplement des objectifs cliniques), soutien par les pairs, prise en charge
centrée sur les forces et approche holistique.

- Engagement organisationnel: L’environnement de travail et
l'organisation des services doivent pouvoir favoriser les valeurs et les
pratiques axées sur le rétablissement. La culture organisationnelle doit
donner la primauté au rétablissement et se concentrer sur les besoins des
personnes plutot que ceux des services. Cela sous-entend une vision
globale, un soutien financier et organisationnel, une évaluation des
pratiques et un travail sur la qualité des soins. Cela suppose un parcours
de soins flexible (soins délivrés en dehors des heures de travail des
usagers, délivrance non linéaire, non exclusion des personnes du fait des
symptomes etc.) et une organisation et une formation du personnel pensée
autour du rétablissement

- Promouvoir la citoyenneté : L’objectif principal des services doit étre
d’accompagner les personnes atteintes de maladie mentale a se réintégrer
dans la société et a vivre comme des citoyens égaux. La citoyenneté est
essentielle pour soutenir le rétablissement, la soutenir sous-entend
défendre le droit des personnes a vivre une vie enrichissante. Au-dela du
droit des usagers, c’est aussi soutenir linclusion sociale et le soutien vers

l'exercice d'une profession ayant du sens pour la personne.

Whitley et al. ont identifié quatre composantes professionnelles soutenant la
mise en ceuvre d’interventions orientées vers le rétablissement : le leadership, la
culture organisationnelle innovante, la formation efficace, et le personnel dévoué

(161)

5.6 Situation en France: Le rétablissement: importation d’un
concept venu d’outre-Atlantique ou histoire francaise ?

On peut retrouver des prémices de pratiques pouvant favoriser ’émergence du
rétablissement dés la fin de la Seconde Guerre Mondiale et '’émergence de la
psychiatrie institutionnelle. Ainsi le premier club hospitalier associatif fondé a

Saint Alban a pu permettre de solliciter les personnes hospitalisées dans
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l'organisation de leur vie quotidienne. Cette expérience est commentée par Henri
Ey : « Sous cette administration quasi autonome de leurs relations sociales
fondamentales, les malades se sentent valorisés et personnalisés. Et tout, dans le
genre de vie qu’ils menent, renforce cette lutte contre l'‘anéantissement de
Uindividu ». Le fait que cela soit les soignants qui impulsent ces changements, et
la culture hospitalo-centrée de la psychiatrie institutionnelle dans laquelle ils se
développent, nous empéche cependant de parler alors de logique de
rétablissement. Mais au sein de ces clubs thérapeutiques les personnes vont
pouvoir prendre une part active dans les soins, assumer des responsabilités,
construire des liens. Et ainsi retrouver une identité, un sentiment d’estime de

soi et retrouver un espoir dans les relations avec les autres. (130)

La politique de sectorisation initiée par une circulaire de mars 1960 et légalisée
dans le Code de Santé Publique en 1985, permet d’envisager un autre destin que
celui de l'hospitalisation a durée indéterminée. Le premier contact avec la
psychiatrie apparait plus banalisé, les interventions au domicile sont possibles

et prennent en compte 'environnement de la personne.

Les années quatre-vingt-dix voient se développer les associations d’usagers :
Fédération Nationale des Patients en Psychiatrie (FNAPSY), Union Nationale des
Familles et Amis de Personnes Malades et/ou handicapées psychiques
(UNAFAM), Fédération d’Aide a la Santé Mentale (FASM Croix Marine), qui
ceuvrent pour la reconnaissance du handicap psychique qui apparait dans la loi
du 11 février 2005. Cette loi créera les Groupes d’Entraide Mutuelle, les services
d’accompagnement meédicosocial pour adultes handicapés (SAMSAH) et les
services d’accompagnement a la vie sociale (SAVS). Parallélement se développent
les outils propres a la réhabilitation psychosociale comme la remédiation

cognitive.

Les 400 Groupes d’Entraide Mutuelle existant aujourd’hui en France
expérimentent un soutien basé sur des relations plus horizontales, moins
descendantes voire paternalistes, que le modéle traditionnel. Les usagers
rapportent que le GEM leur a permis de sortir de l'isolement, d’avoir un autre

regard sur soi, de retrouver ’espoir et de s’ouvrir aux autres. (162)
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En France, si les notions de pair-aidant et de meédiateur de santé pair
commencent a s’affirmer dans le milieu associatif, elles tardent a arriver en
milieu psychiatrique ou dans les structures médicosociales (130). Des instituts
de formation expérimentent des programmes d’emploi en alternance comme le
Diplome Universitaire de Médiateur de Santé Pair (Université Paris 8) depuis
2011, sur un an (8 semaines de cours, 36 semaines de stage), promu par le
Centre Collaborateur de ’'Organisation Mondiale de la Santé pour la recherche
et la formation en santé mentale (CCOMS). A la suite de cette année de formation

les médiateurs poursuivent leur travail dans les équipes de soin.

En 2015 un Diplome d’Etudes Supérieures Interuniversitaires (DESIU) intitulé
« Pratiques orientées autour du rétablissement » a été créé a I'Université Aix-
Marseille. Il est ouvert aux professionnels de psychiatrie, du secteur sanitaire et

social, et aux personnes souffrant de trouble psychique.

Sur l'inclusion sociale on peut mentionner le projet Un Chez Soi d’abord qui fait
appel aux médiateurs de santé pair pour accompagner et reloger des personnes

sans domicile souffrant de troubles psychiatriques séveres. (163)
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II. ETUDE QUALITATIVE

1. Naissance du projet de recherche

Ce projet de recherche est né durant I’été 2017 alors que nous travaillions sur
des données quantitatives sur la rémission symptomatique et fonctionnelle des
personnes souffrant de schizophrénie, travail visant a identifier les facteurs de
prédiction de la rémission. Au cours du travail bibliographique autour de la
rémission en schizophrénie est apparu le terme de rétablissement (recovery),
dans sa dimension médicale, en tant qu’objectif de rémission symptomatique et
fonctionnelle. Mais le rétablissement était parfois également décrit dans sa
dimension personnelle, expérientielle, comme un processus au long cours, tel

que vécu par la personne.

Le concept de rétablissement personnel m’a interpellé, car il n’est que peu abordé

durant notre formation.

Etant sensibilisé de fait a ce concept, durant mon stage réalisé dans un service
d’hospitalisation de secteur adulte au CHU de Montpellier (Pr Capdevielle), je me
suis interrogé a de nombreuses reprises sur ce processus de rétablissement des
patients et plus particulierement sur la question du relogement des patients et

de leur réinsertion professionnelle.

Nombreuses sont les personnes souffrant de schizophrénie, hospitalisées pour
une décompensation, pour lesquelles la question du logement se pose, soit parce
qu’elles sont sans domicile, soit parce qu’une stabilisation jugée insuffisante
entrave le retour a domicile dans un logement autonome. Et en retour, faute de
places disponibles dans des structures adaptées, ces personnes ne parviennent
pas a se stabiliser, en partie car elles ne disposent pas d'un logement dont on
connait le role sécurisant et stabilisant dans cette pathologie (152). La question
se pose d’a qui appartient le role de cette recherche de logement ? Si le role du
psychiatre dans le domaine du logement n’est qu’indirect, il est certain que cette

problématique impacte le rétablissement de la personne et les durées de séjour

105



en hospitalisation compléte, faute de pouvoir faire sortir la personne dans une

structure adaptée.

L’autre problématique rencontrée de facon moins directe en intra-hospitalier
était celle de la réinsertion professionnelle et la place du systéme médical dans
l'accompagnement des patients vers celle-ci. Nous nous interrogions sur

l'accompagnement délivré dans ce domaine au sein et a l'extérieur de ’hopital.

2.Etat actuel de la littérature

Dans ce contexte, nous avons alors mené une revue de la littérature
internationale, anglo-saxonne essentiellement, détaillée dans notre premiére
partie, qui nous a permis de définir précisément ce concept de rétablissement
personnel, qui place le patient au coeur du processus, qui est décrit comme
unique et profondément personnel, allant bien au-dela d’'une simple éradication
des symptomes les plus envahissants. De fait, s’agissant d’une expérience
personnelle vécue, propre a chacun, d'un processus d’accomplissement et de

cheminement personnel, il reste difficile a appréhender (81).

Par ailleurs, nous avons pu identifier les pratiques actuelles, qui sont qualifiées
de pratiques « orientées vers le rétablissement » : pairs aidants, empowerment
(décision médicale partagée, plan d’action de crise, prise de risque positive),
illness management (ou «autogestion de la maladie»), réinsertion
professionnelle « Place and Support », relogement « Housing First ». La littérature
définit également un champ d’actions dans les domaines de la relation
thérapeutique de partenariat, des pratiques mettant le rétablissement au coeur
de la prise en charge, de ’engagement organisationnel et de la promotion de la
citoyenneté. Nous constatons que les recommandations internationales
s’orientent vers un accompagnement formalisé vers ce processus de

rétablissement personnel (160).

La littérature met en évidence qu’il parait fondamental a ce jour de développer

ces pratiques. La mise en place de pratiques orientées vers le rétablissement
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apparait donc essentielle pour ameéliorer la prise en charge des personnes
souffrant de schizophrénie. Cette perspective nous impose donc de nouvelles
cibles de prises en charge, au-dela de la seule rémission symptomatique. Ces
nouvelles cibles doivent étre centrées sur les objectifs propres au patient et
dirigées vers ses capacités et ses difficultés quotidiennes. Plutot que de réduire
la symptomatologie, les objectifs deviennent I’'amélioration de la qualité de vie, le
maintien ou la restauration du fonctionnement. On comprend lintérét de
programmes qui soutiendront ’espoir, qui seront basés sur les ressources de la
personne, ses valeurs, ses objectifs de vie personnels, qui soutiendront ses
capacités a gérer ses symptomes au quotidien et a répondre a ses

problématiques personnelles.

Or, les pratiques innovantes orientées vers le rétablissement, mises en ceuvre a
I’étranger et dans certaines villes en France, nous paraissent encore assez peu

développées dans la région Occitanie.

Ces pratiques ont en commun de s’appuyer sur ce qui est déja existant, et nous
avons donc souhaité explorer l'expérience et les pratiques existantes afin
d’identifier les leviers et les obstacles a la mise en place de pratiques orientées

vers le rétablissement.

Nous avons choisi de nous intéresser a ’expérience des psychiatres car a notre
connaissance elle n’a jamais été spécifiquement explorée a propos du

rétablissement personnel.

L’expérience des patients a été explorée de facon rigoureuse a de nombreuses
reprises. Les études qualitatives explorant le rétablissement auprés de
personnes souffrant de schizophrénie sont cependant essentiellement anglo-
saxonnes et nous n’avons pas retrouvé durant la recherche bibliographique
menée sur les moteurs de recherche habituels, d’é¢tude qualitative francaise
explorant le processus de rétablissement personnel auprés des usagers.
Cependant des études de haute qualité méthodologique ont été conduites dans
de nombreux pays (Amérique du Nord, Royaume-Uni, Australie, Nouvelle-
Zélande), et des méta-synthéses (équivalent des méta-analyses en qualitatif) ont

permis de conceptualiser le processus de rétablissement personnel.
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Concernant les études qualitatives menées auprés des professionnels de santé
sur le rétablissement personnel en schizophrénie et les pratiques orientées vers
le rétablissement, notre revue de la littérature en a retrouvé six. Elles sont
décrites dans la revue de la littérature au paragraphe 5.5 Expérience des

professionnels de santé (cf tableau 6)

Comme nous l'avons explicité plus haut, ces études sont peu nombreuses et a
notre connaissance exclusivement anglo-saxonnes. Par ailleurs, elles ont été
menées dans des centres ayant développé des pratiques spécifiques ou des
réformes orientées vers le rétablissement, et évaluent l'expérience vécue des
professionnels au sujet ces nouvelles pratiques et politiques de soins. Nous
notons également qu’il n’y a qu’une minorité de psychiatres dans les populations
étudiées.

Si ces études nous éclairent sur le défi que représente la réforme d’'un systéme
de soin vers le rétablissement, elles ne nous permettent pas de répondre a la
question de l’expérience locale, en France et plus spécifiquement dans la région
Occitanie qu’ont les psychiatres du rétablissement et des pratiques orientées
vers le rétablissement, et d’identifier les obstacles et les leviers pour
I'implantation de ces pratiques. Elles ne répondent pas non plus a la question
qui nous interroge du roéle du psychiatre dans le processus de rétablissement

personnel.
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3.Problématisation

Nous nous interrogeons sur la nature du réle du psychiatre au sein du systéme
meédical, dans l'accompagnement de la personne dans ce processus de
rétablissement, qui est pourtant décrit comme unique et profondément
personnel, expérientiel, parfois méme revendiqué comme pouvant, voire devant

s’opérer a l'extérieur du systéme meédical.

En effet le rétablissement personnel n’est pas I’évolution pour son propre compte
de la pathologie elle-méme sous l'effet d’'une thérapeutique, mais « un processus
déterminé en premier lieu par les actions de la personne elle-méme, a 'opposé
d'une position de victime passive d'une maladie ». Il est parfois décrit comme
n’étant pas d’abord l’affaire de soins, mais comme une démarche personnelle,
exigeante, de longue haleine, dont il convient de favoriser la possibilité. S’il est
sans doute possible de soutenir la personne dans cette démarche, elle doit en

garder l'initiative et la maitrise (34,81) .

La question du role du psychiatre au sein du processus de rétablissement est
donc complexe. Pourtant, il n’existe pas a notre connaissance d’é¢tude explorant
l'expérience qu’ont les psychiatres du rétablissement personnel et du suivi au

long cours des personnes souffrant de schizophrénie.

Afin de questionner ce role du psychiatre dans le rétablissement il nous
semble donc nécessaire de mieux identifier leurs expériences et leurs
pratiques. Nous souhaitions connaitre les obstacles qu’ils pourraient
rencontrer dans leurs pratiques actuelles et pour la mise en place de
nouvelles pratiques orientées vers le rétablissement. Ces pratiques devant
s’appuyer sur les pratiques existantes, nous souhaitions mieux connaitre
ces derniéres afin d’identifier les leviers et les conditions de mise en place

de nouvelles pratiques.

Par ailleurs nous souhaitions pouvoir mettre en perspective 'expérience et les
représentations des psychiatres avec le concept du rétablissement personnel tel
qu’il a été développé par les études qualitatives conduites auprés de personnes
souffrant de schizophrénie. Ceci nous permettrait d’identifier des objectifs et des

valeurs communes afin de faciliter la relation thérapeutique de partenariat. Les
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diffétrentes dimensions du rétablissement personnel apparaissent en effet
comme autant d’objectifs a laquelle la personne serait plus sensible qu’aux
objectifs médicaux traditionnels de rémission symptomatique et de prévention

de la rechute et de la réhospitalisation.

4.0Objectif et finalité

L’objectif de cette étude qualitative auprés des psychiatres était d’explorer
l'expérience vécue par les psychiatres du processus de rétablissement des
personnes souffrant de schizophrénie, et 'expérience de la prise au charge au
long cours de ces personnes. La finalité était d’'interroger le role du psychiatre
dans ce processus de rétablissement, et de déterminer les freins, les leviers, et

les conditions de mise en place de pratiques orientées vers le rétablissement.

Mieux connaitre 'expérience des psychiatres permettra également de la mettre
en perspective I’expérience des personnes souffrant de schizophrénie. La finalité
serait de retrouver des valeurs communes permettant de favoriser le dialogue
avec le patient et de pouvoir travailler en alliance sur des objectifs communs
faisant sens pour lui, ce qui permettrait de favoriser l'engagement dans le

processus de soin.

L’objectif de cette étude qualitative phénoménologique était donc
d’explorer l’expérience qu’avaient les psychiatres de la région
Occitanie du phénoméne de rétablissement chez les personnes
souffrant de schizophrénie, et ’expérience de la prise en charge au
long cours de ces personnes.

La finalité était de comprendre comment le psychiatre percoit son
role dans les domaines du rétablissement personnel, d’identifier les
freins et les leviers pour la mise en place de pratiques orientées vers
le rétablissement, et de favoriser le dialogue et le travail en alliance
avec la personne souffrant de schizophrénie, sur des objectifs
communs.
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III. MATERIEL ET METHODES

1. Type d’étude

Nous avons réalisé une étude qualitative utilisant des entretiens individuels
semi-directifs conduits dans une approche phénoménologique centrée sur
l'expérience vécue des psychiatres qui avaient ’habitude de prendre en charge

des personnes souffrant de schizophrénie.

2.Choix des participants. Population de I’étude

Les participants ont été recrutés parmi les psychiatres de la région Occitanie.

L’échantillonnage est dit intentionnel puisqu’il consiste a approcher des
« acteurs sociaux compétents », qui soient en mesure d’apporter des réponses
issues de leur expérience a la problématique. Les psychiatres étaient donc
contactés préalablement afin de leur exposer l'objectif de linterview décrit
comme l’exploration « du suivi au long cours des personnes souffrant de
schizophrénie ». Le seul critére d’inclusion était donc l'expérience du suivi au
long cours des personnes souffrant de schizophrénie. Il n’y avait pas de critére

d’exclusion.

Les participants ont été recrutés selon le principe de la variation maximale qui
vise a faire émerger les expériences vécues les plus diverses possibles, afin de
produire des connaissances qui soient transférables. Nous avons ainsi interrogé
des psychiatres en faisant varier au maximum les critéres socio-démographiques
(age, sexe, années d’expériences), de structure d’exercice (CHU intra et extra-
hospitalier, centre hospitalier, clinique privée, cabinet libéral, Unités de Soins de

Réhabilitation), et de zone d’exercice géographique (urbain, semi-urbain, rural).

L’inclusion des participants s’est poursuivie jusqu’a saturation des données,
principe méthodologique central en recherche qualitative qui sera détaillé plus

loin.
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3.Recueil de données

3.1 Réalisation du guide d’entretien

Le guide d’entretien a été élaboré a 'aide des données de la littérature, avant le
début du recrutement des participants. Néanmoins il est pensé pour étre évolutif
et adaptable. Des modifications ont été apportées suite aux premiers entretiens
afin de cibler la question posée de la facon la plus pertinente possible et de

pouvoir au mieux permettre ’explicitation de ’'expérience.

Le guide est construit de facon a poser des questions ouvertes les moins

orientées possibles.

Les participants n’étaient pas interrogés d’emblée sur le rétablissement en tant
que tel mais sur leurs pratiques et la prise en charge des patients souffrant de
schizophrénie afin de laisser émerger une expérience et de ne pas influencer le
contenu du discours. Les termes de «rétablissement», de «réhabilitation
psycho-sociale » et de « réinsertion » n’étaient jamais employés avant qu’ils ne
soient abordés par la personne interrogée, afin d’explorer ce que recouvraient

ces termes pour l'informant.

L’entretien était précédé par quelques propos afin de présenter 1'étude,
d’expliquer l'anonymisation des propos recueillis puis de recueillir le
consentement concernant la participation a ’entretien et I’enregistrement audio

des données.

« Je souhaitais vous rencontrer aujourd’hui pour interroger votre expérience de la
prise en charge au long cours des personnes souffrant de schizophrénie. Durant
mes stages d’interne j'ai principalement été formé a la prise en charge
symptomatique, médicamenteuse des décompensations, et beaucoup moins a
l’évolution clinique de ces patients une fois sortis de l’hépital, et a la prise en
charge et 'accompagnement de ces personnes sur le long terme. Je souhaiterais
donc explorer votre expérience de l’évolution clinique de ces patients et de leur
prise en charge au long cours, sur le long terme, en dehors de U’hépital, pour
comprendre ce qui se passe pour vous. Si vous étes d’accord je vais enregistrer
notre entretien sur un support audio pour pouvoir le retranscrire ensuite. Il n’y a

que moi qui écouterai l’entretien, et la transcription écrite sera rendue anonyme. »
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Le guide d’entretien selon sa forme la plus actualisée est présenté ci-dessous.
Apres avoir pris le temps d’identifier les conditions d’exercice du psychiatre et le
type de patients qu’il prenait en charge, la premiére partie de ’entretien était
centrée sur 'expérience de 1’évolution au long cours des personnes souffrant de
schizophrénie, et des objectifs de prise en charge. C’était la partie de 'entretien
qui était la plus longue et elle permettait d’expliciter les pratiques du psychiatre,
et expérience qu’il avait de 1’évolution de la personne, et de la maladie, au long
cours, laissant plus ou moins de place a la rémission symptomatique et

fonctionnelle, et au rétablissement personnel.

La seconde partie de l’entretien interrogeait la conception du rétablissement
personnel et de ses difféerentes dimensions. S’ils n’étaient pas abordés
spontanément, des relances permettaient d’explorer '’expérience du psychiatre
des différents domaines du rétablissement (reconnexion sociale, espoir, identité,
objectifs de vie, empowerment ou « pouvoir d’agir»). La troisiéme partie
questionnait le role du psychiatre dans la prise en charge et la facon dont étaient

définis les objectifs de celle-ci.

La quatriéme partie interrogeait l'’expérience des pratiques spécifiques dites
orientées vers le rétablissement. Enfin une question de synthése (qu’est-ce que
vous aimeriez changer ?), permettait d’expliciter les points importants de

’entretien.

1.1 Avant de commencer je voulais savoir quelle était votre activité en tant
que psychiatre auprés des personnes souffrant de schizophrénie. A quel
moment de la prise en charge intervenez-vous ?

1.2 Nous allons parler de schizophrénie. Comment décririez-vous a
quelqu’un qui ne connait pas cette pathologie ’évolution au long cours des
patients que vous suivez ?

Pouvez-vous vous souvenir de la prise en charge d’'un patient qui vous a
marqueé ?

1.3 Comment se passe pour vous le suivi de ces personnes une fois la
phase de décompensation aigué résolue ? Quels sont les axes/orientations
de votre prise en charge pour ces personnes une fois sortis de ’hopital ?
Relance : Quel est votre role dans ce domaine ?
Relance : Comment s’organise le suivi de ces patients ? Qui y
participe ?
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2.1 Quand vous employez les termes de rémission, de rétablissement
qu’est-ce que cela signifie exactement pour vous ?

Ou Certains parlent aujourd’hui de « rétablissement », Qu’est-ce que c’est
pour vous un patient qui se rétablit ?

2.2 Selon votre expérience, dans quels domaines voyez-vous cette
dynamique positive de changement ?

- Symptomes

- Connexion aux autres, roles sociaux ?

- Espoir

- Identité, estime de soi, acceptation maladie, dépasser stigmatisation
- Sens, objectifs de vie, bien étre, role social

- Empowerment, patient-acteur.

3.1 Comment définir les objectifs ?

Comment évaluez-vous la progression du patient ?

Comment circule l'information sur le rétablissement ? Que communiquez-
vous spontanément au patient la-dessus ?

Quelle information sur le trouble pour favoriser le rétablissement
(empowerment, choix éclairé, décision médicale partagée...)

3.2 Pouvez-vous me parler de votre role dans le processus de
rétablissement ?

1) Dans la relation thérapeutique
2) Que mettez-vous en ceuvre en termes de pratiques ?
4 Parmi ces prises en charge y en a-t-il dont vous avez l’expérience ?

4.1 Pairs aidants
4.2 Directives avanceées
4.3 Programmes d’automanagement : (gestion et détection des
déclencheurs de stress, techniques TCC sur stratégies d’observance et
prévention de la rechute, habiletés sociales,)
4.4 REFOCUS : formation aux pratiques orientées rétablissement
4.5 Réinsertion professionnelle
4.6 Soutien au logement
Relances
- En quoi ces prises en charge contribuent au rétablissement ?
- Comment vivez-vous votre role dans ces types de prise en charge ?

S Que voudriez-vous mettre en place, dans lidéal, pour favoriser le
rétablissement de vos patients souffrant de schizophrénie ?
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3.2 Passation des entretiens

Les entretiens étaient tous réalisés par moi-méme. L’interview reposait sur un

entretien semi-directif, qui durait en moyenne une heure.
Ils étaient conduits sur le lieu du travail du psychiatre.

Les entretiens étaient basés sur un questionnement phénoménologique
s’appuyant sur la trame de questions ouvertes prévues par le guide d’entretien,
explorant le vécu et 'expérience. La formulation des questions visait a montrer
que c’était l'expérience personnelle qui était recherchée, et non les
connaissances. Tout au long de l'entretien des reformulations et des reflets

étaient employés afin d’expliciter et d’élaborer I'expérience vécue.

Le guide d’entretien constituait un support pour conduire ’entretien mais celui-
ci devait rester flexible et centré sur ’expérience telle qu’elle était rapportée. Il
n’était pas suivi de maniére rigide et systématique, notamment si l'informant
abordait spontanément d’autres sujets. L’'ordre des questions abordées pouvait

ainsi étre adapteé.

Durant l’entretien, les éléments de contexte de l’entretien (lieu, horaire,
positionnement et interaction des interlocuteurs, événements perturbateurs,
langage non verbal, hésitation etc.) étaient relevés afin d’en tenir compte dans
l'analyse. Les caractéristiques sociodémographiques des participants ont été

également recueillies en début d’entretien.

3.3 Retranscription des entretiens

Avec l'accord du psychiatre interrogé, l’entretien était enregistré et intégralement
retranscrit mot pour mot a ’écrit par moi-méme sur un document de traitement
de texte. Toute recherche qualitative implique cette étape de retranscription du
verbatim (document écrit retranscrivant fidélement mot pour mot le discours du
patient). Cette étape permet d’obtenir de maniére fidéle le matériau d’analyse de

l'objet de recherche. La retranscription des verbatim durait environ six heures
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par entretien. Une fois retranscrits les entretiens étaient réécoutés une fois pour

vérifier la fidélité du texte au discours oral.

4.Procédure d’analyse : Méthode sémio-pragmatique

Nous avons conduit une analyse phénoménologique qui consiste a explorer
l'expérience vécue et a travers elle les représentations du phénomeéne étudié.
C’est l'expérience vécue, inscrite dans le discours de la personne, retranscrit
intégralement et fidélement dans les verbatim, qui sert de matiére premiére au

travail.

Nous n’avions pas d’hypothéses initiales que nous cherchions a vérifier, au
contraire, notre démarche était exclusivement exploratoire pour tenter de

comprendre le phénomeéne.

La méthodologie que nous avons choisie pour cette étude est I’'analyse sémio-

pragmatique inspirée de la méthode de Charles Sanders Peirce (164,165).

Une fois retranscrits, les entretiens sont d’abord relus dans une lecture dite
« flottante », qui a pour objectif de relever ce qui « nous saute aux yeux », sans
rechercher d’emblée de sens, ni se livrer a I'interprétation. La seconde lecture est
focalisée, plus lente, plus approfondie, et a pour but de découper le verbatim en
unité de sens : (phrases, ou fragments de phrases, ou ensembles de phrases qui
partagent le méme sens). Ces unités de sens vont étre thématisées (« qu’est-ce

que la personne nous dit ? »).

La particularité de 1”’analyse sémio-pragmatique inspirée de Peirce est de réaliser
alors une « caractérisation sémiotique » du verbatim selon ce qu’il nomme les
« modes d’étre », permettant une mise en ordre logique des données afin d’en
restituer le sens. Peirce considére que tout phénomeéne peut étre classé en trois
modes d’étre ou catégories universelles : les qualités ou émotions (1), les faits ou
récits (2), les lois ou généralités (3), les trois étant liés entre elles par un
présupposé logique (le 3 est fait de 2 qui est fait de 1). Ils sont détaillés dans le

tableau 7.
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Tableau 7 Catégories sémio-pragmatiques de Peirce

Qualité Faits, existants Lois, généralités
Priméité (qualisignes) : | Secondéité (sinsignes) : | Tiercéité (légisignes) :
1 2
Sentiments Constats Généralités
Ressentis, impressions Individuel Principes
Données sensorielles Expériences concrétes Concepts
Qualités Actions-réactions Normes
Formes Actions réflexives Reégles
Emotions Existence Syntheése
Etre-monde Médiation
Habitus
Institutions
Arguments
Symbole
Essence

La lecture focalisée s’appuie sur le repérage des indices signifiants textuels

(rhétoriques, grammaticaux) ou « isotopies linguistiques conceptualisantes ». Les

éléments permettant d’identifier les modes d’étres « 3 » sont définis dans le

tableau 8, inspiré de Charles Sanders Peirce. Les unités de sens sont ainsi

caractérisées par leur mode d’étre,

permettant d’établir des catégories

émergentes selon leur niveau de sémiotique. Les catégories conceptualisantes

sont appelées a émerger parmi les modes d’étre 3 du verbatim.
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Tableau 8 : éléments linguistiques identifiant le mode d’étre « 3 »

Eléments Isotopies linguistiques conceptualisantes
linguistiques
Forme et temps des Indicatif présent : c’est
verbes Infinitif présent : étre ou ne pas étre
Adverbes Finalement, habituellement, généralement
Déictiques Pronoms personnels : nous, on, tu, les soignants
embrayeurs Démonstratifs : c’est ca qui...
Expressions Je pense que, je trouve que
assertives, Répétitions : oui, oui
argumentatives Quand (temporalité, a chaque fois que), de toutes facons
D’ailleurs (argumentatif)
Raisonnement Si...alors (preuve), donc, parce que, puisque
logique
Enoncé figure Métaphore conceptuelle
argumentatif, Paradoxe (figure argumentative)
conventionnel
Croyances Je crois que, c’est vrai que...
Connecteurs Voila, voila.. (Elément anaphorique a statut principal)
argumentatifs

Les catégories sont ensuite ordonnées selon les relations logiques qu’elles
établissent entre elles suivant le mode d’étre auquel elles appartiennent. A partir
des catégories de plus haut niveau sémiotique (la loi ou généralités), et la
« montée en généralité », le sens du phénomeéne est restitué sous la forme d’une
proposition englobante, dite généralité. Les ¢étapes de [l’analyse

phénoménologique sont reprises dans le tableau 9.

Tableau 9 : Etapes d’une analyse phénoménologique sémio-pragmatique. Du

recueil a 'analyse

Retranscription des enregistrements mot a mot (verbatim)

Releve des difféerents éléments d’ancrage contextuels

Lecture flottante

Lecture focalisée

Découpage du texte en unités de sens

Repérage et mise en lien de tous les éléments sémiotiques, textuels

et contextuels, venant informer la catégorie en construction :

catégorisation par comparaison continue.

7. Catégorisation sémio-pragmatique des catégories émergentes selon
leur « mode d’étre » (3-2-1) a partir des classes de signes de Peirce

8. Ordonnancement de ces catégories selon leurs relations logiques
entre elles

9. Construction du sens du phénomeéne sous la forme dune

proposition englobante

oukb=
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Notre étude est une étude qualitative d’approche phénoménologique
centrée sur I’expérience vécue des psychiatres ayant I’habitude de prendre
en charge des personnes souffrant de schizophrénie, du processus de
rétablissement personnel chez ces personnes. Les données ont été
recueillies a I’aide d’entretiens individuels semi-directifs menés grace a un
guide d’entretien élaboré au préalable. Les enregistrements ont été
retranscrits afin d’obtenir le verbatim, qui constitue le support de I’analyse
qualitative qui débute par un découpage du verbatim en unités de sens et
I’identification d’éléments signifiants. L’analyse sémio-pragmatique selon
Peirce permet une caractérisation sémiotique de chaque catégorie
universelle selon sa théorie logique des classes de signes (1 : qualité,
émotions, 2 : faits, récit, 3 : loi, généralité) puis permet de restituer un sens
général du phénoméne étudié en mettant en ordre ces catégories selon les
relations hiérarchiques qu’elles entretiennent entre elles. Les catégories
émergentes sont exposées sous la forme d’énoncés phénoménologiques
pouvant également intégrer des sous catégories. Il émerge ainsi une
catégorie principale (3) catégorie-argument proche d’une théorie ou
généralité, catégorie la plus dense englobant et pilotant le sens du
phénomeéne étudié. C’est I’ensemble de ces catégories principales (3) et les
relations qu’elles peuvent entretenir entre elles qui permettront d’attribuer
des interprétations et du sens au discours des psychiatres, grace a leurs

réponses a nos questions ciblées sur le phénomeéne étudié.
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IV. Résultats

1. Description de I’échantillon

1.1 Inclusions

Les participants ont été recrutés au sein de diverses structures de soins psychiatriques
de la région Occitanie : Centre-Hospitalo-Universitaire (CHU) (unités d’hospitalisation a
temps complet, de jour, de consultation), Unités de Soins de Réhabilitation, cliniques,

Centres Hospitaliers (CH), cabinets libéraux.

Tous les psychiatres contactés ont accepté de participer a 1’étude. L’inclusion s’est

poursuivie jusqu’a saturation des données.

12 psychiatres au total ont été recrutés entre le 28 février 2018 et le 13 juin 2018. Les
douze entretiens ont été conduits par moi-méme, sur le lieu de travail du psychiatre. Il
n’y avait pas d’autres personnes présente lors des entretiens. Les entretiens duraient
en moyenne 61 minutes (médiane : 55 minutes), avec une durée comprise entre 46

minute et 1h 40. Un entretien est fourni dans son intégralité en Annexe 3.

1.2 Caractéristiques sociodémographiques
Parmi les 12 participants, on compte 8 hommes et 4 femmes, agés entre 30 et 51 ans.
Le nombre d’années d’exercice en tant que psychiatre allait de 2 ans et demi a 25 ans

(médiane : 12 ans, moyenne 12,5 ans).

3 exercaient en unité d’hospitalisation compléte au CHU (avec une activité de
consultation), 2 en hopitaux de jour en CHU, 1 en consultation au CHU, 2 psychiatres
exercaient en Unité de Soins de Réhabilitation, 3 exercaient en unité d’hospitalisation

dans des CH périphériques, 1 exercait en libéral.
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2. Résultats de ’analyse

Les résultats sont présentés sous la forme de 4 catégories émergentes. Nous les
détaillerons ci-dessous. Chaque sous-catégorie est illustrée par des citations de
participants écrites en italique et identifiées par le numéro de l'informant (E1 a E12).
Des éléments de contexte, et les relances de l'investigateur, sont rapportées [entre

crochets].

1. Le rétablissement personnel : réservé a une minorité de patients ?

Les psychiatres identifient un certain profil de patients qui sont de bons
candidats au rétablissement, et évoquent certains critéres d’accés au
rétablissement. A l’inverse ils expriment un espoir faible pour le

rétablissement des patients plus chroniques.

1.1 Les psychiatres décrivent deux catégories de patient : ceux dont la maladie
pourrait présenter une évolution favorable et ceux, plus nombreux, qui ont une
symptomatologie résiduelle handicapante ne leur permettant que peu d’accés a

un rétablissement personnel.

Oui il y a différents types d’évolution, il y a différentes pénétrances de la maladie. Il y a
des gens qui vont avoir de bonnes qualités de rémission et ceux-la c’est les plus simples
et ce n’est pas ceux qu’on voit le plus souvent mais c’est des patients avec qui on arrive a
construire des bons liens, avec lesquels finalement on travaille au long cours la qualité de
la vie quotidienne, mais comme on le ferait avec n’importe qui. Il y a des patients pour
lesquels la psychose va pas empécher de réfléchir sa vie, de faire des vrais choix, de
pouvoir se positionner, d’avoir une vraie vie relationnelle intime, de maintenir de bonnes
qualités de relation avec un entourage amical, familial etc. Dans ma file active a moi c’est

Uexception oui. Il y en a mais ce n’est pas la majorité des patients.... E2

... La plupart du temps on a quand méme des rémissions partielles chez des gens qui sont
un peu plus avancés dans la maladie, dans la pathologie, donc avec un passif, des
relations qui sont parfois détériorées, peu de soutien efficace. Donc des patients avec des
hospitalisations répétées, pour lesquels la rémission méme si elle est parfois de bonne
qualité il y a une tolérance parfois partielle au traitement, il y a une persistance

symptomatique qui peut étre génante dans la vie quotidienne, qui peut perturber les
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capacités relationnelles, avec pas mal de difficulté a gérer leur vie sur un plan

administratif, voir financier. E2

1.2 Les psychiatres identifient certains facteurs permettant I’accés au
rétablissement. Ces facteurs semblent correspondre aux facteurs de bon pronostic

de la maladie. I1 s’agit :
- De l’age jeune

C’est vrai qu’on aimerait améliorer la réinsertion et pour ca c’est vrai qu’on se focalise un

peu sur les patients les plus jeunes. E3
- D’un diagnostic et d’une prise en charge précoce

C’est parti d’un besoin qu’on a pu constater que les personnes qui souffrent, qui sont tres
rapidement diagnostiquées et traitées, elles peuvent tout a fait prétendre a soit reprendre
leurs études soit travailler en milieu ordinaire si c’était le cas avant ou méme

nouvellement. E7
- De I’existence d’un entourage socio-familial

Mais c’est aussi une question d’environnement, de soutien socio-familial etc. C’est pour
ca que ceux auxquels je pense qui vont bien, immédiatement me vient l'idée du réseau

social autour. E11
- De la bonne adhésion aux soins et de I’alliance thérapeutique

Qu’est ce qui fait que certains vont aller vers la réadaptation ? Je pense principalement
pour moi c’est leur participation aux soins. C’est-a-dire que ceux qui viennent parce qu’ils
sont obligés, parce qu’ils ont du mal a reconnaitre leur trouble, le repérer et a partir de la
seront beaucoup moins participants a ce qu’on peut leur proposer. Pour partie ils seront
en obligation de soins, mais la c’est difficile de faire une alliance vers quelque chose de

durable. E12

- Un bon fonctionnement prémorbide qui est souvent associé a une entrée

tardive de la maladie.

Souvent lorsque la personne est jeune et lorsqu’elle avait aussi déja une formation
antérieure et un travail antérieurement c’est plus facile. Les gens qui ont connu le travail
vont plus se réinsérer que des gens qui n’ont jamais travaillé. Chez les plus jeunes c’est

assez compliqué quoi. E8
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1.3 Les patients chroniques, ayant une maladie sévére, résistante ont de moindres
chances d’accéder au rétablissement personnel car la prise en charge est centrée

sur les enjeux plus immeédiats de stabilisation de la symptomatologie.

1.3.1 Pour les autres patients, plus chroniques, il y a peu d’espoir de
rétablissement de la part du psychiatre. Les objectifs plus immédiats de la
stabilisation symptomatique prennent le dessus sur les enjeux du rétablissement

personnel

La question est bonne comment on ameéene le groupe de ceux qui ne vont pas bien vers
ceux qui vont bien ? Mais dans mon expérience c’est vrai qu’il y a presque deux groupes
différents quoi. J’ai assez peu de souvenir de patients trés compliqués pour lesquels on a
d’énorme problemes d’observance, des rechutes ultra fréquentes, des délires qui sont
compliqués sur le plan relationnel mais aussi dans le comportement, les relations. J’ai
malheureusement assez peu d’impression que ¢a passe de l'un a Uautre. Souvent ceux

qui sont le plus compliqués malheureusement le restent. E11

[A propos de la réinsertion professionnelle] Déja apres 45 ans, jai plus beaucoup

d’espoir... E3

[A propos du travail sur le rétablissement chez les patients « chroniques »] Je pense qu’il
est faisable, mais difficile parce qu’on est préoccupé, parasité par d’autres enjeux qui sont
ceux d’une forme d’immédiateté quand méme. Donc on doit reléguer a plus tard tout ¢a,
ca passe en deuxieme plan et comme on a pas un temps infini ce qui passe en deuxieme

plan souvent n’existe pas. E11

1.3.2 Les psychiatres hospitaliers pondérent cette vision par le biais d’un
recrutement hospitalier des patients les plus sévéres, qui ne sont pas
représentatifs de la majorité des personnes souffrant de schizophrénie, ce qui
biaise I’espoir qu’ils peuvent avoir du rétablissement des personnes souffrant de

cette pathologie.

Spontanément quand tu m’as demandé de penser au suivi au long cours des patients
schizophrénes les premiers qui viennent a lesprit c’est ceux qui sont résistant au
traitement, hospitalisés, réhospitalisés, parce qu’on passe énormément de temps avec
eux. Et donc c’est ceux-la qui nous préoccupent beaucoup, mais est-ce que c’est la plus
grosse partie je crois pas en fait. C’est la partie émergée de liceberg. Il faut faire la part
des choses entre le vécu subjectif du psychiatre qui s’occupe beaucoup plus des patients

qui vont mal et qui voit beaucoup moins ceux qui vont bien, méme si on les voit. E11
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1.3.3 Et cependant selon certains psychiatres, on voit bien que le processus de
rétablissement peut s’opérer chez certains patients plus chroniques, en terme

d’autonomisation notamment.

Apres il y a les patients qui sont institutionnalisés en foyer d’accueil médicalisé, foyer de
vie, mais méme pour eux, il peut y avoir un lent travail de réinsertion aussi qui peut se
faire tres progressivement en 2, 3, 5, 10 ans, du foyer d’accueil médicalisé vers le foyer
logement, et jusqu’a un appartement autonome. C’est possible pour certains, pas pour

tous. E1

Alors a lhépital de jour on accueille des personnes qui ont quand méme des handicaps
lourds, qui ont quand méme des maladies qui bien que pour certains en rémission ont
quand méme une symptomatologie résiduelle assez conséquente. Et qui malgré cela vivent
chez elles, conduisent, s’occupent de leurs grands-parents, gérent leur argent avec de

laide. Voila nous c’est ¢a lobjectif c’est qu’ils gardent au maximum leur autonomie. E7

2. Le rétablissement personnel : des pratiques encore trés peu implantées ;

des objectifs parfois conditionnés au rétablissement médical.

Les psychiatres accordent de I’importance aux dimensions du
rétablissement personnel (RP) , mais le rétablissement médical apparait
comme la priorité et comme une condition nécessaire au RP. Les
pratiques orientées vers le rétablissement ne sont pas implantées de

facon formalisée.

2.1 Le rétablissement médical entendu comme stabilisation ou rémission
symptomatique et fonctionnelle est souvent considéré comme la priorité. Ce n’est
pas évident pour tous les psychiatres d’envisager un rétablissement personnel
sans stabilisation symptomatique, mais certains expriment cette possibilité dans

la conception du « vivre avec » les symptomes et le handicap.

La priorité toute facon dans le suivi médical, c’est pour moi, ¢a reste toujours la
stabilisation de l’état psychiatrique. Que les symptéomes soient le moins présents possible,

et du coup par conséquent les moins handicapants possible. E1

Je pense que la qualité de vie ne peut pas étre la sans la stabilisation. E9
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Quelqu’un malgré un handicap peut avoir accés a une vie sociale, professionnelle... Le
handicap ne se définit que par rapport a une situation. Personne n’est handicapé en
général. Voila son handicap n’empéche pas une personne d’avoir une activité. Moi j’en ai
connu notamment au CHU qui sortaient, qui travaillaient, et qui revenaient pour parler

aux martiens au fond du jardin quoi. E8

2.2 Le terme de rétablissement est trés rarement employé spontanément par les
participants, de méme le concept de rétablissement personnel est trés rarement
défini en tant que tel: seuls deux psychiatres donnent une définition du
rétablissement personnel. Le discours des psychiatres prend cependant en
compte la dimension d’un processus dynamique au long cours qui se fait par toutes

petites étapes, propre au rétablissement personnel.

Et bien [a propos du rétablissement]| que le patient puisse obtenir une vie une intégration
dans la communauté et puisse réaliser son projet de vie. C’est indépendamment des
symptémes, on n’est pas dans la méme dimension. C’est qu’il puisse avoir une meilleure
qualité de vie, un meilleur fonctionnement et une meilleure intégration en tant que citoyen
dans la communauté. Et de pas s’identifier comme étant schizophrene. Ouais, avoir une

identité positive. E3

Donc la définition du rétablissement alors il y en a plein, c’est celle de William Anthony
qui a ma préférence : « Le rétablissement est un processus profondément personnel et
singulier de transformation de ses attitudes, de ses valeurs, de ses sentiments, de ses
buts, de ses compétences, et de ses roles, c’est une facon de vivre une vie satisfaisante,
prometteuse, utile, en dépit des limites causées par la maladie. Il implique ’élaboration
d’un nouveau sens et d’un nouveau but a sa vie en méme temps que l'on dépasse Ueffet
catastrophique de la maladie mentale ». Pour moi celle-la est centrale et toutes les autres

vont autour. E7

C”’est un processus complexe, non linéaire et multidimensionnel, c’est la cerise sur le
gdteau, nous on va tout faire pour que la personne puisse y accéder mais on est dans
lincapacité de prendre quelqu’un et de le rétablir. On ne va pas d’un point A a un point
B. C’est toujours cette idée tres scientifique qu’on va prendre la personne et 'amener au

rétablissement, mais on n’est pas en capacité de faire ca. E7
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2.3 De plus les psychiatres abordent ’ensemble des dimensions du rétablissement
personnel : reconnexion sociale, qualité et objectifs de vie (activités de loisir
valorisantes, réinsertion professionnelle et scolaire, relogement, autonomie), prise
en charge centrée sur la personne et patient acteur, espoir, identité positive. Mais
les prises en charge spécifiques orientées vers le rétablissement ne sont pas

implantées en pratique courante.

2.3.1 Les psychiatres accordent de l'importance a la reconnexion sociale des
personnes. Pour cela ils en explorent les motivations, stimulent les interactions
sociales, si possible a I’extérieur de I’hopital, et mettent en place de facon

formalisée ou non les entrainements aux habiletés sociales.

Retisser la capacité a faire du lien parce que de toute facon méme si des fois ils pensent
qu’ils peuvent vivre seul c’est difficile de vivre seul... Il faut quand méme qu’il y ait une
capacité a recréer du lien avec d’autres individus, qu’ils en aient envie ou pas toujours,

que ca puisse fonctionner, que ¢a puisse re-permettre de faire des choses. E2

Alors oui le but quand on voit un patient qui est un peu trop isolé c’est d’essayer d’aller
vers lui, de le stimuler un peu plus au quotidien. Orienter plutot sur des ateliers de groupe,
éviter les prises en charge individuelles dans la mesure du possible. Voila et puis on va
leur proposer aussi la cafeteria associative, les activités qui vont plutét les stimuler pour

les liens sociaux. E5

Iy a beaucoup de choses dont je ne me vois pas m’occuper quoi. Trouver des amis, trouver
la chérie... Mais on peut travailler néanmoins sur comment travailler des liens, tout ce qui
est travail en affirmation de soi, retrouver une habileté sociale ou essayer d’avoir une
relation plus facile avec les gens. Ca se fait en groupe et individuellement avec un médecin

et une psychologue. E8

2.3.2 Le discours des psychiatres souligne I’importance de la qualité de vie et du
travail sur les objectifs de vie dans le rétablissement : remobilisation sur des
activités valorisantes de loisir, autonomie, accés a 1’éducation, au travail, au

logement.

2.3.2.1 Stimuler a la reprise d’activités valorisantes permet d’instaurer un rythme,
de reprendre goiit a I’effort, aux loisirs, de valoriser les compétences, et les utiliser
comme moyen de reconnexion sociale au sein puis a I’extérieur de I’hopital, dans

la communauté.
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Etles loisirs aussi. Moi souvent je les encourage a s’investir dans des activités, et [’hopital
de jour nous aide beaucoup pour ¢ca. Activités physiques, artistiques...Dans le bénévolat
aussi. Je les branche assez rapidement sur des choses qu’ils vont pouvoir mettre en place
dans leur quotidien pour donner du sens a leur journée, trouver du plaisir, des activités

agréables. E9

Et pour ces patients assez repliés on va essayer de trouver des activités qui sont vraiment
des passions pour eux, qu’ils réalisent dans leur coin. Et petit a petit de mettre en relief
et dire que ca pourrait étre quelque chose qui pourrait les revaloriser, leur redonner
confiance et faire voir d’autres perspectives pour lavenir. Pas forcément au niveau
professionnel, mais en tout cas pour s’épanouir a travers des activités en extérieur, de

type associatif, s’inscrire dans des cours. ES

2.3.2.2 Les psychiatres évoquent le travail sur l’autonomie soit en Unité
Spécialisée de Réhabilitation (USR) sur la vie quotidienne ; soit en ambulatoire ou
les visites a domicile des infirmier(e)s facilitent le retour et le maintien de
’autonomie. Certaines structures disposent d’appartements thérapeutiques

permettant d’évaluer et d’entrainer les capacités d’autonomie.

Oui la réinsertion qui passe par des choses tout a fait basiques, ne serait-ce que savoir
s’occuper de soi, hygiéne, linge, parfois on part de trés trés loin. Il y a un accompagnement
aussi a partir des activités, par les éducatrices, sur le ménage éducatif, savoir faire une

machine, cuisiner. ES8.

Il y en a pas mal ici qui passent leur permis de conduire. Il y a une auto-école a coté avec
un moniteur d’autoécole hyper cool. Et ils peuvent arriver dans des états pas possibles
mais ¢a ne fait rien. Il y a une activité code a la clinique qui est mise en place

indépendamment de 'autoécole. Et il y en a pas mal qui ont passé leur permis. E8

En sortant d’hospitalisation il peut y avoir des difficultés, c’est des patients qui sont
coupés de leur entourage, coupés un peu du quotidien, il faut qu’ils réapprennent a vivre
d’une maniere autonome, il faut qu’ils réapprennent les choses basiques, faire le ménage,
faire les courses, se faire a manger, les petits détails au quotidien. Et du coup tout
lPaccompagnement qu’il y a en plus du suivi médical, avec les infirmiers, les éducateurs,
Uassistante sociale, Uhopital de jour aussi, c’est important qu’il y ait tout cet

accompagnement pour que le patient puisse rebondir le plus vite possible... E1

Et le principe sur 'appartement thérapeutique c’est une évaluation sur une quinzaine de
Jjours, de Uorganisation sur la journée, pour les courses, les repas, la prise de traitement,
la vie quotidienne, se lever le matin, Uhygiéne. Le patient vient a Uhépital, il y a des visites
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a domicile trois fois par semaine, par Uéquipe infirmiére. Et a l'issue on restitue un bilan
et a partir de la on enchaine sur une prise en charge a Uhoépital de jour ou a Uappartement
thérapeutique pendant trois a six mois, pour travailler ces difficultés. Avec Uobjectif le plus

souvent d’un appartement personnel. E12

2.3.2.3 Les psychiatres soulignent I'importance d’accompagner les personnes en
début de maladie dans leur parcours scolaire. La réinsertion scolaire est source
d’estime de soi, stimule le goiit de ’effort. Un travail est organisé avec I’éducation
nationale pour rescolariser les jeunes patients. Un soutien scolaire est organisé au

sein de certaines unités d’hospitalisation.

Parce que pour un jeune d’avoir son bac méme s’il en fait rien apres pour linclusion sociale
c’est super important. Donc moi je trouve que méme si ¢a doit passer par quelques mois
d’hospitalisation a temps plein et qu’on se dit que toute facon aprés son bac il pourra rien
en faire parce qu’il reste apragmatique. Mais déja s’il obtient son bac je trouve que c’est

super important pour son image de soi, pour des efforts qu’on va lui demander. E6

Et puis il y a le dispositif avec lequel on travaille beaucoup qui est le micro-lycée qui est
un dispositif d’éducation nationale pour les décrocheurs scolaires. Dans un lycée général.
Et la chaque année on a trois ou quatre schizophrénes qui sont rescolarisés apres des
périodes de déscolarisation de deux-trois ans. En premiére-terminale, c’est des classes

de 3-4 éléves par section. E6

On fait appel a une association de professeurs bénévoles qui s’appelle CAPEMA. Par
exemple Uannée derniere ils ont donné 320 heures de cours dans l'unité a des jeunes qui

sont scolarisés. E6

2.3.2.4 Pour les psychiatres interrogés, les personnes souffrant de schizophrénie
sont pour certaines capables de trouver un emploi et d’assurer un rythme de
travail. La réinsertion professionnelle est décrite comme un moteur de
rétablissement, le travail apporte de la stabilité, de ’estime de soi, de meilleures
relations. L’accompagnement a la réinsertion professionnelle passe par une aide a
vaincre ’apragmatisme, a retrouver un rythme de vie. Pour eux, la réinsertion en
milieu ordinaire est ’exception et ne fait pas I’objet des efforts nécessaires en
dehors du milieu associatif. La réinsertion en milieu protégé connait de nombreux

obstacles.

Souvent il y a beaucoup moins de problemes avec [les personnes souffrant de
schizophrénie], pour qui c’est vraiment une chance et ils en sont tout a fait conscients.
Donc apres finalement pour ceux qui arrivent a étre insérés complétement dans l'emploi il
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Yy a peu de problemes, sauf une rechute, une poussée processuelle de la pathologie...

Apres ce qui sera toujours constant c’est cette fragilité-la. ES

Mais c’est vrai que ces personnes-la une fois qu’elles travaillent, le rétablissement va
arriver aussi, parce que il y a une stabilisation, il y a une fierté, il y a le traitement souvent
qui est diminué, il y a une meilleure insertion sociale, professionnelle, etc. Si la personne
est en couple ¢ca peut se passer mieux aussi, enfin c’est tout bénéf quoi. Oui c’est un

moteur. E7

Ils ont du mal a se lever le matin, etc. Tout ce cortége la et le travail c’est surtout de les
aider a se lever, donc il faut les stimuler pour venir a U’hépital de jour, leur passer un coup

de fil le matin pour savoir s’ils arrivent a démarrer. E11

A. La réinsertion professionnelle en milieu ordinaire est a ce jour une
exception et le travail spécifique de réinsertion en milieu ordinaire n’est
évoqué que par l’action du milieu associatif, rapporté par un psychiatre. Il
nécessite alors d’une part des programmes d’accompagnement pour la
recherche et le maintien a I’emploi qui impliquent des job coach a temps
plein, sur le lieu de travail en servant de médiateur entre la personne et ses
collégues et I’employeur ; d’autre part il nécessite de développer un réseau
avec les entreprises, avec un travail en amont de sensibilisation des
employeurs sur la problématique du handicap psychique et du maintien a

I’emploi.

Dans les programmes américains c’est le boulot du job coach mais qui est quelqu’un qui
n’est pas hospitalier a la base. Qui n’est pas infirmier, qui vient des ressources humaines,
du monde de Uentreprise, qui a des liens avec différentes entreprises. Et il y aurait un lien
direct entre le job coach et le responsable pour intervenir en cas de nécessité et pour

donner quelques tuyaux sur comment gérer ce type de patients. E3

Donc le travail pour moi c’est quelque chose de tres spécifique et on se n’invente pas
conseiller d’insertion. Et aprés c’est vraiment, chaque personne a son job coach, qui va
laccompagner sur les rendez-vous professionnels, qui vient sur le lieu de travail on peut
aider la personne si elle le souhaite a informer ses collegues. L’employeur sait qu’il peut

faire appel au conseiller d’insertion, il a un interlocuteur, ¢a c’est trés trés important. E7

C’était aussi expliquer aux employeurs, ce qu’était le handicap psychique, en quoi ils ne
risquaient rien a employer quelqu’un qui était atteint de schizophrénie ou de trouble
bipolaire, quelles étaient ces maladies-la, quels étaient les symptéomes. En tant
qu’organisme de formation on dispense cette approche « Choisir Obtenir Garder »
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[accompagnement et maintien dans l’'emploi] dans des entreprises publiques, privées,
aupreés des médecins du travail ... Et ¢ca dans toute la France. Nous avec le travail qu’on
a fait en amont avec les entreprises on a des terrains de stage qui sont possibles avec des
entreprises qui connaissent l’association. Donc on peut mettre les personnes en situation

de travail. E7

Sur les 151 personnes qu’on a suivi dans l'année en 2016, a la fin de 'accompagnement
15% arrivent a trouver un emploi. 26% débouchent sur une formation. 6% sur un stage.

3% sont orientés en ESAT. Et 38% retournent au soin. E7

B. Certains psychiatres rapportent I’étape intermédiaire entre le secteur
protégé et le milieu ordinaire, vers le milieu des entreprises adaptées. La
réinsertion en milieu protégé fait I’objet de nombreux obstacles qui seront

vus plus loin.

Alors c’est une entreprise adaptée, c’est un statut intermédiaire, et vraiment qui est trés
formateur, c’est le tremplin vers le milieu ordinaire. Il y a peu de personnes qui passent
de UESAT au milieu ordinaire, tandis que dans une entreprise adaptée il y a beaucoup

plus de chances. E8

2.3.2.5 Les psychiatres sont sensibles a la question du mal-logement car le
logement est un élément de stabilité : les patients qui n’ont pas de logement n’ont
pas de place dans la société et cela impacte les durées d’hospitalisation. La
philosophie du Housing First (D’abord un logement) est rapportée par plusieurs
psychiatres, mais le mettre en place en pratique est encore un projet, venu du
milieu associatif. Le travail se fait a ce jour en partenariat avec le milieu associatif
et le Conseil Départemental pour reloger les personnes. Des concepts innovants
se mettent en place dans le milieu associatif pour permettre le maintien a domicile

en assurant I’étayage nécessaire.

Un patient psychotique qui est logé méme de facon trés trés sommaire, ¢ca le stabilise.
C’est extrémement compliqué de mettre quelqu’un a la rue, méme en rémission, c’est un
facteur de décompensation. Du coup c’est des patients qu’on garde hospitalisés mais pas

pour raison médicale, pour une question de logement. E10

Iy a plein d’études qui disent qu’il faut d’abord loger les patients avant de les soigner,

méme s’ils ne veulent pas de traitement, méme s’il y a des abus de substance... D’abord
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on trouve un logement et ensuite on soutient, on apporte l’étayage nécessaire. Etil y a des

études qui montrent que c’est plus efficace comme ca. E3

Un Chez Soi d’abord c’est une opération qui vise a mettre du coup les patients atteint de
handicap psychique et de schizophrénie en priorité, d’abord dans un logement, sans
forcément qu’il y ait une stabilisation psychiatrique optimale, c’est pas grave s’ils
manquent un peu d’autonomie, d’abord on leur trouve un logement puis ensuite on articule
tout autour derriere le soutien médical, le suivi éducatif avec des visites a domicile. Ici ils
sont en train de mettre ca en place, de trouver les logements, de bdtir une équipe autour

de ca et je pense ca peut étre trés tres bien. E1

Parce que toutes les personnes ne sont pas forcément a laise dans un appartement
autonome. Certaines pourraient étre plus a lUaise en Maison Gouvernantes ou en
Appartement Coordination Thérapeutique, ou en colocation avec l'appui d’'un SAMSAH ou
d’un SAVS. Donc j’essaie avec une association, de monter des Maisons Gouvernantes,
c’est un modele qui existe au Canada. Ici ¢ca a été mis en place dans la région. En général
c’est des maisons avec trois ou quatre appartements, et mise en commun des Prestations
de Compensation du Handicap ce qui permet d’employer des travailleurs sociaux qui vont

étre des maitres de maison. E7

Le dispositif d’Accompagnement Social Lié au Logement ASLL, du Conseil Départemental
permet d’aider le patient a faire des recherches pour obtenir un logement, comment faire
s’ils n'ont pas de garant, comment faire quand on percgoit ’AAH, les documents, les
démarches. Et ensuite ils les accompagnent dans la recherche de logement, avec des
ateliers, des ordinateurs, ils sont encadrés pour les orienter sur la recherche. C’est

vraiment du pragmatique. ES

2.3.3 Les psychiatres vont dans le sens de ’empowerment, d’une prise en charge
centrée sur les valeurs et les ressources de la personne, qui la met en position
d’acteur. Les pratiques orientées vers le rétablissement (décision médicale
partagée, plan d’actions de crise, pairs aidants) ne sont pas mises en place de facon
formalisée a ce jour. Seul un psychiatre a I’expérience des pairs aidants dans le

cadre associatif.

2.3.3.1 Les psychiatres vont dans le sens d’une prise en charge centrée sur la
personne. Partir des centres d’intéréts, des valeurs de la personne permet de
I’amener vers son rétablissement et ses propres objectifs de vie. Cela permet (ou

est au service de) l’adhésion aux soins. Le psychiatre a un role dans
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’accompagnement et I’élaboration des choix de la personne, dans un

accompagnement réflexif.

Mais au final dans cette conception c’est beaucoup le patient qui est moteur aussi. C’est
le mettre au coeur de la prise en charge et faire en sorte qu’il puisse donner ses envies,
ses propres motivations, une envie de se réinsérer, que ce soit un projet professionnel,
associatif, une envie de se reconnecter aux autres, que le patient puisse définir
correctement cette envie-la, et que nous on l'accompagne la-dedans, et que lui reste
vraiment du coup celui qui donne la principale ligne. Le patient il a une bien meilleure

adhésion aux soins quand on le met au centre. E1

Et qu’il puisse faire des choix dans sa vie, qu’il retrouve ¢a. Des choix libres qu’il arrive a
faire parce qu’il se sent soutenu, en confiance, et qu’il puisse dire je veux ca, je veux aller

la. Oui un exercice de sa liberté. Avec la maladie. E8

2.3.3.2 La prise en charge s’appuie sur les ressources de la personne et vise a

mobiliser et entretenir ses capacités.

Et définir sur quoi on peut s’appuyer parce que ce qu’on va s’appuyer sur les forces de
ces personnes, c’est ca la réhabilitation, ce n’est pas s’appuyer sur les déficits de la
personne, les déficits on doit les compenser. Mais toute personne a des ressources et des
capacités et c’est la-dessus qu’on va s’appuyer pour pouvoir les entrainer et faire en sorte

qu’elles puissent reprendre pied. E7

Justement dans cette optique-la d’entretenir au maximum leurs compétences et de
maintenir une socialisation, je fais des demandes d’insertion en ESAT. Le meilleur
traitement [des symptomes négatifs] c’est lentretien de ce qui existe comme compétences.
Maintenir autant qu’on peut si quelqu’un est en mesure d’aller en ESAT on ne va surtout

pas le mettre en AAH. E10

2.3.3.3 Les psychiatres s’accordent sur les intéréts de la psychoéducation qui
permet de donner a la personne les clés pour gérer sa maladie : gestion des
symptomes et du traitement, conscience des troubles sans laquelle il ne peut y
avoir de rétablissement. Cependant elle n’était pas formalisée chez la majorité des

psychiatres interrogés.

Ca voila si y’a pas de conscience du trouble le rétablissement généralement ¢ca ne suit

pas, les soins sont pas suivis ou il y a une rupture de suivi. E4

L’hopital de jour fait un point central de ce travail de psychoéducation parce que c’est un

temps ou on est sorti de la crise tout en étant encore dans une prise en charge intensive,
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ce qui est probablement le temps le plus adapté pour la psychoéducation. Autour du
médicament, l’éducation au traitement, éventuellement la préparation, la dispensation

quand ils sont sur place etc. Une forme de coaching, de surveillance. E11

2.3.4.4 Les psychiatres s’accordent pour donner au patient un role d’acteur, avec
une relation thérapeutique qui s’oriente vers le partenariat. I1 convient
d’impliquer la personne dans la prise en charge, de la responsabiliser dans ses
choix, ce qui permet de la mobiliser et parfois de lui faire prendre conscience du
caractére irréaliste d’un projet. Il est important de la responsabiliser au sein des
structures de soin (cafétéria associative etc.). Et au-dehors en évitant
I’hospitalisation sous contrainte autant que possible, par le soutien intensif

ambulatoire.

Moi j’ai une formation en TCC et la consigne c’était de travailler en partenariat avec les
personnes, pas dans un échange hiérarchisé, et que la personne a la suite de
lintervention en sache autant que nous. Donc c’est vraiment un travail de collaboration et

de partenariat. E7

Laisser faire repérer ce qui ne va pas bien, au départ ce qu’ils ont comme difficulté, et leur

faire repérer qu’apres ils y arrivent, qu’ils y arrivent mieux. E12

Depuis lintra, quand les patients n’ont pas de logement ou qu’ils veulent changer on les
encourage beaucoup a eux-mémes essayer de faire les démarches. Aller se renseigner, si
possible ils font les visites eux-mémes. On part du principe qu’on essaie d’abord, mais ce
n’est pas le but de le mettre en difficulté non plus. Mais on essaie de le responsabiliser.
Et puis lui laisser le choix aussi, essayer au maximum qu’il puisse utiliser ses capacités.

Apres s’il est en difficulté, on intervient. E9

Actuellement on est en train de créer un outil sur la connaissance de la maladie et de faire
participer les patients de ’hépital de jour. Et ceux qui participent sont pas ceux qu’on croit,
ce sont les patients les plus lourds qui ont les symptomatologies déficitaires ou négatives
les plus importantes et ils participent volontiers. Ils donnent les définitions, ou dessinent.

Et c’est trés parlant je pense que ¢ca aura du succes cet outil. E7

Dans le but de favoriser Ualliance thérapeutique et la relation de confiance, je dirais que
je prends peut-étre un peu plus de risques qu’avant, en disant ok, la il ne va pas bien,
mais plutét que d’hospitaliser sous contrainte j'aimerais qu’on lui fasse confiance et qu’on
essaie de se voir d’abord plus régulierement. Ok, vous nous dites que vous pouvez prendre

votre traitement et aller mieux sans aller a l’hépital, on essaie, si ca ne va pas on fera
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autrement. Mais ¢a nécessite une certaine prise de risque pour soi parce que s’il se passe

quelque chose... C’est sous ma responsabilité. E9

2.3.4.5 11 n’y a pas de formalisation de la décision médicale partagée ni des plans
d’actions de crise mais dans leur pratique les psychiatres vont dans le sens de
décider ensemble et d’anticiper les crises, ce qui permet d’obtenir une adhésion a
un projet. Le seul psychiatre ayant I’expérience des pairs aidants en pratique I’a
expérimenté dans le cadre associatif. La plupart partagent I’idée que cela pourrait

étre mis en place et serait un moteur d’espoir.

Quand ils vont bien, j’aborde la question, le cas ou, au cas ou je les hospitalise. Et parfois
oh la la, j’avais vu le Dr Machin, je n’ai pas un bon souvenir, surtout pas cette clinique,
celle-la ok... Et puis ils choisissent, on se met d’accord. Je ne leur fais rien signer, c’est
pas un contrat, mais on se dit que si nécessaire il serait hospitalisé a cet endroit-la. Et par

anticipation ¢ca me permet d’obtenir une adhésion a un projet donné. E10

[A propos de deux jeunes patients qui se forment pour étre pairs aidants] Il y en a un des
deux qui fait des décompensations chaque fois avec SPDRE (Soins Psychiatriques a la
Demande d’un Représentant de UEtat], s’ils pouvaient aller voir des gens hospitalisés,
dans un refus de soin, pour leur dire qu’ils avaient vécu ¢ca aussi, et apaiser des tensions
et le rejet de soins. Et donner de l’espoir parce que les deux ils fonctionnent bien, ils vont
bien. Ils ont fait le module de formation sur un an. Aprés c’est intéressant pour eux aussi,
les deux ils voulaient devenir infirmiers... Ils veulent rendre ce qu’ils ont obtenu, faire

partager. E6

Ces personnes une fois rétablies, certaines d’entre elles ont accepté d’intégrer
lassociation en tant que pairs aidants, soit en intervenant dans des groupes soit au
niveau du Conseil d’Administration en tant qu’employés de l’association donc ce sont des
personnes qui sont vraiment dans ce que moi j'appelle le rétablissement. Et les pair-
aidants, au niveau du groupe c’est sensationnel. Moi je sais que celui dont je vous parle,
il a fait son stage d’Aide Médico-Psychologique a U’hopital de jour. Et quand il est parti
dans la foulée on a eu 4 jeunes qui ont repris leur formation et qui travaillent aujourd’hui.

E7

2.3.4 La dimension de l’espoir n’a été que peu évoquée par les psychiatres
interrogés. Ceux qui I’évoquent la décrivent comme essentielle, comme la
premiére marche du rétablissement. Ils soulignent 'importance des modéles
d’espoir : personnes qui se rétablissent, pairs aidants. Et I'importance de porter

et de susciter cet espoir auprés de la personne et des familles.
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Je pense que c’est vraiment important de croire en eux, de croire en leur capacité et jamais
perdre espoir, il faut que nous on garde espoir, qu’ils peuvent aller du mieux possible et
que rien n’est jamais figé ou condamné, quoi. Tout peut bouger, tout peut évoluer, dans
un sens comme dans Uautre. Mais mon c6té optimiste fait que j’'ai tendance a penser que

ca peut aller mieux. C’est stir que si on les condamne... E9

Oui il y a vraiment Uespoir qu’ils se réinserent. Y’en a peut-étre un sur 20 qui n’y arrive

pas, enfin ils sont jeunes aussi. Et je ne pense pas me tromper de diagnostic. E6

Ah ca c’est extraordinaire. Et toujours, toujours. Des patients qui étaient la et qu’on disait,
jamais ils ne sortiront, ils sont dehors et en fait ca donne aux autres espoir. C’est quand
méme la premiere marche du rétablissement, Uespoir. Et de voir que d’autres lont fait,
qu’on jugeait plus malade que soi, et pourtant lui il travaille, lui il conduit, lui il a son
appartement, donc pourquoi moi je l'aurais pas... Ensuite les personnes que j’ai a l’hépital
de jour oui on en parle. Qu’est-ce que c’est, les stades, le processus de rétablissement.
Lui dire que c’est possible. Savoir que c’était envisageable et que s’il a un projet moi je

laccompagnerai. E7

La notion d’espoir justement jexplique souvent que les hospitalisations c’est un peu des
accidents de parcours mais ¢a ne constitue pas leur quotidien, ni leur personne. L’objectif
c’est qu’ils soient le plus souvent possible chez eux, a faire ce qu’ils ont envie de faire

dans la vie... E9

2.3.5 Certains psychiatres abordent le travail de co-construction de l’identité, le
travail sur les valeurs de la personne, la reconnexion avec ce qu’elle était avant la

maladie.

Et je pense que de ce point de vue la on fait un métier a mon avis, enfin moi que je trouve
formidable, avec le patient fabriquer quelque chose qui lui permette de se correspondre,
sachant que c’est une co-élaboration, moi je ne crois pas a une identité qui soit figée,
arrétée, construite a un moment donné, elle se construit en permanence, au travers des
rencontres aussi qu’on fait etc. C’est la micro psychiatrie, c’est le fait que tous les jours on
rencontre des gens et qu’on essaie de fabriquer quelque chose et qu’eux font de nous

quelque chose aussi. E2

Oui je leur demande ou ils en sont. S’ils n'ont vraiment pas d’objectifs, la moi du coup
Jutilise la thérapie ACT. Je leur demande quand ils étaient enfant quelle était la personne

qu’ils auraient aimé devenir ou quelles sont les personnes qu’ils admirent, quelles sont
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les qualités des personnes qu’ils admirent, enfin s’il y a rien qui vient de personnel, on
essaie de voir un peu leurs valeurs, de les accompagner, de dire que c’est quelque chose
dont il est important de s’approcher. Alors le but d’ACT ce n’est pas de définir des objectifs
de vie c’est de définir une ligne de conduite, mais je trouve que ca aide de remettre un peu
lPenfant, la personne avant la maladie, c’était quoi qui lui plaisait, et souvent ils arrivent

quand méme a... E6

3. Le rétablissement personnel : vers la définition de nouveaux roles et le

dépassement de la fonction traditionnelle.

Les psychiatres s’interrogent sur la nature de leur role dans le
rétablissement. Peu considérent que leur rdole est uniquement médical,
de stabilisation de la symptomatologie. La plupart estiment avoir un role
charniére dans le rétablissement. D’'une part en tant que coordinateur
auprés des différents acteurs (cercle familial, secteur médico-social,
secteur professionnel, secteur scolaire) pour lesquels la disponibilité et la
réactivité sont essentielles afin de travailler en confiance. D’autre part
par un engagement personnel auprés du patient pour créer dans I’alliance
une relation humaine authentique de partenariat Pour certains, les
pratiques orientées vers le rétablissement appellent le psychiatre a

dépasser son role, notamment par une action militante et associative.

3.1 Pour certains psychiatres, le role du médecin psychiatre, c’est d’accompagner
le patient vers un rétablissement médical, c’est a dire de veiller a la stabilisation
symptomatique et d’ajuster le traitement médicamenteux. Le rétablissement

personnel serait plutot du ressort du groupe familial ou culturel.

Le psychiatre en fait au niveau médical une fois que le patient sort d’hospitalisation il a
juste a veiller un peu a la stabilisation, a veiller a ce que le patient prenne bien son
traitement et si les symptomes ne sont pas trop handicapants et bien c¢a reste limité, je

dirais. E1

Alors ¢a aussi Uespoir c’est une idée d’objectifs. On sort de l'aspect santé. Est-ce que le
médecin est la pour la santé ou est-ce que le médecin est la pour sauver ? C’est-a-dire est
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ce que le médecin est un sauveur ou est-ce que le médecin est un soignant ? Tout soignant
a cette idée un peu mystique d’améliorer le monde. Bon ou est ce qu’on pose le curseur ?
Est-ce qu’on apporte quelque chose, du bien aux autres en tant que soignant, c’est-a-dire
en tant que médecin pour la santé ? Ou est ce qu’on fait aussi du bien sur le projet de
vie ? Ca c’est plus personnel ou c’est plus dépendant de la culture ou du petit groupe, de

la famille ou de la culture présente. E4

3.2 La majorité des psychiatres estime avoir un rdle indirect dans le processus de
rétablissement, a savoir un role d’initiation, de coordination et de lien avec les

différents acteurs impliqués. La disponibilité et la réactivité sont essentielles.

3.2.1 Certains psychiatres décrivent la réhabilitation comme wun travail
d’accompagnement médico décentré dans lequel le psychiatre doit finalement
s’effacer le plus possible. Il ressort donc plutét un rdole d’initiation des projets, et

de coordination des équipes multidisciplinaires.

Et quel réle il a alors le psychiatre dans la réinsertion ? Moi je dirais que je n’en ai pas...
Parce que la réhabilitation c’est quand méme un accompagnement qui est médico-décentré
donc nous il faut qu’on s’efface le plus possible. Moi mon réle c’est un réle de coordination,
c’est-a-dire faciliter le travail de mon équipe et le contact avec tous les acteurs qui vont
étre autour des personnes que l'on accompagne, mais certainement pas me mettre en

avant. E7

D’ailleurs [concernant les programmes Place&Train de réinsertion professionnelle] il y a
quelques expériences pilotes en France actuellement. Au début ils étaient trés liés avec
les cliniciens sur les symptomes et tout, et ils ont trouvé que c’était finalement mieux de

se déconnecter du cété clinique. E3

[A propos des pairs aidants] Et je pense que c’est des choses a développer, que pour que
ca soit bien développé il ne faut surtout pas que ¢a soit des gens de Uhopital qui s’en
occupent. Je crois qu’il faut éviter de contaminer par nos représentations un peu
catastrophistes, parce que on a l’habitude de fonctionner sur des structures a des phases
aigués de la maladie. Ma crainte serait que ¢a induise des modes de pensée qui feraient
perdre un peu de sens. Je pense qu’on peut étre a lUorigine du fonctionnement, initier,
fabriquer, mais je pense que ca a d’autant plus de portée si d’autres s’en saisissent et
qu’ils ne sont pas du sérail. Et si d’autres choses se développent, qui soient peut-étre un

petit peu moins influencées. E2

Donc moi tout le monde, je travaille avec tout le monde et je pense que tout le monde est
important, ce qui est important c’est le groupe, le collectif, avec une pensée a la fois
137



multiple et multidimensionnelle, multi corps de métier, autour du méme sujet pour aider
le sujet a se construire avec la maladie, dans un environnement compliqué quand méme,
donc moi pour moi ¢ca n’a de sens en équipe deés qu’on est sur des rémissions compliquées
quand méme avec des symptomatologies persistantes, malgré les traitement, malgré les
choses plus ou moins bien conduites, il n’y a que le travail en équipe qui peut étre a mon

avis pertinent. E2

3.2.2 Le travail de lien demande de rencontrer les différents acteurs (secteur
médico-social, éducateurs, structures de réinsertion professionnelle, systéme
scolaire), demande de la disponibilité et de la réactivité et beaucoup de temps,
c’est essentiel dans la prise en charge, pour travailler en confiance, pour que les

partenaires soient rassurés.

Le lien il est facile tant qu’il y a beaucoup de communication et ¢ca, mine de rien, cette
communication entre les différents intervenants, je veux dire tous les intervenants du coup
du coté social, du coté éducatif, du cété médical, du coté infirmier, ca demande beaucoup
de communication et du coup beaucoup beaucoup beaucoup de temps. Et ¢a, ce temps, il

faut le prendre si on veut que la prise en charge soit fluide. E1

Nous on est en train de développer un partenariat avec la Mission Locale qui ceuvre aussi
pour la réhabilitation, sauf qu’ils ont vraiment besoin d’étre rassurés. Il faut qu’on soit la,

qu’on détaille les objectifs mais on travaille bien avec eux. E6

Il faut étre réactif quoi dans les moments de crise ou quand le patient est inquiet, qu’a
ESAT ¢a ne va pas, que la directrice de UESAT vous appelle en disant ouh la la il va pas

bien, et bon la il vaut mieux réagir assez vite. E8.

[Avec les entreprises adaptées] il y a tout un partenariat qu’il faut créer, il faut les
rencontrer ces gens. Pour eux c’est aussi difficile d’accueillir des patients avec des
pathologies qu’ils ne connaissent pas, leur dire nous on est la et s’il y a le moindre
probleme on peut récupérer. Et une fois qu’ils vous font confiance et qu’ils savent que vous
étes derriere, une fois qu’ils ont rencontré quelques patients ils sont moins inquiets. On

peut intervenir, on est la a tout moment, dans la demi-heure on débarque... E8

Pour chaque jeune en début d’année on organise une équipe éducative, le médecin avec
Uassistante sociale et un infirmier, donc on va au lycée, avec le jeune et ses parents. Donc
déja le fait qu’on soit a linitiative de c¢a, et de la reprise de contact avec l’établissement
scolaire, je pense que ¢a donne une confiance, le jeune se dit qu’on est un petit peu a ses
cotés et ca l'engage dans les soins avec nous, et l’école a confiance aussi, parce qu’on les
connait bien a force. On laisse nos coordonnées et des qu’ils reperent qu’il y a quelque
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chose qui va pas, on est réactif, on répond toujours dans la journée, et ca c’est trés
important pour la confiance. Parce qu’ils savent qu’ils ne vont pas se retrouver avec une

agitation ou un truc... Donc ¢a je pense que ca participe beaucoup. E6

3.2.3 Ce travail de partenariat se fait également avec les familles, considérées
comme des partenaires du rétablissement. L’entourage et le soutien familial sont
un facteur clé de rétablissement. Les psychiatres pointent I’importance afin
d’optimiser ce soutien de proposer une éducation des familles a la maladie et un
soutien infirmier a domicile, afin de leur donner les clés pour assurer un role de
cothérapeutes. Elles sont mobilisées pour la stimulation, a I’extérieur de I’hopital,

aux activités valorisantes.

Sans entourage le pronostic de la maladie, en terme de socialisation, de réadaptation ben
c’est mauvais... Et sur ces zones rurales il y a quand méme encore des structures
familiales, le patient est assez rarement complétement isolé. Et il y a encore cette vie de

village qui permet a certains endroits d’avoir encore cet étayage. E4

Les ateliers de psychoéducation de la famille, c’est important puisque pour la
réhabilitation il faut pouvoir s’appuyer sur Uentourage et l'entourage premier c’est la
famille. Quand on parle des ressources on parle des ressources individuelles mais aussi

des ressources de l’environnement. E7

On apprend aux famille d’une part a mieux gérer leurs émotions a eux, la honte, la
culpabilité, le stress, la dépression. Et d’autre part a mieux participer a la prise en charge
du patient, un peu comme des cothérapeutes, en améliorant leur capacité de
communication avec eux, de détection des symptomes, des signes annonciateurs de
rechute, des conduites a tenir en cas de telle situation, comment avoir de l’aide, mieux
connaitre le systéeme de soin francais. Donc ¢a permet d’apaiser le climat familial. Et on a
des retours extraordinaires des familles. Ils disent que ¢a a changé leur vie, leur vision
des choses, qu’ils voient leurs enfants de maniere différente, et d’ailleurs on a fait une
étude qui montre qu’il y a moins de dépression, qu’il y a moins d’hospitalisation chez les
patients, il y a un meilleur fonctionnement, y’a moins de crises, c’est sur il y a une

meilleure réinsertion. E3
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Des infirmiers de l’hospitalisation de jour qui vont aussi au domicile, qui font des plans
d’intervention avec les familles pour voir les besoins et voir comment ils peuvent aussi les

aider. C’est régulier, la fréquence est définie avec la famille. E6

Ce que j'aime faire, je trouve que c’est utile, c’est de solliciter l’entourage, la famille, le
compagnon, les amis, ’entourage soutenant régulier dans la vie du patient pour peut-étre

laccompagner pour mettre en place des activités dans le quotidien. E9

3.3 Les psychiatres s’accordent également sur un role plus direct dans le
rétablissement, qui passe par l’alliance, ils évoquent l’importance de s’engager
dans la durée dans une relation humaine authentique de partenariat, de personne
a personne. Certains insistent sur I'importance de ’engagement défini comme
mettre du sens dans la relation, et personnaliser ’échange. Certains évoquent le

role de point de repére des rendez-vous médicaux.

Je pense que la plupart d’entre nous faisons avec notre personnalité des choses qui
tendent a ce qu’l y ait un engagement, c’est-a-dire moi je pense s’il n’'y a pas
d’engagement avec les psychotiques ¢ca ne marche pas les soins. (...) La relation fait pas
forcément sens originellement pour lui. Si tu ne mets pas toi du sens dans la relation que
tu produis avec lui, il va rien se passer. Avec le patient, ou la patiente, il peut ne rien se
passer pendant 10 ans. (...) Je pense qu’on y met de soi déja, on essaie nous de faire du
lien avec le patient. Moi je pense que c’est inévitable d’avoir une personnalisation de
l’échange. Qu’un psychiatre ¢ca ressemble pas a un autre psychiatre. Il faut des figures

identificatoires. E2

Bien c’est-a-dire qu’il faut quand méme avoir je crois les épaules un peu solides et puis
pas avoir peur d’étre dans la relation humaine, ¢a si ce n’est pas authentique c’est pas la
peine. Et puis pas avoir peur d’aller voir un peu la folie, de regarder, pencher le nez. C’est-
a-dire qu’on peut pas étre superficiel avec ce type de patients. Si on s’engage dans la
prise en charge d’un patient qui souffre d’un trouble psychotique on sait qu’on est parti,

qu’on est dans la durée quoi. E8

Et du lien. Quand j’étais a Uhoépital encore, il y a un médecin qui était depuis trés
longtemps sur Uhoépital, qui avait une relation avec ses patients qui était beaucoup dans
l’engagement et cette homme est parti a la retraite. Je crois qu'on a eu une quinzaine
d’hospitalisations en urgence simplement du fait que ce médecin partait et que le lien
n’existait plus quoi. E8
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3.4 Les psychiatres rapportent un role d’évaluation des capacités, de la motivation
au changement, et des difficultés. Ils rapportent devoir parfois poser des limites

aux projets de la personne.

Bilanter le plus rapidement possible pour pouvoir définir les difficultés, s’appuyer sur les
capacités des personnes. Donc lidée c’est on commence d’abord par un temps
d’évaluation clinique et neuropsychologique sur un a deux mois, avec bilan socioéducatif
et de vie quotidienne. A lissue on fait un diagnostic de réhabilitation avec un projet
d’accompagnement individuel (PAI) qui est restitué. (...) Donc ¢ca permet d’évaluer aussi la
disponibilité de la personne a la réhabilitation. Si la personne en a pas besoin, elle ne le
fera pas, sielle a pas la volonté de le faire, elle le fera pas, si elle a pas conscience d’avoir

besoin de changer quelque chose de sa vie, elle le fera pas. E7

Il y a certains patients des fois qu’on peut avoir tendance a freiner. On essaie de respecter
au maximum ces projets-la quand on voit que c’est réalisable. Mais certains on voit
clairement que ce n’est pas possible. Et on essaie un peu de les responsabiliser et de leur
dire, d’accord vous avez peut-étre ce projet-la donc essayez de faire les démarches. Donc
on leur montre un petit peu que par la force des choses c’est compliqué d’étre en

appartement si déja ils n’arrivent pas a faire les démarches pour la recherche. E5

3.5 Pour certains psychiatres, les pratiques orientées vers le rétablissement
(réinsertion professionnelle, pairs aidants) imposent de dépasser leur rdle, en

ceuvrant et militant dans le cadre associatif.

Ah toute facon la réhab sans militants moi je ne pense pas que ¢a soit possible. Encore
aujourd’hui. Surtout aujourd’hui parce que la psychiatrie on a quand méme trés envie de
nous transformer en sécuritaire... Faut, comme vous dites faut militer, y’a pas le choix. Si
on reste assis sur son cul comme dit Jean Luc Vignaux, on se rétablit le cul. Voila. (...)
Donc moi personnellement mon expérience du rétablissement vient de mon activité
associative. Je suis bénévole dans une association de réinsertion de personnes souffrant
de handicap psychique, dans le milieu du travail ouvert, pas adapté. L’association salarie
trois conseillers d’insertion professionnelle, et une conseillere sur l'accompagnement
logement. Donc on assure l'accompagnement individuel, la réinsertion professionnelle, le

logement, la sensibilisation contre la stigmatisation et la formation. E7

Je travaillais dans le Dispositif de Coordination a la Réinsertion Professionnelle donc c’est
un dispositif créé sans moyens, j’étais totalement bénéuvole, c’était associatif au sein du
centre hospitalier, 'éducateur et le psychologue étaient payés par la Fondation de France.

Et notre objectif c’était de trouver des lieux de stage. E6
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4. Le rétablissement personnel : obstacles identifiés.

4.1 Des psychiatres se demandent a qui appartient le role d’accompagnement dans
certains domaines du rétablissement personnel, dans lesquels la place des
différents acteurs n’est pas clairement définie : réinsertion professionnelle et

relogement notamment.

Les expériences pilotes [des nouveaux programmes de réinsertion professionnelle] ont
trouvé que c’était finalement mieux de se déconnecter du cété clinique donc la question
c’est « est-ce que c’est a Uhopital de faire ce genre de boulot » ? Qui doit faire ce genre de
boulot ? Est-ce que c’est le médical, le sanitaire ou est-ce que c’est le médico-social ? Et

faudrait qu’on resserre les liens avec le médicosocial. E3

Alors qui va chercher le logement, est ce que le patient est en capacité seul de chercher un
logement ? Est-ce que c’est dans les attributions du curateur de chercher un logement ?
En tout cas il me semble que c’est plus le role du curateur que de linfirmier, il faudrait
regarder dans les textes. Sinon il faudrait demander des éducateurs avec un SAVS mais
quand on connait le délai ... Alors moi j'oriente vers l’assistante sociale. Et est-ce qu’elles
sont suffisamment a jour je suis pas sur. Et est-ce qu’elles cherchent des appartements
les assistantes sociales, pas forcément. [Donc c’est le role de personne ?] Voila. C’est un

gros probléeme ca. E3

4.2 Les psychiatres pointent un manque de disponibilité et de temps, notamment
pour assurer le travail de lien et de réseau entre le secteur médical et les acteurs
impliqués dans le rétablissement : structures de réinsertion professionnelles et
entreprises, secteur médicosocial, associations de patients. Il y a de plus en plus

de patients et de moins en moins de moyens
Est-ce qu’on peut parler du rétablissement dans des consultations de 15 minutes ? E3

C’est énorme le temps qu’il faut pour un patient si on veut vraiment l’accompagner.
Travailler avec la famille, les structures extérieures, les tuteurs etc. Quels sont les moyens
et quel est le temps qu’on a pour étre en lien avec ces structures ? Quand est-ce qu’on va
visiter les ESAT, les FAM, les EHPAD ? Auparavant les médecins sur le secteur allaient
visiter les structures. Mais ils étaient trois. Donc ce travail de lien, déja d’avoir un visage,
que les personnes nous voient, ce n’est pas des courriers, des appels téléphoniques. Je
ne sais pas dans Uemploi du temps ou est-ce qu’on peut le mettre. On en revient aux
moyens. Depuis 2000 la population a doublé, qu’est-ce qui se passe quand la population

double mais que les moyens sont réduits ? Résultat il y a moins de possibilités de prendre
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du temps : pour les familles, pour le lien avec les généralistes, pour accueillir les patients.
La tous les groupes sont quasiment pleins, on a du mal a réorienter les gens vers
Uextérieur. Globalement on sait ce qui pourrait étre bon pour le patient, en pratique c’est

autre chose. E4

Non on n’a pas le temps d’aller travailler avec [les structures de réinsertion
professionnelle, CAP Emploi...]. Il faudrait qu’on crée du réseau, et pour créer du réseau
il faudrait du temps et de la disponibilité. Si nous on avait des réseaux professionnels
dans lesquels on sait qu’il y a des gens un peu plus bienveillants, un peu plus ouverts...
Je pense qu’on aurait cette pertinence-la. Je ne dis pas que ca existe pas, je pense qu’il y
a des gens qui le font. [Donc il manque un réseau, un lien entre le monde professionnel et

le monde médical ?] Ah oui ¢ca manque. Oui. E2

Le secteur médico-social, les éducateurs SAVS, SAMSAH, c’est un peu en paralléle c’est-
a-dire qu’ils ne se touchent jamais quoi. C’est des prises en charge qui coexistent avec
tres peu de contacts et méme quand il y en a, c’est un peu hermétique quoi. Et c’est
réciproque eux ne se mélent pas trop aux prises en charge. Et nous on les connait peu.

Donc je crois que c’est principalement un défaut de connaissance. E11

Je sais que dans la ville ot je travaillais avant il y avait des associations de patients, des
GEM, des choses comme c¢ca qui faisaient un gros travail de vulgarisation [sur
lPaccompagnement médicosocial]. Y compris auprés des professionnels, etc. Qui faisaient
du lien. Et quand ce boulot n’est pas fait on peut passer cinqg ans ici comme moi en ayant
eu peut-étre 15 fois des rapports avec ces équipes-la. Mais sans les avoir vraiment
rencontrés sur le plan institutionnel et sans avoir une idée claire de comment ils

travaillent. E11

4.3 Les psychiatres constatent que la stigmatisation de la schizophrénie et I’auto-
stigmatisation sont un obstacle au rétablissement des patients dans les domaines

de l’insertion professionnelle, du logement, et de I’identité et de I’estime de soi.

- Les psychiatres évoquent la mauvaise image de la schizophrénie auprés des
employeurs. Ils souhaiteraient que les entreprises soient moins réticentes a
employer des personnes souffrant de handicap psychique, et que les juridictions
actuelles sur I’emploi de ces personnes soient plus incitatives. Ils soulignent la

nécessité d’adapter le poste de travail aux difficultés de la personne.

Il y a beaucoup une question d’image au niveau de la schizophrénie qui géne beaucoup
d’employeurs. Avec des patients qui sont obligés de cacher leur maladie du coup. C’est

143



quelque chose de compliqué dés qu’on dit schizophrénie on a l'impression que les patients
sont moins employés... Ca fait peur aux employeurs. (...). Il faudrait que dans la société il
puisse y avoir une place pour ces patients. Je ne sais pas si ¢a doit passer par des quotas

mais il faudrait qu’il y ait moins de réticence des entreprises. E1

Alors on peut étre contre la loi des quotas machin (...) mais a partir du moment ou la loi
existe le probleme c’est 1) elle n’est pas respectée, que 2) on fait pas payer les amendes
et que 3) les amendes c’est tellement peanuts que les gens préférent payer des amendes

que de se poser la question de savoir s’ils sont dans une société solidaire ou non. E2

Je pense a un patient schizophrene. Il est ingénieur et ce qui n’est pas normal - entre
guillemets - dans son mode de fonctionnement n’est jamais intégré dans une durée
d’élaboration, de conformation du poste pour que ¢a puisse déboucher sur quoi que ce
soit. Alors qu’il pourrait rendre service a des boites c’est évident. Sauf qu’il faudrait avoir
un poste ou on sait qu’il ne va pas pointer tous les matins a la méme heure, sauf que des
fois a minuit il va trouver un truc. Il va pas arriver a répondre aux critéres d’intégration

dans une entreprise, ce qui ne veut pas dire qu’il ne peut pas travailler. E2

- Certains psychiatres pointent la réticence des propriétaires et des
structures d’hébergement a accueillir une personne souffrant de

schizophrénie

Pour trouver un appartement c’est compliqué, ils n’ont pas forcément de garants ; pour

trouver un propriétaire qui accepte de louer a un patient c’est pas évident.... E1

- Des psychiatres pointent le fait qu’étre suivi en psychiatrie est percu
comme stigmatisant, que la maladie donne une mauvaise image de soi. Des
psychiatres considérent qu’en lien avec un mécanisme d’auto
stigmatisation, les patients avancés dans le processus de rétablissement
sont réticents a revenir dans le milieu psychiatrique accompagner d’autres

patients

Il 'y a certains patients qui prennent le traitement, qui adhérent mais qui voient ca quand
méme comme un handicap, comme une marque, comme vraiment, c’est vrai qu’on parle
beaucoup de stigmatisation, comme quelque chose de stigmatisant le fait d’avoir un suivi,
le fait d’avoir un traitement et que quelque part voila c’est vraiment une charge pour eux.
La maladie leur donne une mauvaise estime d’eux méme et c’est compliqué justement

pour eux. E1
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[Les pairs aidants] Ca serait bien oui ¢a serait bien. Moi en tout cas je l’ai proposé a des
patients qui étaient particulierement bien rétablis, ils ont refusé. C’était des patients qui
sont plus que bien intégrés, qui sont plus trop dans la sphere psychiatrique, d’ailleurs
c’est des patients qui étaient a Uhépital de jour avant, mais qui ont trouvé un boulot, voire
qui sont mariés et ont des enfants, et bon c’est vraiment la minorité. Et ils sont un peu
dégagés de ca et ils ont juste une consultation avec moi tous les 2 mois, voire tous les 3

mois et ... Ils n’ont pas envie de revenir dans la sphére psychiatrique quoi. E3

4.4 Les psychiatres évoquent un manque d’accés et d’adéquation des structures

et outils existants.

4.4.1 Les psychiatres rapportent un manque d’étayage disponible en ambulatoire

pour apporter un soutien suffisant aux personnes

Mais je vois il y en a pas mal, j’ai fait des demandes de suivi SAVS, SAMSAH pour essayer
d’étayer encore sur lextérieur apres pour qu’ils puissent continuer a étre mobilisés quand
il n’y a pas de famille ou quand la famille est pas trop la. Et ¢a s’effondre... [On n’arrive
pas a étayer suffisamment en ambulatoire ?] Non, il n’'y a pas assez de disponibilité a
Uextérieur des personnes. Ils peuvent au maximum aller les voir une fois par semaine, et
encore c’est aprés deux ans d’attente. Et une fois par semaine c’est pas comme tous les

matins des infirmiers qui réveillent, etc.... E6

4.4.2 Les psychiatres sont confrontés au manque de places dans les structures de
travail en milieu protégé (Etablissement et Services d’Aide par le Travail ESAT),
qui ne sont par ailleurs pas toujours adaptées aux problématiques du handicap
psychique. Certains regrettent qu’elles ne soient pas plus dirigées vers la

réinsertion en milieu ordinaire. Ces difficultés sont détaillées ci-dessous :

- Les ESAT sont de moins en moins nombreux et de plus en plus sélectifs, ils

tendent a évoluer vers la rentabilité.

Apreés sur le travail méme c’est plus compliqué. Bon les ESAT bien stir mais les critéres
d’admission en ESAT sont de plus en plus, un peu plus resserrés qu’avant puisqu’il y a

beaucoup plus de patients et beaucoup moins de structures. E4.

Les ESAT ont des contraintes de productivité, ils ont plutét intérét a garder les patients
les plus productifs. Donc je ne suis pas sur que dans leur objectif il y ait de faire passer

le patient en milieu ordinaire. E3

Et, le niveau des ESAT aussi a été relevé. Les taches sont plus intéressantes et de fait

mieux acceptées par les patients. E8
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Certains ESAT on sent que c’est périodes d’essai qui succédent a des périodes d’essai
donc tout bénef, on ne paie personne. C’est terrible parce que les personnes donnent le
meilleur d’elles-mémes et a la fin elles ne savent méme pas pourquoi on les prend pas. Ca
peut vous dézinguer quelqu’un qui était sur la voie du rétablissement, parce qu’elle sombre
dans une dépression, et vous vous retrouvez avec quelqu’un hospitalisé et tout est a

recommencer c’est terrible de faire ca. E7

- Les ESAT ne sont pas adaptés aux problématiques du handicap psychique,
les horaires ne sont pas aménagés. Et pour des personnes souvent
précarisées, il est parfois difficile de se déplacer quotidiennement sur le lieu
de ’ESAT

Je milite actuellement pour que les ESAT aient des postes qui soient adaptés au handicap
psychique, avec un aménagement horaire. Parce que Uhorreur aujourd’hui au niveau de
la région on a aucun ESAT qui fait des horaires aménagés. Et c’est complétement idiot, on
a des personnes qui commencent a 7h du matin au bus, donc qui sont levées bien avant,
et qui arrivent chez elles a 19h, donc il y a une amplitude horaire qui est énorme pour
quelqu’un qui souffre de troubles psy, et qui en plus a un traitement a se cogner. On dit

Etablissement et Service d’Aide par le Travail, mais moi j'entends Entreprise. E7

Comme ils sont le plus souvent dans quelque chose d’assez défavorisé, imaginer se
déplacer dans une ville plus grande pour aller travailler, c’est quelque chose qui freine

beaucoup. E12

4.4.3 Les psychiatres sont confrontés d’une part au manque de lieux de vie
intermédiaires entre I’hopital et le logement autonome, ce qui allonge les durées
d’hospitalisation, et d’autre part au manque de disponibilité des acteurs pouvant

accompagner la recherche de logement autonome

Je pense que dans la société en général, ce qui nous manque c’est des lieux de vie plus
ouverts, parfois des lieux de vie collectifs parce que nos patients ne peuvent pas toujours
se résoudre a vivre de maniére individuelle. Aprés la construction du secteur ou on a fait
beaucoup sortir les patients de U’hopital, on a quand méme oublié aussi qu’il y avait des
interfaces parfois nécessaires. Qu’on pouvait vivre dans la ville mais peut-étre pas tout

seul. E2

Peut-étre plus de structures d’accompagnement entre Uhopital qui gére la crise et
Uappartement seul. Si on pouvait s’adapter de facon plus réactive a l’état clinique je pense
que ca aiderait nos patients. Voila pour pas que ¢a s’enlise a l’hépital. Dés qu’il va mieux,
qu’on puisse le faire dans les semaines qui viennent quoi. E9
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Les structures médico-sociales sont débordées. Quand on fait des demandes d’orientation
pour des FAM, c’est 5-6 ans d’attente, des fois plus. Pour des FOC c’est 3 ans d’attente.
Alors on a des patients hospitalisés qui sont stabilisés, alors qu’on sait qu’on est au

maximum de ce qu’on a pu leur offrir. E4.

Iy a les familles d’accueil mais le nombre de places est réduit et c’est difficile de mobiliser

un patient de famille d’accueil vers ces structures-la puisque les structures bloquent. E4

[Pour la recherche de logement| c’est fonction des curateurs. Sur le secteur les associations
de mandataire sont en grande difficulté, ont peu de moyens donc peu de mandataires et

ils sont débordés. E12

4.4.4 Les psychiatres manquent d’outils au quotidien, en consultation, pour

accompagner les personnes vers le rétablissement

Je pense qu’on manque d’outils. On est tellement pris dans le quotidien. Je pense qu’il
faudrait qu’on développe des outils pratiques a utiliser mais... [De quel type P Pour définir
des objectifs de vie ?] Par exemple oui. Basé la-dessus, comme un petit peu, il y a une
échelle que j’ai d’ailleurs : le goal atteignment scale. C’est définir des objectifs de vie et

revoir régulierement, tous les 6 mois... E3

Apreés on a plein de patients qui se plaignent de solitude et... On ne va pas leur dire je
sais pas « allez-vous inscrire dans un club » ... [Vous n’avez pas de clés pour ¢ca ?| Pour
reconnecter les patients aux autres ? Ben malheureusement pas trop non. Et ¢a ils s’en

plaignent les patients de la solitude. E3

4.5 Certains psychiatres pointent le paradoxe de placer le patient en tant
qu’acteur de sa prise en charge, dans une démarche d’empowerment, alors qu’un
certain nombre d’entre eux sont suivis dans le cadre de soins sous contrainte, et
la difficulté a mobiliser ces mémes patients sur les soins quand on décide de leur

laisser le choix.

Avant nous on prenait des gens ou dans leur programme de soins il y avait U’hopital de
jour ce qui bien-sur est un biais, est ce que tu peux parler d’empowerment quand tu es

obligé de venir en hopital de jour ? E3

Il faut qu’on se décale, qu’on essaie de parler du projet de vie, de ses envies, de ses désirs,
et quand c’est des patients qui sont en SDT ou en SDRE ce n’est pas toujours évident.
Quand ils me demandent de lever le programme de soins quoi le message est parfois un

peu brouillé... E3
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Les années d’avant vraiment on avait mis en place un truc ou il y avait tout le temps des
groupes actifs, et la il y en a eu moins du coup parce qu’on pousse moins les patients

aussi... Alors voila il y a du bon et du moins bon dans cette démarche. E3

4.6 Enfin, les psychiatres considérent que les symptomes peuvent étre un obstacle
au rétablissement, notamment a l’autonomie, a la reconnexion sociale, a la
réinsertion professionnelle. Et les troubles cognitifs rendent difficile le travail

d’insight et d’empowerment.

- Les psychiatres concoivent les symptomes comme un obstacle a la

reconnexion sociale et a la réinsertion professionnelle.

Ce que je constate dans mon activité c’est surtout des symptomes négatifs résiduels qui
empéchent les patients de fonctionner comme ils pourraient fonctionner s’il n’y avait pas
de troubles psychiatriques donc difficultés dans les relations sociales, difficulté souvent
un isolement, des relations familiales qui sont entravées, absence de travail, donc

difficultés financieres, recours aux aides, a ’AAH, voila. E9

C’est-a-dire que le plus souvent ici, il faut ramer a contrecourant parce que justement les
liens familiaux, amicaux sont rompus, et depuis longtemps, donc revenir en arriere pour
retisser un lien de qualité, un lien fiable... Et les amis, les vieux copains, il n’y en a pas
beaucoup qui les ont gardés, parce que ¢ca commence jeune, apres les gens reconstruisent

leur vie. E8

[Lors des entretiens d’embauche] Et puis parfois méme dans le contact il reste quelques
petites choses aussi, les patients sont un peu marqués par la maladie. Dans la facon
d’organiser son discours aussi, parfois les éléments délirants peuvent rester aussi et

peuvent empécher une réinsertion correcte malgré une bonne autonomie au quotidien. E1

La symptomatologie négative, apragmatique, freine pas mal, ils ont beaucoup de mal a
tenir le rythme, a se lever le matin, ¢ca fait des grosses journées... Et ensuite c’est la
régularité, au bout d’'un moment ils viennent pas, ils y retournent une fois sur deux... Et
ca c’est vrai que c’est des structures qui se basent sur l’engagement, des qu’ils s’engagent
moins ¢a coupe un peu. Voila donc plus que la symptomatologie positive c’est la

symptomatologie négative qui freine pas mal je trouve. E12
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- Les psychiatres concoivent la symptomatologie négative et cognitive
résiduelle comme un obstacle a ’autonomie et constatent que les acquis
se perdent, et que la personne s’isole du fait de ’apragmatisme, quand la
prise en charge stimulante intensive en hopital de jour ou en Unité de Soin

de Réhabilitation s’arréte.

Ca dépend je pense de limportance des symptomes résiduels, certains patients vont
pouvoir étre autonomes pour faire leurs courses, pour se préparer a manger, pour la vie
quotidienne sans étayage, et chez d’autres patients avec des symptémes négatifs,
cognitifs plus importants, lUautonomie c¢ca va étre beaucoup plus restreint. Ils vont
nécessiter un portage des repas, la présence d’aide-ménageére, donc ils seront un peu plus

astreints a ces horaires-la en terme d’autonomie. E9

N

C’est comme les soins a remédiation, en hépitaux de jour, quand on les maintient ca
progresse, des qu’on les arréte, 6 mois ou un an apreés c’est une catastrophe. Si on le
laisse seul, ¢ca va se dégrader, c’est-a-dire que son autonomie, son fonctionnement tout ca
va petit a petit se dégrader, dans son appartement ou il est seul, phénomene de
désafférentation, moins de stimulation, peu d’initiatives ou probléme d’initiation de
laction, ben il se dégrade. Et puis il s’appauvrit. Et on le récupére plus tard et beaucoup

moins bien qu’on Uavait laissé. E4

- Les symptomes positifs et Pabsence d’insight sont un obstacle a

’empowerment selon certains psychiatres.

Alors il n’y a pas d’ateliers spécifiques de psychoéducation malheureusement. On a mis
en place un atelier groupe de parole qui avait débuté en début d’année. Le probléeme étant
que souvent les patients qui en ont le plus besoin n’y adherent pas forcément. Donc méme
s’ils sont inscrits, qu’on va vers eux, qu’on les stimule pour venir, des fois c’est compliqué.
Malheureusement on n’arrive pas a aller au-dela [des idées délirantes enkystées] et le
travail d’insight est beaucoup plus compliqué, on voit que c¢ca ne les interpelle pas

forcément. E5
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V.DISCUSSION

1. Synthése et interprétation des résultats

Tableau 10 : Résumé des résultats sous la forme des 4 catégories émergentes

1. Le rétablissement personnel : réservé a une minorité de patients ?
Les psychiatres identifient un certain profil de patients qui sont de bons
candidats au rétablissement, et évoquent certains critéres d’accés au
rétablissement. A linverse, ils rapportent un espoir faible pour le
rétablissement des patients plus chroniques.

2. Le rétablissement personnel: des pratiques encore trés peu
implantées ; des objectifs parfois conditionnés au rétablissement
médical.

Les psychiatres accordent de I'importance aux dimensions du rétablissement
personnel (RP) : reconnexion sociale, qualité et objectifs de vie (activités de
loisir valorisantes, réinsertion professionnelle et scolaire, relogement,
autonomie), prise en charge centrée sur la personne et patient acteur, espoir,
identité positive. Mais le rétablissement médical apparait comme la priorité et
comme une condition nécessaire au RP. Les pratiques orientées vers le
rétablissement ne sont pas implantées de facon formalisée.

3. Le rétablissement personnel : vers la définition de nouveaux roles
et le dépassement de la fonction traditionnelle.

Les psychiatres s’interrogent sur la nature de leur role dans le rétablissement.
Peu d’entre eux considérent que leur role est uniquement meédical, de
stabilisation de la symptomatologie. La plupart estiment avoir un role
charniére dans le rétablissement. D’une part, en tant que coordinateur aupres
des difféerents acteurs (cercle familial, secteur médico-social, secteur
professionnel, secteur scolaire) pour lesquels la disponibilité et la réactivité
sont essentielles afin de travailler en confiance. D’autre part, par un
engagement personnel auprés du patient pour créer, dans l’alliance, une
relation humaine authentique de partenariat. Pour certains psychiatres, les
pratiques orientées vers le rétablissement appellent a dépasser leur role,

notamment par une action militante et associative.
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4. Le rétablissement personnel : obstacles identifiés.

Les psychiatres identifient un certain nombre d’obstacles au rétablissement.
IIs se posent la question de savoir a qui appartient le réle d’accompagner dans
le rétablissement personnel, pointent un manque de disponibilité et de temps
pour assurer le travail de lien et de réseau. Ils évoquent les barriéres sociétales
et la stigmatisation ; le probléme de 'accés et de 'adéquation des structures
de réinsertion professionnelle et d’hébergement. Certains rapportent le
paradoxe de vouloir mettre la personne en position d’acteur, quand elle est
suivie en soins sous contrainte. Et les symptomes sont percus comme une

barriére au rétablissement.

1.1 Le rétablissement personnel : réservé a une minorité de patients ?

On retrouve donc dans le discours des psychiatres qu’il existerait deux
populations de patients : ceux avec lesquels on peut travailler dans les domaines
du rétablissement personnel (espoir, identité, objectifs de vie, réinsertion
professionnelle, autonomie, logement autonome, empowerment, patient au coeur
de la prise en charge etc.), et les patients ayant une pénétrance plus lourde de
la maladie pour lesquels ces enjeux sont occultés par la prise en charge

prioritaire des symptomes.

Les efforts de réinsertion sont concentrés sur les sujets jeunes. Les sujets plus
chroniques bénéficient de soins de réhabilitation renforcés pour ’'autonomie et
la stimulation aux activités mais les enjeux de rétablissement personnel passent
au second plan derriéere les enjeux plus immeédiats de gestion de la
symptomatologie. Le faible espoir dans le rétablissement des patients «
chroniques » est pondéré par le biais du recrutement hospitalier des patients les
plus séveres, qui ne sont pas représentatifs de la majorité des personnes
souffrant de schizophrénie. Et un certain nombre de ces patients accédent tout

de méme a de lentes trajectoires d’autonomisation progressive.

Davidson & al. (1) vont dans le sens de cette population de personnes pour

laquelle le rétablissement reste trés distant, du fait de la sévérité de la maladie,
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de la durée de psychose non traitée, des expériences traumatiques etc. Ils

dressent trois cas de figure pour ces personnes.

I v a ceux pour lesquels le travail est d’entrer dans le processus de
rétablissement, en les accompagnant pour différencier la maladie et ses effets du
reste de leur vie, et pour comprendre comment mener une vie pleine de sens
malgreé les incapacités. Les soins orientés vers le rétablissement doivent alors
porter sur la modification de la facon dont la personne percoit la situation, sur
les moyens de relever ce challenge et sur la facon dont ils offrent une voie plus

efficace que la lutte actuelle pour retrouver la vie qu’ils souhaitent.

Le deuxiéme cas de figure est celui des personnes envahies par la sévérité de la
maladie. Les soins visent alors a leur permettre une utilisation optimale des
capacités encore présentes. Il est fondamental de susciter et de respecter leur

droit a 'auto-détermination et d’assurer confort, sécurité, et dignité.

Enfin, il y a ceux qui choisissent de ne pas gérer leur maladie, plus vulnérables
au déni, au désespoir, au manque de sens d’auto-efficacité pour agir sur leur
état. Il faut alors retravailler sur la conscience des troubles et I’exploration des
motivations au changement. Cela renvoie pour les auteurs au manque
d’éducation sur les maladies mentales en population générale et sur les soins
disponibles, et a la tendance que nous avons a fournir des soins avant d’éduquer

la personne a la maladie et de lui demander son consentement.

Pourtant, donc, on peut bien comprendre que les questions de l'espoir, du
rétablissement, les questions de l'identité, de la reconnexion sociale, de la
citoyenneté, concernent toutes les personnes souffrant de schizophrénie, des
patients faisant leur premier épisode aux patients « chronicisés ». Il est important
de penser rétablissement personnel chez les personnes les plus sévérement
atteintes. Nous savons que l'espoir est une composante essentielle et constitue
la premiére marche de ce processus. De fait, I’espoir du thérapeute ne devrait-il

pas nourrir ’espoir de la personne ?
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1.2 Le rétablissement personnel: des pratiques encore trés peu
implantées ; des objectifs parfois conditionnés au rétablissement médical.
Les deux conceptions du rétablissement sont bien présentes dans le discours
des psychiatres et les objectifs de stabilisation symptomatique coétoient les

enjeux de qualité de vie et de rétablissement personnel.

I1 ressort cependant que le rétablissement meédical, a travers la rémission
symptomatique, est parfois percu comme une condition nécessaire au
rétablissement personnel et a la qualité de vie. Cela va a l’encontre du
rétablissement personnel tel qu’il est concu par les usagers. Le rétablissement
personnel est clairement défini comme un processus s’opérant indépendamment
de la rémission symptomatique et fonctionnelle, qui est une condition ni
nécessaire, ni suffisante au rétablissement personnel (2—4). Plusieurs études ne
retrouvent qu’une association faible entre la symptomatologie évaluée par le
professionnel et le bien-€tre subjectif et la qualité de vie (5-8). Une étude sur 392
patients montre que malgré un taux de rémission symptomatique a 3 ans de
60%, seulement 28 % montraient a la fois une rémission symptomatique et une

auto-évaluation favorable du bien-étre (9).

C’est pourquoi il importe de travailler avec la personne dans sa globalité, la
maladie mentale et la symptomatologie n’en sont quun des aspects. Le
rétablissement suppose de dépasser les effets néfastes de la pathologie
(précarité, mal logement, isolement, désinsertion professionnelle, perte du role
social, iatrogénicité, hospitalisations) et de reprendre le contréle sur leur vie,

avec et au-dela de la maladie. (2)

Sans le définir en tant que tel, l'expérience des psychiatres englobe les

dimensions du rétablissement personnel.

La reconnexion sociale apparait clairement comme un objectif de prise en
charge. La plupart des psychiatres considérent comme faisant partie de leur role
de travailler le sens et les objectifs de vie, en stimulant les activités de loisir
valorisantes. En ce qui concerne la réinsertion professionnelle, il appartient au
psychiatre d’étre a l'initiative du développement des pratiques mais il n’a pas de
role direct. Les psychiatres interrogés considérent la réinsertion en milieu

ordinaire exceptionnelle. Un travail de fond est nécessaire pour assurer celle-ci
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et n’existe selon les psychiatres interrogés que dans le milieu associatif. Ce
travail nécessite un effort de sensibilisation en amont pour tisser un réseau
d’entreprises  partenaires  susceptibles d’accueillir les  usagers
l'accompagnement et le maintien a 'emploi nécessite ensuite l'intervention de
conseillers d’insertion salariés a temps plein qui servent de médiateurs entre la
personne, ses collégues et les employeurs. Enfin, le travail sur 'autonomie est a
I'interface du rétablissement médical et personnel. C’est un objectif de rémission
fonctionnelle et un domaine du rétablissement personnel dans le sens ou elle
permet a la personne d’avancer vers une vie plus libre, moins astreignante

puisque nécessitant moins d’étayage.

Dans le domaine de la réinsertion au logement, certaines équipes ont recours
aux appartements thérapeutiques qui permettent une évaluation et un
entrainement in situ des capacités de vie autonome. La aussi, l'espoir vient
aujourd’hui du milieu associatif, tant pour le relogement en appartement

autonome que pour des lieux de vie intermédiaires.

Le travail sur l'identité a été peu évoqué en tant que tel. Cette dimension recouvre
l'estime et 1’acceptation de soi qui ont pu étre évoquées comme le résultat du
travail sur d’autres dimensions (loisirs, réinsertion professionnelle, bénévolat,
pairs aidants etc.). Elle recouvre également le dépassement de la stigmatisation,
qui a été abordée comme un obstacle, mais les entretiens n’apportent pas de

réponse spécifique a 'accompagnement sur cette dimension.

Enfin, certains psychiatres pointent Iimportance de l'espoir dans le
rétablissement, et limportance de transmettre cet espoir a la personne en
I'informant sur le rétablissement. Cette étude retrouve plutoét un espoir faible
des psychiatres dans le rétablissement, ce qui pose la question de la définition
de ce dernier. Si on entend le rétablissement dans sa définition médicale, (selon
les critéres de Lieberman de rémission symptomatique et fonctionnelle durant 2
ans) les études longitudinales retrouvent un taux de rétablissement de 25 % (10).
Une meéta-analyse retrouve des résultats moins optimistes avec des critéres
similaires avec une médiane de taux de rétablissement a 13,5% (11). Si on ajoute

a cela le biais du recrutement hospitalier des patients les plus séveéres, on
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comprend que l’espoir d’accéder au rétablissement médical puisse étre faible.

C’est qu’il s’agit 1a de ’espoir d’'un « patient rétabli » sur le plan médical.

Or il serait possible de retrouver un espoir pour les patients si la priorité devenait
un accompagnement vers le rétablissement dans sa dimension personnelle, celle
qui considére que le patient durant son processus de rétablissement, va avancer
a tous petits pas, avec autant d’avancées que de reculades, vers une
reconstruction dans les différentes dimensions décrites et pouvoir retisser un
lien social, s’engager dans des activités valorisantes qui restaureraient l'estime

de soi, retrouver des ressources et s’appuyer dessus...

A ce jour cependant, si cette étude montre que les dimensions du rétablissement
personnel sont des objectifs partagés par les psychiatres, les pratiques
spécifiques orientées vers le rétablissement ne sont pas implantées en pratique
courante : pairs aidants, programmes d’auto-gestion de la maladie, décision
meédicale partagée, directives anticipées, Housing first, programmes Place and

Train.

1.3 Le rétablissement personnel : vers la définition de nouveaux réles et

le dépassement de la fonction traditionnelle.

Peu considérent que leur role est uniquement médical, de stabilisation de la
symptomatologie. La plupart estiment avoir un rdéle charniére dans le
rétablissement. D’'une part en tant que coordinateur auprés des différents
acteurs (cercle familial, secteur médico-social, secteur professionnel, secteur
scolaire) pour lesquels la disponibilité et la réactivité sont essentielles afin de
travailler en confiance. D’autre part par un engagement personnel auprés du
patient pour créer dans lalliance une relation humaine authentique de
partenariat. Les pratiques orientées vers le rétablissement appellent le
psychiatre a dépasser son rdle, notamment par une action militante et

associative.

Si un certain nombre d’aspects de la prise en charge ne sont pas du ressort
direct du psychiatre, la disponibilité et la réactivité dans un travail de
collaboration et de coordination avec les différents acteurs impliqués plus

directement dans le rétablissement (infirmiers, structures de réinsertion
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professionnelle et scolaire) apparaissait comme cruciale pour les psychiatres
interrogés. Le role du psychiatre serait également d’accompagner les familles, en
leur donnant des clés a travers le soutien et la psychoéducation familiale, pour

qu’elles puissent devenir un partenaire du rétablissement.

Le psychiatre joue également un role plus direct dans le rétablissement en
s’engageant dans une relation de partenariat de personne a personne afin de
créer un climat d’alliance avec le patient. Les rendez-vous médicaux sont un
point de repere, vecteur de stabilité, dans le parcours de rétablissement de la
personne. Il a par ailleurs un role d’évaluation des capacités et des ressources,
des difficultés et des limites de la personne et il est parfois amené a différer ses

projets.
1.4 Le rétablissement personnel : obstacles identifiés.

Premiérement les roles de chacun ne semblent pas clairement définis et certains
psychiatres posent la question de savoir si c’est a la psychiatrie ou au secteur
médico-social, ou méme pour certains au cercle culturel et familial,
d’accompagner les patients vers un processus de rétablissement personnel.
Cette question est d’autant plus importante que les psychiatres se sentent
confrontés a un manque de temps et de disponibilité pour assurer leur mission
de coordination. Dans un contexte ou les files actives sont de plus en plus
importantes, le psychiatre se retrouve accaparé par son role purement médical
en consultation, d’ajustement thérapeutique et de stabilisation symptomatique.
Il1 peine alors a trouver le temps nécessaire pour assurer son role de lien de
réseau nécessaire au rétablissement personnel, et son role en consultation
d’exploration et d’accompagnement vers le rétablissement personnel. La
coordination avec le secteur meédico-social (travailleurs sociaux, éducateurs,
SAVS, SAMSAH, structures d’accompagnement au logement du Conseil
Départemental) et le milieu associatif (association de patients, association de

réinsertion) semble insuffisante aux psychiatres.

L’expérience du psychiatre libéral interrogé rapporte la-aussi un manque de
communication entre le secteur hospitalier et le secteur libéral avec une faible
connaissance des services proposés, des modalités et des conditions

d’admission.
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Les psychiatres pointent un certain nombre de barriéres sociétales, dépeignant
une société dans laquelle les personnes souffrant de schizophrénie font partie
des oubliés. Difficile pour eux de trouver une place quand ils souffrent d’une
image négative aupres des employeurs, des propriétaires, des bailleurs. Comme
dit précédemment cette étude n’apporte pas de réponse spécifique a cette
problématique. Il existe une riche littérature sur la question de la stigmatisation,
soutenant ces propos. Etre soupconné de dangerosité, privé d’emploi, écarté de
la société, Font partie des conséquences de la stigmatisation des troubles

mentaux, et le stigmate de la “folie” reste un frein au rétablissement. (12,13)

On retrouve ensuite un probléme d’accessibilité aux structures de réinsertion,
qui ne sont pas toujours adaptées aux problématiques de la personne. Les
disponibilités des suivi éducatifs (SAVS, SAMSAH) sont limitées et les délais
d’orientation vers ces services sont importants, avec pour conséquence un
soutien ambulatoire insuffisant pour les personnes prises en charge. Sur la
réinsertion professionnelle en milieu protégé, il apparait que les Etablissements
& Services d’Aides par le Travail sont de plus en plus sélectifs, et ne proposent
pas d’horaires adaptés au handicap psychique. En milieu ordinaire I’emploi des
personnes souffrant de handicap psychique est encore une barriére et le travail
d’adaptation du poste est souvent absent. Un seul psychiatre avait I'expérience
d’'une structure de réinsertion en milieu ordinaire, dans la sphére associative.
Dans le domaine du relogement, les psychiatres déplorent le manque de lieux de
vie, avec de nombreux patients qui restent hospitalisés car ils n’ont pas de
logement. Les délais d’orientation sur un foyer d’hébergement sont de plusieurs
années. Les roles de chacun dans la recherche du logement sont parfois flous,
les associations de mandataires juridiques dont ce pourrait étre le role ne sont

pas non plus en mesure d’assurer cette fonction.

Enfin la symptomatologie elle-méme est pointée comme un obstacle, ce qui
rejoint la conception d'un rétablissement personnel conditionné au
rétablissement meédical. En effet la symptomatologie résiduelle, notamment
négative parfois lourde (apragmatisme, trouble de la motivation) combinée aux
effets indésirables iatrogénes en terme de sédation entrave le rétablissement. Ces
symptomes sont notamment un obstacle a 'autonomie, les symptomes négatifs

rendant nécessaire un certain niveau de stimulation de la part des
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professionnels de santé, que le systéme actuel faute de disponibilité soignante,
ne peut proposer en ambulatoire. La difficulté a mener un rythme de vie, a se

lever le matin, entrave la réinsertion professionnelle.

2. Limites de I’étude

Il est bon de rappeler que 'approche qualitative n’est pas soumise aux mémes
limitations et biais que 'approche quantitative. La qualité méthodologique d'une
étude qualitative est notamment évaluée par les criteres COREQ, fournis en
Annexe 4. Ils visent a vérifier que les caractéristiques de 1’étude sont bien
précisées dans trois domaines : les caractéristiques de 1’équipe, le design de

I’étude et la méthodologie d’analyse.
Notre étude comporte un certain nombre de limites méthodologiques :

La premiere limitation provient de la constitution de 1’équipe de recherche. Je
conduisais seul les entretiens. Le seul investigateur, c’est-a-dire moi-méme, était
interne en psychiatrie. C’est une limite en soi d’adopter une posture de
chercheur sur son propre domaine de pratiques, car il est difficile de faire
abstraction de tous les idées préconcues issues de 'expérience de la pratique
psychiatrique. L’approche phénoménologique invite a interroger I’évidence, dans
une démarche d’explicitation. Il était parfois difficile au cours des entretiens
d’adopter, en tant qu’interne de la spécialité, cette posture « naive » et de faire
expliciter les conceptions de la schizophrénie que pouvait avoir le psychiatre
interrogé et de certains aspects de sa prise en charge, qui semblaient relever de
I’évidence pour la personne interrogée. Néanmoins, malgré cette limite, les
entretiens puis 'analyse ont été conduits en étant attentif a adopter une posture
de chercheur, en veillant a faire le plus possible abstraction des hypothéses et

des « évidences » issues de la pratique.

Par ailleurs, certains psychiatres étaient connus par 'enquéteur. De fait il est
possible qu’il y ait eu un biais de désirabilité, d’autant plus que 'entretien portait
sur les pratiques du psychiatre. Ce biais a été limité par 'absence de jugement
positif ou négatif, et sur l'accent porté sur le désir de compréhension du

phénomeéne.
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La seconde limite réside dans le manque d’expérience de l'investigateur dans la
conduite d’entretiens phénoménologiques, et dans 'analyse qualitative (puisqu’il
s’agissait la de ma premiere étude utilisant ces procédés). J’ai néanmoins été
formé au préalable a l'entretien qualitatif et aux procédés d’analyse sémio-
pragmatique durant les enseignements du Diplome Inter Universitaire de
Méthodologies de Recherche Qualitative, et du Master 2 Soins Humanités et
Sociéte.

La troisiéme limite provient du recrutement : nous ne sommes pas parvenus a
interroger durant cette étude de psychiatre exercant en clinique. Les psychiatres
recrutés étaient principalement hospitaliers (6 psychiatres exercaient en CHU, 2
en Unités de Soins de Réhabilitation, 3 en Centre Hospitaliers, 1 en libéral). Les
psychiatres sollicités travaillant en clinique n’étaient pas disponibles ou
répondaient qu’ils ne suivaient pas ou trés peu de personnes souffrant de

schizophrénie.

Les résultats étant en cours de rédaction ils n’ont pas été a ce jour envoyés aux

participants. Ils seront envoyés aprés la rédaction de ce manuscrit.

Enfin une quatriéme limite est I’'absence de triangulation des sources. Seuls des

psychiatres ont été interrogés dans le cadre de cette étude.

3. Forces de I’étude

3.1 Forces méthodologiques

Notre étude comporte un certain nombre de forces méthodologiques puisqu’elle
respecte les criteres COREQ (annexe 4), critéres de qualité méthodologique de

référence des études utilisant une approche qualitative.

La validité interne est soutenue par une bonne cohérence méthodologique avec

notre question de recherche.

Nos objectifs de recherche visent a comprendre une expérience vécue
difficilement accessible a travers des variables quantitatives, transformées en
scores et pourcentages soumis aux tests statistiques. Dans notre étude, il n’était
pas question de savoir quelle conception du rétablissement serait la plus
fréquente, ni quel pourcentage des psychiatres aurait I’'expérience des pratiques

dites orientées vers le rétablissement. Des échelles quantitatives d’évaluation des
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pratiques existent et permettent d’évaluer l'orientation vers le rétablissement
d'un service délivrant des soins de santé mentale (14-16). Ce n’était pas notre

objectif dans cette étude.

Nous étudions le phénoméne du rétablissement, qui de par sa dimension
individuelle, expérientielle et profondément personnelle, échappe a la définition.
De méme les représentations, l'expérience du suivi au long cours sont
difficilement accessibles par des questionnaires, qui ne permettent pas
d’explorer les croyances, les représentations et les savoirs qui sous-tendent les
différentes pratiques mises en oeuvre. Un questionnaire évaluant les
connaissances des psychiatres sur le rétablissement personnel aurait par
exemple ramené beaucoup de réponses négatives, alors que les différents
domaines du rétablissement personnel sont en fait présents dans le discours

spontané des psychiatres.

La question de l'expérience des psychiatres du rétablissement personnel est
multidimensionnelle, complexe, et gagne a étre explorée et analysée par une

meéthode qualitative adaptée via une approche phénoménologique.

Nous souhaitions explorer dans une région ou ces pratiques ne sont pas mises
en place, l'expérience vécue et les représentations du rétablissement et des
pratiques au long cours, afin d’en saisir les nuances, de mettre en perspective
les différentes expériences retrouvées et d’en proposer une vision globale et

approfondie.

Nous nous situons dans un paradigme qualitatif visant a comprendre un
phénomeéne, dans une perspective constructiviste dans laquelle les hypothéses
puis les résultats émergent de facon inductive, a partir du matériel de recherche.
La réalité est co-construite : le chercheur étudie un terrain qu’il a lui-méme
modifié. L’interaction du chercheur avec 'objet de recherche est influencée par
ses valeurs personnelles. Le terrain dune étude qualitative n’est pas
reproductible et on ne cherche pas une validité, mais une transférabilité des

résultats.

Ce propos est récapitulé en Annexe 2 qui détaille les difféerences de paradigme

entre I'approche qualitative et quantitative.
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L’utilisation d’un entretien semi-directif, versus un questionnaire fermé, permet
de respecter le discours spontané des informants, en évitant les questions
orientées ou fermées afin de maintenir une position neutre. L’entretien semi-
directif limite le nombre de sujets interrogés par rapport a un questionnaire mais

permet d’obtenir des données plus riches, plus nuancées, et approfondies.

Les données concernant la conception de ’étude sont présentées en détail dans
la méthodologie (orientation méthodologique, échantillonnage, recrutement des
participants, données sociodémographiques, conditions de recueil, guide

d’entretien, enregistrement, notes de terrain).

L’échantillonnage était de type intentionnel, les principes de la variation
maximale ont été respectés. Aucun participant n’a souhaité arréter 1’¢tude
prématurément. Les caractéristiques socio démographiques ont été décrites,
nous sommes cependant restés vigilant a ne pas donner trop de détails afin de
ne pas lever 'anonymat des participants. Ces données ne sont donc pas

détaillées par participant, et les lieux ne sont pas précisés.

La validité de contenu a pu étre obtenue grace a l’élaboration d'un guide
d’entretien couvrant tous les aspects du phénomeéne étudié. Ce guide a été
élaboré rigoureusement, s’appuyant sur les données de la littérature, et actualisé
lors des premiers entretiens afin de faire émerger ’expérience. Il est présenté
textuellement dans la Méthodologie. Des reformulations a des fins d’explicitation

étaient prévues tout au long de l'entretien.

La retranscription du verbatim (contenu fidéle mot pour mot du discours des
informants) était rigoureuse. Les douze entretiens ont été retranscrits par moi-
meéme. Une fois retranscrits, ils étaient réécoutés une fois afin de corriger les

erreurs de transcription.

Les verbatim ont été retournés aux participants pour commentaires et
corrections éventuels. Les participants n’ont pas fait de retour ou correction sur

les entretiens qui leur ont été retournés.

Le choix de l'analyse phénomeénologique sémio-pragmatique était pertinent,
l'objet de recherche étant l'expérience vécue et les représentations des

psychiatres. La logique de découverte en émergence a permis de ne pas chercher
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a obtenir des résultats souhaités ou présupposés. Les participants étaient
informés qu’il s’agissait de mieux comprendre leur expérience de la prise en
charge au long cours des personnes souffrant de schizophrénie, mais les termes
de rétablissement, de réhabilitation, n’étaient pas évoqués afin de ne pas orienter

les réponses.

La méthode sémio-pragmatique a apporté une rigueur a ’analyse en permettant
de jalonner les étapes, jusqu’a la restitution du sens général, ce qui limitait les

biais d’interprétation liés a la sensibilité et a la subjectivité du chercheur.

La triangulation de 'analyse a été respectée, étant donné que les données ont
été analysées par le Docteur André et moi-méme, tous deux cotateurs formés :
ce qui permet d’augmenter la validité de l'analyse et la construction des

catégories de plus haut niveau sémiotique.

Les thémes ont été définis au fur et a mesure de 'analyse a partir des données,
ils n’étaient pas prédéfinis. Nous n’avons pas utilisé de logiciel d’analyse de
codage. Les thémes sont présentés clairement et illustrés par des citations,

chaque citation est identifiée par le numeéro de l'informant.

Le principe de saturation des données a été respecté. Il s’agit un principe
meéthodologique central en recherche qualitative qui consiste a statuer qu’un
nombre suffisant d’entretien a été conduit quand l'analyse de données s’épuise,
c’est-a-dire lorsqu’il qu’il n’émerge plus de thématiques nouvelles lors de
l'analyse des nouveaux entretiens. L’absence d’idées nouvelles dans les trois
derniers entretiens a permis de spécifier qu’au sein de notre étude, la saturation

des données était atteinte a 9 participants.

Les résultats s’inscrivent dans un ensemble de connaissances acquises dans le
domaine du rétablissement personnel puisqu’ils concordent avec les données de

la littérature scientifique internationale.
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3.3 Originalité de notre étude

Notre étude est a notre connaissance la premiére étude en France s’intéressant
a 'expérience des psychiatres du rétablissement en schizophrénie. Nous n’avons
pas retrouveé par ailleurs d’étude qualitative francaise sur le rétablissement mené

plus largement auprés des professionnels de santé.

Dans la littérature internationale l'expérience des psychiatres a été étudiée au
sein d’'une population plus globale de professionnels de santé dans laquelle ils
étaient minoritaires. Ces études exploraient I’'expérience de ces professionnels de
nouvelles pratiques orientées vers le rétablissement spécifiquement mises en

place, ce qui n’était pas 1’objet de notre étude.

Il nous paraissait intéressant d’interroger spécifiquement les psychiatres pour
explorer les représentations et I'expérience qu’ils avaient du rétablissement des
personnes souffrant de schizophrénie et des pratiques orientées vers le

rétablissement.

La finalité était d’interroger spécifiquement le role du psychiatre dans le
rétablissement et d’identifier dans la pratique et 'expérience des psychiatres, les
freins et les leviers pour la mise en place de pratiques orientées vers le
rétablissement. Nous souhaitions également pouvoir mettre en perspective
l'expérience des psychiatres avec le concept de rétablissement personnel tel que
décrit par les études qualitatives aupres d’usagers, afin d’identifier des valeurs
communes et de définir des objectifs communs faisant sens pour le psychiatre
et pour la personne et ainsi favoriser ’alliance et I'engagement dans le processus

de soin.

Notre étude contribue a conforter le modéle du rétablissement personnel tel que
décrit par la recherche qualitative auprés de personnes souffrant de
schizophrénie. Si la conception meédicale du rétablissement, qui entend la
stabilisation symptomatique comme un préalable au rétablissement personnel,
est prégnante dans le discours de certains, les différentes dimensions du
processus de rétablissement personnel sont bien présentes dans le discours des

psychiatres.
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Cette étude permet de préciser des objectifs communs de prise en charge autour
de la reconnexion sociale, des objectifs de vie (loisirs, roles sociaux : associatif et
professionnel, autonomie, logement), de 'identité positive au-dela de la maladie,
de ’espoir dans le rétablissement, et de placer le patient, en tant qu’acteur de sa

prise en charge, comme ayant des capacités et des ressources (empowerment).

Ces dimensions apparaissent comme autant d’objectifs de prise en charge et de
valeurs commune, qui pourraient prendre plus de sens pour la personne que les
objectifs traditionnels de stabilisation symptomatique et de prévention de la

rechute.

4. Discussion et perspectives

Cette étude est encourageante pour le développement de soins et de pratiques

orientées vers le rétablissement personnel.

En effet, 'analyse du discours des psychiatres interrogés, nous permet de
remettre en question nos pratiques et notre facon de prendre en charge les
patients souffrant de schizophrénie. Bien évidemment, la stabilisation
symptomatique et le rétablissement dans sa conception meédicale, sont
essentiels, mais il semble que d’accorder plus d’importance aux différentes
dimensions du rétablissement personnel, soit un véritable enjeu pour améliorer

la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie.

Le modele du rétablissement personnel est source d’espoir pour la prise en
charge des patients dits « chroniques ». La connaissance de ce modeéle et le fait
de mettre ses dimensions au centre de la prise en charge permettrait de mieux
accompagner ces patients vers le rétablissement personnel. Les lourdes
symptomatologies résiduelles n’excluent pas le voyage lent et progressif dans
chacun des domaines du rétablissement personnel. Un dialogue vecteur d’espoir
peut €tre engagé avec un patient chronique afin d’explorer ses objectifs de
rétablissement, d’évaluer, de renforcer et de maintenir ses capacités, de stimuler
des activités valorisantes afin d’assurer un lien social, et de l'accompagner

lentement vers le maintien et/ou le renforcement de son autonomie. Mettre le
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rétablissement au cceur de la prise en charge serait également vecteur d’espoir

du coté du psychiatre, dans 'accompagnement de ces patients.

Le fait que les enjeux du rétablissement personnel figurent déja dans les objectifs
des psychiatres est trés encourageant. Mais il est nécessaire d’apporter des
solutions devant les obstacles rapportés par les psychiatres, de diffuser et de
clarifier le modéle du rétablissement personnel afin de le mettre au centre dans
la prise en charge, enfin de développer les pratiques spécifiques orientées vers le

rétablissement.

4.1 Diffusion du concept de rétablissement personnel auprés des
professionnels et des usagers. Développement du role de patient-acteur et

programmes d’auto-gestion de la maladie.

Il apparait nécessaire de diffuser ce concept, et de soutenir les équipes médicales
et soignantes dans la promotion du rétablissement. Il serait intéressant de
proposer des programmes de formation auprés des équipes meédicales et
soignantes, tels que le programme REFOCUS (17,18), sur un an, visant a
développer des relations professionnel-usager promouvant le rétablissement et
a former a l'exploration et au soutien des valeurs, des ressources et des objectifs
de vie de la personne. De telles interventions permettraient de développer et de
mieux formaliser les pratiques spécifiques visant a mettre la personne en
position d’acteur, notamment la décision médicale partagée et les plans d’action

de crise.

Il importe également de mieux diffuser ce concept auprés des personnes prises
en charge. Les pratiques spécifiques doivent étre soutenues et le role de pair
aidant apparait intéressant pour promouvoir ’'espoir et le rétablissement aupreés
de personnes souffrant de schizophrénie. Les programmes d’autogestion de la
maladie orientés vers le rétablissement (Illness Management and Recovery : IMR
et Wellness Recovery Action Planning ou « Planning d’Action Bien-€étre » : WRAP)
ont démontré leur efficacité sur le rétablissement clinique et sur le
rétablissement personnel, et leur implantation est souhaitable (19-24). Ce sont

des programmes de psychoéducation - MR est un programme centré sur
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l'observance et la prise de traitement - mais ils sont construits autour des
objectifs personnels de rétablissement de la personne, des difficultés qu’elle
rencontre au quotidien, et du travail de résolution de probléme. Il s’agit d'une
approche motivationnelle pour accompagner la personne dans le changement

vers ses objectifs de vie.

Ces pratiques peuvent étre délivrées par les pairs. Le WRAP est concu en ce sens.
En Région PACA, a Marseille, le Centre de Formation au Rétablissement (CoFoR
http:/ /www.coforetablissement.fr/) est financé par I’ARS. Il est destiné aux
personnes souffrant de troubles psychiques et en son sein des pairs aidants

délivrent ces deux programmes (IMR et WRAP).

Si le psychiatre doit certainement s’effacer dans ce fonctionnement par pairs, il
apparait nécessaire de favoriser les conditions du développement de telles
pratiques. On peut citer ici E7 : « Moi je milite pour que mes patients puissent
enfin créer une association comme le modéle Wanna aux Etats-Unis, « Nothing
about us without us », Rien sans nous. Moi j'aimerais bien qu’il y ait une
association comme ca ici et qui monte au créneau. Je ne pense pas qu’on arrivera
a changer les choses de haut en bas, ce n’est pas vrai. Il faut absolument étre
militant et que les personnes que 'on accompagne soit militantes a coté de nous.

En tout cas moi c’est ce que je vois. »

Un DU (Dipléme Universitaire) soignant-patient sur I'’éducation a la santé a vu
le jour a Montpellier en 2017. Le role de pair-aidant est encore balbutiant et il
est décrit comme un « parcours d’embuche », avec une formation nécessaire, et

une intégration dans une équipe soignante qui pose question.

La psychoéducation a été peu abordée dans cette étude. Elle était rarement
formalisée dans l’exercice et les pratiques des psychiatres interrogés. Cela
impose de réfléchir aux obstacles rencontrés dans la mise en place de tels
programmes. Deux étaient mentionnés par les psychiatres interrogés. D’une part
on se heurte au manque de conscience des troubles avec une part importante
des personnes prises en charge qu’on ne parvient pas a impliquer, a interpeller
sur ces programmes. D’autre part on retrouve cette idée que les usagers seraient
peu motivés pour ces approches (pour citer E4 « Est-ce qu’on enléve des activités

qui plaisent aux patients pour leur passer des diapos ? »).
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Un des éléments de réponse se trouve peut-étre dans les programmes IMR et
WRAP, qui sont centrés sur les objectifs et les valeurs de la personne, et
accompagnent vers l'autonomie et lautogestion de la maladie. De tels
programmes orientés vers le rétablissement personnel, et la perspective de les
délivrer par ou avec des pairs aidants, permettraient peut-€tre de mieux
interpeller 'usager qu'un programme exclusivement axé sur le rétablissement

meédical, la symptomatologie et les approches thérapeutiques classiques.

4.2 Face aux problématiques de la réinsertion professionnelle et du
relogement : de nouveaux modéles (Place and Train, Housing First) ont
démontré de meilleurs résultats que la prise en charge classique. Auprés
des psychiatres interrogés ils n’étaient développés que dans la sphére

associative avec laquelle il importe de resserrer le lien.

Dans le domaine de la réinsertion professionnelle il ressort la nécessité de
travailler avec un réseau d’entreprises partenaires, sensibilisées a la
problématique du handicap psychique. La question est posée de savoir si c’est
au psychiatre dans le systéme médical d’organiser ce réseau. Il semble que celui-
ci doive finalement s’effacer dans ce domaine, au profit de personnes dont le role
a plein temps serait d’accompagner la réinsertion professionnelle. Ces job coach
accompagneraient la personne depuis la recherche d’emploi, I’'accompagnant
dans la définition des objectifs professionnels, dans la rédaction des CV, dans la
préparation des entretiens d’embauche, jusqu’a 'emploi et le maintien sur le
poste. Présent sur le lien de travail lors des rendez-vous ou pour évaluer les
difficultés, le job coach joue le rdole d’interlocuteur entre la personne et d'une
part 'employeur, d’autre part les colléegues de travail en les accompagnant pour
résoudre les problémes rencontrés. C’est le modéle du Place and Train.
Accompagner deés le départ la personne sur un emploi compétitif puis fournir le

soutien nécessaire.

Nous avons pu voir au travers de I'expérience du psychiatre E7 le succés d’'une
telle démarche. Elle était menée par une association de réinsertion dans laquelle
le psychiatre intervenait comme bénévole en tant que formateur sur le

rétablissement et le modéle de réinsertion professionnelle, avec un role
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d’information et de sensibilisation des entreprises. L’association salarie trois

conseillers en réinsertion professionnelle, avec des résultats encourageants.

Il apparait donc la nécessité d'un engagement associatif, du moins de mieux
connaitre et de travailler en partenariat avec la sphére associative, seule a méme,
selon cette étude, d’offrir les moyens du travail de fond nécessaire a la réinsertion

professionnelle en milieu ouvert.

Sur l'obstacle spécifique de la stigmatisation dans le milieu professionnel, ces
deux champs d’action, en amont la sensibilisation et l'information sur le
handicap psychique, et en aval le soutien du job coach sur le lieu de travail,
apparaissent comme une réponse efficace. Ce temps d’information ainsi que la
réactivité et la disponibilité du job coach apparaissent comme essentiels pour

une insertion en confiance de la personne dans le milieu de ’entreprise.

Dans le domaine du relogement, les psychiatres déplorent le manque de places
disponibles en lieu de vie intermédiaire entre I’hopital et le logement autonome.
La aussi un espoir provient du milieu associatif et une association est en cours
d’acquisition de logements dans la région, afin de les destiner aux personnes
souffrant de handicap psychique. Des expérimentations sont en cours dans la
région, toujours dans la sphére associative, sur le modeéle des maisons
gouvernantes (maisons ou groupes d’appartements, ou les prestations de
compensations du handicap (PCH) sont mises en commun pour financer un
étayage éducatif a domicile avec aide pour les taches ménageres), et des baux
glissants (ou une association fait ’acquisition de logements qu’elle sous loue a

I'usager, avec glissement du bail quand cela fonctionne).

4.3 Obstacle du manque de disponibilité médicale et soignante : vers la
définition de nouveaux roles et le développement de la prise en charge

ambulatoire. Partenariat avec d’autres acteurs plus disponibles.

Face au manque de temps et de disponibilité pour assurer le role de coordination
et de lien, il apparait nécessaire de définir de nouveaux roles, sur le modéle du
case-management, donnant aux infirmiers un role de coordination des différents
acteurs. Le case management a €té peu abordé par les psychiatres interrogeés. Il

commence a se formaliser dans certaines équipes en CHU. Il nécessite réactivité
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et disponibilité, ainsi qu'une certaine souplesse dans une prise en charge qui
serait décentrée de ’hopital. Il suppose une prise en charge étendue au-dela de
la symptomatologie et du soin, avec notamment un accompagnement dans la

recherche d’emploi.

Les modeles de prise en charge ambulatoire intensive (PACT : Program for
Assertive Community Treatment) sont amenés a se développer pour intensifier
la prise en charge ambulatoire. Plusieurs psychiatres pointent le manque de
disponibilité actuelle en ambulatoire, et observent que les acquis développés
durant l’hospitalisation a temps complet dans une Unité de Soins de
Réhabilitation (USR), ou en hopital de jour, se perdent quand la prise en charge
s’arréte. Le PACT consiste a délivrer des soins médicaux, psychosociaux et de
réhabilitation par une équipe ambulatoire disponible 7 jours sur 7 et 24h sur
24. Les soins délivrés sont similaires a des soins hospitaliers mais mis en place
sur le long terme afin que la personne ne perde pas les bénéfices du traitement.
La prise en charge a pour objectif a la fois la réduction symptomatique, la
prévention de la rechute, et I'entrainement in vivo de I’'autonomie et de la qualité
de vie de la personne et de sa famille. Les études randomisées menées aupres de
personnes souffrant de maladie mentale sévére retrouvent une efficacité sur la
réduction des durées d’hospitalisation et sur la satisfaction de la personne et de

sa famille. (25,26)

Nous avons pu constater 'obstacle que représentaient les symptomes négatifs et
lapragmatisme a la réinsertion professionnelle, illustrés notamment par les
difficultés a se lever le matin et a assurer un rythme de travail. On a vu aussi
l'obstacle pour la personne, souvent précarisée, de se déplacer sur le lieu de
travail. Un soutien intensif a domicile avec des éducateurs et infirmiers qui
appelleraient le matin, s’assureraient que la personne soit levée et se rende sur

le lieu de travail, apparaitrait donc comme une solution devant ces difficultés.

Enfin, face au manque de temps et de disponibilité médicale il apparait
nécessaire de mieux coordonner nos prises en charge a celles opérées par des
structures de réinsertion professionnelle, au logement, aux activités
valorisantes, qui existent, mais qui sont peu connues et/ou avec lesquelles les

psychiatres communiquent peu. Il apparait essentiel de travailler en partenariat
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avec les autres acteurs, quand les prises en charge médicales, médico-sociales,

associatives, ne se croisent aujourd’hui que trés peu.
4.4 Perspectives de recherche

Cette étude ameéne principalement des perspectives en terme de pratiques. Il
apparait essentiel, quand de nouvelles pratiques seront mises en place, de les
évaluer par une méthode mixte couplant une évaluation quantitative (scores de
rémission symptomatique et fonctionnelle, score d’impact sur les durées
d’hospitalisation, scores de rétablissement personnel) a une évaluation
qualitative auprés des usagers. Comme nous l’avons vu, si l'objectif principal
d'une pratique est le rétablissement personnel il n’est que partiellement

mesurable par des échelles quantitatives.

A notre connaissance, il n’existe pas dans la littérature d’é¢tude qualitative
francaise explorant l'expérience du rétablissement personnel auprés des
personnes souffrant de schizophrénie. Une telle étude apparait trés utile pour

compléter nos résultats.

Enfin, afin de mieux comprendre les obstacles et de définir de nouveaux leviers
pour l'orientation de nos pratiques vers le rétablissement, il semble pertinent de
trianguler les sources et de poursuivre cette analyse auprés des différents
acteurs du rétablissement : secteur médico-social (SAVS, SAMSAH), associations
d’'usagers, conseillers d’insertion, infirmiers, ergothérapeutes, assistants

sociaux.
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Conclusion

Nous retrouvons donc auprés des psychiatres interrogés une conception mixte
du rétablissement: conception meédicale (rémission symptomatique et
fonctionnelle) et conception personnelle, qui n’est pas définie et conceptualisée
comme telle, mais que les psychiatres expérimentent dans ses différentes
dimensions : reconnexion sociale, qualité et objectifs de vie (activité de loisir
valorisantes, réinsertion professionnelle et scolaire, relogement, autonomie),

position de patient-acteur, espoir, et identité positive.

Les psychiatres interrogés tendent a définir deux populations de patients : I'une
minoritaire qui accéde au rétablissement et ’autre plus importante composée de
personnes ¢€loignées du rétablissement par une symptomatologie résiduelle

lourde et handicapante.

Peu considérent que leur réle est uniquement médical, de stabilisation de la
symptomatologie. La plupart estiment avoir un rdle charniére dans le
rétablissement, d'une part en tant que coordinateur disponible et réactif aupres
des différents acteurs (cercle familial, secteur médico-social, secteur scolaire) ;
d’autre part par un engagement personnel pour créer dans l’alliance une relation
humaine authentique de partenariat. Pour certains, les pratiques orientées vers
le rétablissement appellent a dépasser leur role, notamment par une action

militante et associative.

Enfin les psychiatres identifient un certain nombre d’obstacles au
rétablissement. Ils évoquent au premier plan un manque de disponibilité et de
temps pour assurer le travail de lien et de réseau, les barriéres sociétales et la
stigmatisation ; le probléme de l'accés et de l'adéquation des structures de
réinsertion professionnelle et d’hébergement. Certains rapportent le paradoxe de
vouloir mettre en position d’acteur une personne suivie en soins sous contrainte.

Et les symptomes sont percus comme une barriére au rétablissement.

Ces résultats sont encourageants pour la mise en place de pratiques orientées
vers le rétablissement. Ils appellent a clarifier ce concept et a former les
professionnels aux pratiques spécifiques orientées vers le rétablissement, afin de

favoriser leur implantation : pairs aidants, modéles Place and Train (réinsertion
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professionnelle), Housing first (réinsertion au logement), programmes
d’autogestion de la maladie. Les obstacles rencontrés invitent notamment a
soutenir la redéfinition des rdles infirmiers vers le case management et le recours

a de nouveaux acteurs tels que les conseillers de réinsertion (job coach).
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Annexes

Annexe 1 Recovery Assessment scale

[tems notes de 1 (fortement en désaccord) a S (fortement en accord)

Recovery Assessment Scale — Version francaise longue de 41 iterﬁ@

1 J'ai un désir de réussir.
2 J'ai mon propre plan sur comment étre bien et le rester.
3 J'ai des buts dans la vie que je veux atteindre.
4 Je crois que je peux réaliser mes buts personnels.
5 J'ai une raison d'étre dans la vie.
6 Méme quand je ne tiens plus a moi, d'autres le font.
7 Je sais comment contréler les symptémes de ma maladie mentale.
8 Je peux y faire face si je tombe malade encore.
9 Je peux identifier ce qui provoque les symptémes de ma maladie mentale.
10 Je peux m'aider a aller mieux.
11 La peur ne m'empéche pas de vivre ma vie comme je le veux.
12 Je sais qu'il y a des services de santé mentale qui m'aident.
13 I y a des choses que je peux faire pour m'aider a faire face a des symptomes non
voulus.
14 Je peux faire face a ce qui arrive dans ma vie.
15 Je m'apprécie moi-méme.
16 Si les gens me connaissaient vraiment, ils m'apprécieraient.
17 Je suis une meilleure personne qu'avant mon expérience avec la maladie mentale.
18 Bien que mes symptdmes puissent empirer, je sais que je peux y faire face.
19 Si je continue d'essayer, je vais continuer d'aller mieux.
20 J'ai une idée de qui je veux devenir.
21 Je peux volontiers demander de l'aide.
22 Quelque chose de bien arrivera éventuellement.
23 Je suis le premier responsable de mes progres personnels.
24 J'ai espoir en 'avenir.
25 Je continue d'avoir de nouveaux intéréts.
26 C'est important d'avoir du plaisir.
27 Faire face 4 ma maladie mentale n'est plus 'objectif principal de ma vie.
28 Mes symptémes interférent de moins en moins dans ma vie.
29 Chagque fois qu'ils surviennent, mes symptdmes me paraissent étre un probléeme
pour de plus courtes périodes de temps.
30 Je sais quand demander de l'aide.
31 Les choses arrivent pour une raison.
32 Je demande de l'aide, quand j'en ai besoin.
33 Etre capable de travailler est important pour moi.
34 Je sais ce qui m'aide a aller mieux.
35 Je peux apprendre de mes erreurs.
36 Je peux faire face au stress.
37 Je connais des personnes sur lesquelles je peux compter.
38 Je peux identifier les signes avant-coureurs de la maladie mentale.
39 Méme quand je ne crois plus en moi-méme, d'autres gardent confiance en moi.
40 C'est important d'avoir une variété d'amis.
41 C'est important d'avoir de saines habitudes.
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Annexe 2. Comparaison des paradigmes quantitatifs et qualitatifs

QUANTITATIF. Evidence based
Medicine (EBM)

QUALITATIF

Paradigme positiviste. Méthode
hypothético-déductive.

Paradigme constructiviste
Méthode inductive par itération

Réalité existe en dehors de

Réalité co-construite, mouvante,

l'observateur. Lois stables de causes a multiple
effets
Expliquer, prédire Comprendre

Chercheur objectif et désintéressé

Chercheur coparticipant, modifie le
terrain

Objectivite

Valeurs du chercheur influencant
I'interaction avec 'object

Validité, reproductibilité

Transférabilité. Le terrain n’est pas
reproductible
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Annexe 3. Verbatim d’entretien

Q : Je voulais vous rencontrer pour interroger votre expérience et votre
vécu du suivi, de la prise en charge des personnes qui souffrent de
schizophrénie, savoir comment ca se passe pour vous. Du coup d’abord je
voulais un peu savoir quel type de patients vous prenez en charge et dans

quel contexte avez I’habitude de les voir ?

Effectivement dans les patients que je suis, une bonne partie probablement a
peu pres les % sont atteint de schizophrénie. Je les suis en ambulatoire, en
consultation pour la plupart. Et actuellement j’ai également en charge un service
d’hospitalisation avec des patients souffrant de schizophrénie hospitalisés en

soins libres, et en soins sous contrainte.

Et ces patients que vous suivez, est ce qu’ils ont des particularités par

rapport au patient qu’on peut voir dans d’autres types de service ?

Pas spécialement des particularités, ils sont atteints de schizophrénie a des
degrés plus ou moins de stabilisation en tout cas pour la consultation, certains
peuvent étre trés symptomatiques avec toujours des éléments délirants. Certains
toujours aussi un peu désorganisés mais globalement tous ceux en consultation
sont plutét autonomes a leur domicile. J’en suis également une bonne partie
dans ma patientéle qui sont pris en charge en institution, en foyer d’accueil
meédicalisé, en foyer de vie, du coup pour certains qui sont quand méme assez
séverement handicapés, et du coup qui ont un encadrement institutionnel avec

des éducateurs des infirmiers, pour certains.

D’accord, donc finalement vous avez des patients assez divers, a des

moments différents de la prise en charge ?

Assez divers effectivement bah, ca va des patients qui sont tout a fait réinsérés,
quasiment pas symptomatiques voire plus symptomatiques avec un travail, une
situation familiale, aux patients qui sont sévérement handicapés, qui sont en

foyer d’accueil médicalisé. Il y a vraiment de tout

D’accord et donc vous étes habitué a prendre en charge des patients dans

le suivi, une fois la décompensation aigiie résolue ?
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Effectivement oui, j'’en ai ’expérience. Souvent ca nécessite des ajustements de
traitement peu aprés l’hospitalisation, dans les semaines qui suivent, les
premiers mois également. Et la ca nécessite un suivi vraiment rapprocheé,
souvent les patients sortent avec un traitement sédatif en plus de leur traitement
de fond et il faut essayer de voir pour pouvoir le baisser et progressivement
essayer de pouvoir un peu les, s’adapter un peu a leurs envies aussi, et pouvoir

faire en sorte que le traitement ne soit pas un handicap supplémentaire.

D’accord. Et alors a ce moment-la de la prise en charge, quand vous les
voyez plutot en suivi, ¢ca serait quoi les grands axes de la prise en charge ?

Les choses que vous travaillez avec eux ?

La priorité toute facon dans le suivi médical, c’est pour moi, ¢a reste toujours la
stabilisation de I’état psychiatrique. Que les symptoémes soient le moins présents

possibles, et du coup par conséquent les moins handicapants possibles.

Ensuite une fois que la symptomatologie est stabilisée, ben, c’est important de

ben pouvoir correspondre un maximum aux envies du patient.

A essayer de le réinsérer un maximum. Savoir ce qui peut le brancher, est ce
qu’il a envie de retravailler ? Est-ce qu’il a envie de retrouver des amis, de

davantage se connecter avec sa famille, essayer de refaire du lien autour de lui

I1 y a toute la partie un peu de réinsertion, qui bien sur je veux dire est trés trés
importante justement. Elle se fait aussi en méme temps que la phase de
stabilisation hein, dans l'idéal justement. Parfois les symptémes empéchent cette
réinsertion, de se reconnecter avec son environnement, son entourage. Mais

justement cette partie de réinsertion est trés trés importante.

D’accord. Vous avez l’air de dire que la priorité c’était la stabilisation du

symptome ?

Disons qu’un patient qui est instable va avoir du mal a se réinsérer. Apres il faut
le réinsérer dés le début aussi. C’est str. Mais il faut veiller a ce que ses
symptomes ne soient pas trop un handicap justement. Si ses symptomes sont

un handicap a sa réinsertion, il faut traiter les symptomes.
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D’accord. Et donc votre role dans ce suivi c’est par rapport a ce que vous
dites, la stabilisation symptomatique, comment vous décrivez votre role la-

dedans ?

Et bien, étre a ’écoute des plaintes du patient, savoir justement par quoi est ce
qu’il est handicapé, quelles sont ses difficultés au quotidien, et essayer ensemble

de trouver des solutions la-dessus.

C’est vrai qu'on apprend beaucoup les solutions médicamenteuses, hein, du
coup ajuster les traitements, que ca soit augmenter le traitement de fond ou
baisser le traitement sédatif, ou si il y a des angoisses bah essayer de trouver

des solutions médicamenteuses ou voire non médicamenteuses si il y en a.

Et puis sur les éléments sur lesquels le patient a des difficultés effectivement il
y a tout le c6té aussi hein non médicamenteux, je veux dire est ce que le patient
a besoin d’assistance a son domicile, est ce qu’il a besoin d'un suivi social, est
ce qu’il a besoin d’un suivi éducatif. De quel soutien il a besoin, est ce que les
infirmiers du CMP peuvent l'aider aussi, est-ce qu'un suivi en hopital de jour
également pourrait l'aider. Trouver un peu voila toutes les solutions qui
pourraient l'aider dans ses plaintes et ses difficultés au quotidien. Le co6té

médicamenteux comme le non médicamenteux.

C’est vrai qu’on se demande qui va intervenir dans ce suivi, vous parlez des

assistances a domicile, ca peut étre quoi comme type d’assistance ?

Bah, il y a tout le c6té du coup vraiment médical, des infirmiers a domicile pour
la délivrance du traitement, les infirmiers du CMP qui viennent le voir en visites
a domicile. Il peut y avoir un coté aussi plus suivi éducatif avec des interventions

d'un SAMSAH par exemple.
Oui. Est-ce que vous pouvez nous expliquer un peu a quoi ¢ca correspond ?

R : Du coup le SAMSAH il faut le demander sur une orientation MDPH et c’est
un suivi éducatif spécifique pour les personnes en situation de handicap

psychique.

D’accord mais éducatif dans le sens comme un éducateur spécialisé ?
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C’est des éducateurs effectivement, des travailleurs sociaux des éducateurs qui

viennent pour assister le patient dans ses démarches
Qui sont la ponctuellement sur la journée ?

[Is interviennent a un rythme a définir selon les besoins du patient, ca peut étre
une fois par semaine, ¢ca peut étre tous les jours, ca peut étre ponctuellement
sur des consultations, c’est un peu a la carte selon les besoins du patient. Ca se
substitue pas par contre du coup a un suivi médical, a un suivi du coup en CMP,
avec des visites a domicile d’infirmiers. C’est pas la méme fonction du tout. C’est
vraiment un accompagnement qui est pas vraiment sur un plan meédical. Mais

c’est trés important quand méme aussi ¢ca peut aider a la réinsertion.
Et vous parliez du suivi social, qu’est-ce que vous entendez par la ?

Le suivi social c’est avec les, c’est la que joue le role des assistantes sociales du
coup, c’est aider dans toutes les démarches par rapport a la couverture de santé,
faire le lien avec la MDPH, tout le c6té allocations, tout ce qui est aussi
démarches pour aider a rechercher du travail bien sGr aussi... Essentiellement
ca. Et puis bah s’il y a besoin aussi d'une aide-ménagere, si ’assistante sociale

peut aider.

D’accord, et au niveau de la réinsertion professionnelle elle intervient a
titre individuel avec le patient ? C’est quoi c’est de ’orientation sur des

structures... ?

Elle aide du coup a orienter sur les structures du coup, dans les démarches
aussi pour remplir les dossiers, les assistantes sociales sont la pour aider la-
dessus justement, pour savoir vers quelle structure diriger, justement. Ca se fait
en collaboration avec le médecin justement. Pour définir justement, selon le
handicap, est ce qu’il faudrait, vers quel type de structures se diriger pour l'aide

a la réinsertion, sur I'emploi du coup.

Hmm mmh. Et la du coup vous parlez de beaucoup d’acteurs, quelle
expérience vous avez du, justement du, comment, du travail en commun
que peuvent avoir ces acteurs, est ce que vous pensez qu’ils sont plutot

coordonnés, que le lien est facile entre les différents acteurs, est ce que...?
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Le lien il est facile tant qu’il y a beaucoup de communication, et ca mine de rien
cette communication entre les différents intervenants, je veux dire tous les
intervenants du coup du co6té social, du coté éducatif, du coté meédical, du coté
infirmier, ca demande beaucoup de communication et du coup beaucoup
beaucoup beaucoup de temps, en fait. Et ca ce temps bah il faut le prendre si
on veut que la prise en charge soit fluide. Notamment un autre type de patient
par exemple les patients qui sont institutionnalisés dans les foyers d’accueil
meédicalisés ou dans les foyers de vie, il y a beaucoup de patients qui sont

accompagnés par les éducateurs, du coup.

Et il y a un trés gros travail de communication qui se fait avec les éducateurs.
Presque le temps que je passe avec les éducateurs est a peu prés aussi important
qu’avec les patients parce que la prise en charge du patient se fait vraiment en
équipe aussi. Il y a le coté médical et il y a aussi toute une équipe éducative sur
le lieu de vie du patient. Et c’est important de prendre en compte bah, leurs
observations, parce que, pour étre la au quotidien mais aussi pour adapter leur
facon de faire. Parfois, on se rend compte qu’il y a une faible connaissance
psychiatrique du coup chez les intervenants, et c’est important de pouvoir aussi
nous de notre coté au niveau médical, donner des informations, faire de
Téducation thérapeutique aupres des patients mais aussi aupreés de 1'équipe

éducative justement.

D’accord. Mais c’est un probléme ca cette faible connaissance psychiatrique
des éducateurs ? Est-ce que vous pensez que c’est quelque chose qu’on

pourrait améliorer ?

Je pense qu’il y a des choses qu’on pourrait améliorer et pour m’étre beaucoup
déplacé dans les structures médicosociales et pour avoir rencontré beaucoup
d’intervenants, que ce soit des éducateurs, des chefs de service, ou directeurs de
structure, ils sont trés en demande en fait d’€tre en lien avec la psychiatrie et
d’avoir des cours justement, d’avoir beaucoup d’intervention, d’étre en lien. Et
ca tous les psychiatres n’ont pas forcément ce lien alors faire des cours ca
demande beaucoup de temps, c’est pas forcément évident. Mais par contre le
lien, le travail qu'on peut faire en consultation c’est déja beaucoup en fait. Le

simple fait de communiquer, de pouvoir dire les choses, de pouvoir échanger,
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consacrer du temps a ¢a, ca c’est déja beaucoup, c’est le minimum déja je pense

a faire. Mais c’est trés important.

Mmh. Donc quand vous parlez de tout ce temps de communication c’est du
temps médical, c’est du temps que vous consacrez vous, a communiquer

avec ces différents acteurs.

C’est du temps que je consacre moi du coup en consultation, quand le patient
est 1a du coup sur les temps de consultations quand ils sont accompagnés. Mais
aussi du coup par fois en dehors des consultations par mail parce que j'’échange
par mail aussi avec les structures meédicosociales, avec certains patients,
certains intervenants du coup, des patients qui sont méme en dehors dune
institution. Communiquer par mail, communiquer par téléphone, beaucoup de
temps aussi.Et c’est important de se montrer disponible aussi ; La réactivité c’est

quelque chose de trés important pour ces structures

D’accord. Donc on a parlé de tous les différents acteurs, et si je résume
vous me dites que ce qui est important pour vous dans la prise en charge
c’est tout le coté de stabilisation de I’état psychiatrique, mais qui se fait
en paralléle avec tout le travail de réinsertion. Hein vous m’avez parlé du
travail, de la connexion avec les amis, la famille, ect. Et de tous les acteurs

qui étaient impliqués.

Maintenant je voudrais que vous me parliez un peu de I’évolution de vos
patients sur le long terme, en fait, leur évolution clinique, leur trajectoire
de vie... Comment vous la décririez, est ce qu’il y a différents types de

patients ?

Tous les patients je veux dire, ne sont pas égaux je veux dire, dans la
schizophrénie il y a des patients qui arrivent a €étre bien stabilisés, qui se
réinsérent, qui progressivement aprés ’hospitalisation, ben, arrivent a rebondir
assez facilement, a retrouver une situation professionnelle a avoir une vie de
famille, une vie sentimentale il y en a qui y arrivent trés bien.Puis il y a des
patients qui restent handicapés de maniére durable, qui restent pas mal repliés
sur eux dans une vie un peu pauvre, ritualisée, assez apragmatique, et avec peu

d’évolution.
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L’évolution de la maladie fait qu’aprés pour beaucoup de patients, ca va évoluer
vers un repli sur soi, un apragmatisme, et du coup ces patients la ils ont quand
méme vraiment besoin aussi d'un encadrement, d'un accompagnement aussi,
parce que leur autonomie a long terme elle n’est quand méme pas forcément

énorme quoi.

D’accord. C’est un peu deux extrémes les patients qui se réinsérent presque

dés la sortie d’hospitalisation et ceux qui se chronicisent.

I1 y a beaucoup d’entre deux aussi hein il y a des patients qui arrivent, ben, a se
réinsérer a peu pres, mais qui sont toujours en difficulté sur certaines choses.
Qu’est ce qu’il peut y avoir comme exemple ? Qui sont en galére au niveau du
travail parce qu’au niveau de leur maladie c’est compliqué, ce statut d’handicapé
leur pése beaucoup, en terme en terme d’images ils ont beaucoup de mal a se
débrouiller dans leur entretiens d’embauche par exemple. Quand on leur
demande de décrire le parcours, l’hospitalisation ca reste un antécédent

compliqué a expliquer.
Parce qu’ils sont obligés de I’évoquer, de... ?

Pas forcément, mais dans un CV c’est un peu compliqué de parler des trous. Et
puis parfois méme dans le contact il reste quelques petites choses aussi, les
patients sont un peu marqués par la maladie. Il peut y a voir des choses qui les
empéchent un peu de, qui fait que c’est quand méme compliqué. Dans le contact
c’est compliqué, dans la facon d’organiser son discours, parfois les éléments
délirants peuvent rester aussi et peuvent empécher une réinsertion correcte

malgré une bonne autonomie au quotidien.

Donc la on est dans l’idée de ce que vous disiez tout a I’heure, ces

symptomes en fait qui entravent la réinsertion ?
Parfois justement, les symptomes peuvent entraver la réinsertion, justement.

Apres certains patients ne sont pas, je vais dire ne sont pas génés par ca, je vais
dire c’est pas le cas de tous les, il y a certains patients qui se satisfont d’'une vie,
voila en étant, je vais dire en ne travaillant pas et puis en étant, avec ’AAH et
puis voila, vivoter un peu au quotidien, tout simplement et, non ca peut, certains

patients je vais dire sont ok avec ca
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D’accord. Et est-ce que vous vous souvenez d’un exemple de personne qui

s’est... dont la trajectoire de vie vous a marqué comme ca ?

Une trajectoire positive ? MMh ben je vais prendre 'exemple d'un patient que
j’ai vu a [unité d’hospitalisation compléte] qui a été pris en charge ensuite par
I’hopital de jour, du coup c’est un patient que j'avais vu en hospitalisation,
vraiment c’est quelque chose que je trouve pas mal, il a eu des hospitalisations
trés, trées compliquées du coup en soins sous contrainte, avec des états délirants
et d’agitation extréme, pris en charge en chambre d’isolement avec des

traitements trés lourds.

Et quand il est sorti du coup il y a, allez on va dire deux mois et demi, il était
plutot bien stabilisé au niveau psychiatrique avec quelques symptomes résiduels
quand méme, quelques éléments de persécution, des mécanismes interprétatifs
qui restaient quand méme un peu, mais avec une volonté quand méme de se
réinsérer, c’est un patient qui était motivé, il a été accompagné en hopital de
jour, vraiment dans une volonté de réinsertion en premiére intention, et ca s’est
bien passé du coup, ce patient a pu réintégrer une école d’ingénieur du son, et

ca s’est... Pour lui vraiment c’est une trés trés bonne évolution.

D’accord... Et selon vous quel est le role du psychiatre justement quand il
sort d’hospitalisation, il y a deux mois et demi, quel est le role du

psychiatre dans cette réinsertion professionnelle ?

[Silence] ... Honnétement ... Veiller a ce que sa situation psy.. A ce que ses
symptomes ne soient pas trop handicapants, restent stables. Lui prescrire les
traitements et... En fait le role du psychiatre... Bah purement peut étre un peu
vaguement coordonner la situation mais c’est pas le psychiatre en fait qui fait la
réinsertion directement. Peut-étre pour moi en hopital de jour en CMP, ou pour
les éducateurs du SAMSAH... C’est beaucoup au niveau éducatif, au niveau bah

en fait gérer son cas en réinsertion c’est pas quelque chose de purement médical.

Il peut y avoir plusieurs intervenants qui peuvent le faire des infirmiers, des

éducateurs, 'assistante sociale.

Le psychiatre en fait au niveau meédical une fois que le patient sort

d’hospitalisation il a juste a veiller un peu a la stabilisation, a veiller a ce que le
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patient prenne bien son traitement et si les symptémes ne sont pas trop

handicapants et bé ca reste limité, je dirais.

Il a son role dans la stabilisation, dans la rémission, a la limite dans la
coordination mais pas directement dans la réinsertion. Parce que la par
exemple son école d’ingénieur du son, est ce que vous savez comment ca

s’est fait, c’est une démarche personnelle ?

C’était une démarche personnelle, le patient était motivé pour ce projet-la. Et
apres c’est les intervenants de ’hopital de jour, les infirmiers essentiellement qui
ont un peu fait le tri dans ses difficultés, qu’est-ce qu’on pourrait faire du coup
pour y palier du coup, quelles étaient ses forces et qu’ils 'ont entrainé a faire
bonne figure, a présenter les points positifs, et vraiment a faire en sorte de bien

le manager de bien le préparer pour ses entretiens

Ce dont vous parlez on peut se dire que ca dépasse un peu le role
d’infirmier, quoi, de, c’est quoi, un travail d’entretien, un travail sur les

ressources personnelles, sur le coaching un peu ?

Ca dépasse un peu le role d’'infirmier mais.... (Hésite). Je ne sais pas il y a des
conceptions maintenant du coup de, il y a une conception de... On parle de case
manager du coup maintenant pour un peu gérer le patient, coordonner la prise
en charge. Et pour moi ¢a pourrait étre un role que pourrait avoir du coup un
infirmier en extra hospitalier, en hopital de jour ou en CMP. C’est quelque chose
pour moi ¢ca peut étre une évolution du poste d’infirmier, peut-étre pas voila, en
restant infirmier mais en ayant une formation la-dedans parce que il faut quand
méme avoir une certaine connaissance de la maladie mentale et ca les
éducateurs, peut-étre qu’ils manquent de connaissance au niveau de la maladie
mentale, pour vraiment du coup bien pouvoir le gérer. Pourquoi pas hein en
rajoutant une formation psychiatrique solide a des éducateurs pour que eux
aussi puissent devenir case manager. Moi en tout cas je vois, c’est déja quelque
part ce que font déja beaucoup d’infirmiers en extrahospitalier, sans que ce soit
vraiment formalisé. C’est vrai qu’a I’hopital de jour mine de rien il y a des choses
qui avancent pour vraiment bien formater les choses, au CMP ca avance
également la-dessus. Et je pense que ca peut étre une trés bonne évolution du

poste d’infirmier. Le médecin peut étre la pour coordonner un peu de loin ce
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genre de choses, peut-étre dans les grandes lignes. Mais au final dans cette
conception c’est beaucoup le patient qui est moteur aussi. C’est lui qui donne
un peu ses grandes lignes et aprés le médecin va peut-étre devoir donner des

bornes du coup, certaines limites. Mais apres...

Ok... Donc de ce que vous m’en dites ce role d’infirmier que vous décrivez
c’est commun sur cet hopital de jour ? C’est pas un infirmier qui s’occupe
de ca en particulier, c’est dans le role des infirmiers de s’occuper de la

réinsertion et de coacher un peu le patient, de... ?
Je pense que ca peut étre un role infirmier oui.

D’accord. Et la vous parlez de case management, donc il y aurait ce role de
coaching, est ce qu’il aurait d’autres roles l’infirmier en tant que case
manager ? Par exemple tout a I’heure on parlait de la coordination entre
les différents acteurs, est ce que c’est quelque chose qui est de son ressort

aussi ?

Le case manager il gére un peu aussi la coordination entre les différents acteurs.
Le psychiatre est la pour ca mais le case manager aussi il peut étre aussi au

centre de la prise en charge justement.

D’accord. Ok. Bon donc au départ on parlait des différentes évolutions de
la maladie, de ces patients qui se réinsérent, ces autres patients qui se
chronicisent plutot... Est-ce que vous avez d’autres idées sur les

trajectoires de vie la personne qui souffre de schizophrénie ?

Mmh les trajectoires de vie ben, apreées il y a les patients qui sont
institutionnalisés et qui restent du coup, qui sont en foyer d’accueil médicalisé,
foyer de vie, mais méme pour eux, je veux dire sur des prises en charge qui
peuvent durer plusieurs mois, plusieurs années, pour certains ils restent dans
la méme structure pendant des années jusqu’a la maison de retraite. Et puis
pour d’autres il peut y avoir méme du coup un lent travail un peu de réinsertion
aussi qui peut se faire trés progressivement en 2, 3, 5 ans, 10 ans, vers voila
foyer de vie, foyer d’accueil médicalisé, foyer de vie, foyer logement, et jusqu’a un
appartement autonome, c’est quelque chose qui peut également se faire. Ca peut

prendre plusieurs années justement.
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D’accord parce que je croyais que quand on met un patient en foyer

d’accueil médicalisé on peut se dire bon bah celui-la, c’est un chronique...

Bah disons que certaines structures médicosociales ont cette philosophie de
vouloir quand méme faire avancer le patient aussi. Dans certaines c’est assez
immobile mais dans d’autres il y a quand méme cette idée de vouloir faire

avancer le patient du coup méme le faire sortir de l'institution tant qu’a faire

D’accord donc il y a quand méme une démarche d’autonomisation méme

quand on a des patients comme ca trés...trés chroniques ?

Pour certains, pas pour tous. C’est pas possible pour tous les patients, il y a
certains patients pour lesquels au final, la sortie d'une structure médicosociale
type foyer d’accueil médicalisé ou foyer de vie au final, ben c’est la maison de

retraite.

D’accord. OK. Bon parce que la on a parlé des différentes trajectoires de
vie. Moi enfin vous parliez de trajectoire positive, il y en a qui parlent de
rétablissement, je sais pas si c’est un mot qui vous parle, si vous mettez

des choses derriére ?

C’est des notions que jai, aprés c’est vrai que jai pas forcément assez
d’expérience pour faire la, exactement la différence entre toutes ces nuances, le
rétablissement, du coup, réinsertion et tout c’est le concept de recovery en
anglais c’est ca peut étre ? Bah je demande a avoir peut-étre plus d’explications
précises la-dessus, mais jimagine que c’est quelque chose qu’inconsciemment

on fait, peut étre, du coup.

Il y a des choses dont vous avez parlé, puisque vous parliez tout a I’heure
de la réinsertion professionnelle, on en a parlé aussi un peu avec cet
exemple de patient. Vous avez parlé aussi de la.. comment de se
reconnecter avec ses, autour de soi, avec ses amis, avec sa famille... Qu’est
ce que vous mettez derriére ca, la reconnexion avec les autres ? Est-ce que

vous pouvez m’en dire un peu plus ?

Faire en sorte de brancher, de retrouver un peu quels sont les centres d’intérét

du patient, déja moi je pense que c’est quelque chose d’important.
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C’est des patients qui sont un peu coupés un peu de toute vie sociale et voir bah
voila quels sont vos centres d’intéret, qu’est ce qui peut vous brancher, essayer
un maximum de les faire sortir, de les faire reconnecter avec leurs centres

d’intérét, rencontrer de nouvelles personnes.

[Réfléchit] J’ai un patient je me souviens aussi qui est atteint de schizophrénie
qui est bah, du coup depuis quelques mois, a peu prés un an et demi deux ans
je le suis en consultation. Au début il faisait pas spécialement grand-chose puis
il a commencé a aller sur OVS sur On Va Sortir du coup, OVS du coup sur
Internet. Puis du coup-la il fait régulierement des sorties, retrouve les mémes
personnes du coup il a plus forcément besoin de ce site 1a mais du coup c’est

retrouver aussi un peu un cercle d’amis aussi.
I1 y a des patients qui vont dans les GEM aussi [silence]

Il y a des patients aussi qui sont un peu plus handicapés qui restent toujours
un peu, qui vont toujours en hopital de jour mais qui finissent méme en hopital
de jour a reconnecter aussi avec d’autres personnes justement. Aprés ca reste
beaucoup un entourage de patient I’hopital de jour. Du coup est ce qu'on peut

dire que c’est vraiment du rétablissement, un vrai tissu social... Pourquoi pas ?

Mais c’est [hésite] peut étre un petit peu moins satisfaisant mais bon déja pour
beaucoup de patients c’est quand méme une trés trés bonne chose de refaire ce

lien, un peu.
Et puis, c’est important de refaire le lien avec la famille aussi

D’accord. Et alors comme je vous demandais tout a I’heure, vous avez un

role la-dedans dans cette réouverture aux autres ?

Ben c’est important je veux dire en entretien et en consultation de pouvoir
essayer de pouvoir demander du coup au patient quels sont ses centres d’intérét
et d’essayer, de le motiver justement a ca, de le diriger un maximum vers ca, et

c’est pas évident justement.

Apres, est ce que c’est purement le boulot du psychiatre, j’en suis pas sur, mais
je pense que c’est le boulot un peu de tous les intervenants qu’il y a autour. Tous

les intervenants doivent vraiment s’attacher un peu a ca. Parce que si, c’est vrai
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que si le psychiatre se limite uniquement du coup bah, a renouveler,
l'ordonnance, veiller a ce que du coup les symptomes soient stables ou en tout
cas en régression, ca reste limité du coup, je pense que ce travail c’est bien aussi

de la faire en consultation psychiatrique.

Ouais ? D’accord donc d’explorer lui ou il en est par rapport a cette

connexion avec les autres

C’est ca. Je pense que c’est important. Et puis un patient qui est aussi, quand
on constate nous psychiatre que le patient se reconnecte avec les autres, que,
qu’il va mieux aussi au niveau psychiatrique. Je vais dire qu’il est moins replié
sur lui, plus ouvert, c’est plutot positif, qu’il y a une régression des symptomes
négatifs au niveau de la schizophrénie c’est plutét bien aussi. Et ca, oui au final

ca fait partie du role du psychiatre aussi.

I y a beaucoup de choses qu’on fait de maniére intuitive, de maniére
inconsciente hein, c’est vrai que au niveau de la formation théorique qu’on a elle
était assez limitée la-dessus, et c’est vrai que, il y a des choses qui commencent
a changer pour la nouvelle génération d’internes, et puis on a la chance aussi
d’étre dans un service ou bah il y a plusieurs médecins qui s’'intéressent de pres
a cette question du rétablissement et... Du coup voila méme si on n’a pas été
trop formés la-dessus au niveau théorique, de plus en plus, voila on s’imprégne
dans le service a cette idée de réinsertion, de rétablissement, et méme si on le
fait de maniére inconsciente maintenant on essaie vraiment, on essaie de le faire
de maniére plus consciente plus construite. Méme si on tatonne un peu au
début, méme si on connait pas la facon exacte de le faire, on essaie de s’y

intéresser de plus en plus.

Est-ce qu’il y a d’autres domaines du coup ou vous voyez des, enfin de votre
expérience hein, propre, sans parler de la théorie, ou vous voyez des
changements se produire de facon positive chez certains patients ? Ou vous
voyez une évolution ? On parlait de la profession, de, des, de la connexion

avec les autres. Est-ce que vous voyez des choses qui changent ?

Ben, voir un patient qui simplement, qu’on a vu déstabilisé, décompensé d'un

point de vue psychiatrique qui avec qui ca a été difficile de reprendre le
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traitement, d’accepter une injection retard par exemple aussi, que ce soit en
hospitalisation ou méme parfois en ambulatoire, ca peut nous arriver de gérer
ce genre de choses sans passer par l’hospitalisation, puis dire aussi, que ce
patient arrive a dire bah trois mois, quatre mois plus tard bah en fait la
maintenant je vais bien, j'étais complétement dans le délire, c’est vrai que c’était
pas facile a I’€poque mais 1a je vois que | traitement m’a fait du bien, je veux pas
l'arréter je veux pas replonger dans cet état ou j’étais mal...Ca fait plaisir du coup
d’entendre ¢ca aussi un peu justement ¢a veut dire qu’on a fait correctement notre

travail

Donc une conscience de ’amélioration, et puis une attribution de cette

amélioration au traitement qu’on lui a proposé ?

Justement. Ca c’est plutot une bonne chose et en tant que psychiatre on est
toujours trés content d’entendre ce genre de choses, surtout quand derriére en
plus je vais dire il y a le patient qui ressort ¢ca ben du coup derriére il y a eu la
réinsertion sur un travail, le patient arrive a bien communiquer avec sa famille
aussi, il y a un bon entourage social, voila que grace a ca il a pu se reconnecter

avec tout son environnement quoi. Ca fait plaisir d’entendre ca .

Je vais peut-étre parler des autres domaines du rétablissement, est ce que
vous voyez des changements dans I’identité, dans la facon dont la personne
se regarde, dans ’estime de soi, chez ces personnes qui sont comme ca

dans cette dynamique positive ?

[Réfléchit] C’est un peu mitigé la-dessus justement, il y a des patients qui
arrivent a dire justement que ben ca les a aidé la prise en charge psychiatrique,
que du coup ils se sentent un peu, plus soutenus, mieux suivis, que le suivi du
coup les aide a aller de 'avant, et il y a certains patients qui bah du coup qui
viennent au suivi, qui prennent le traitement et qui sont coopérants, qui
adhérent mais qui voient ¢ca quand méme comme un handicap, comme une
marque, comme vraiment ben, c’est vrai qu’on parle beaucoup de stigmatisation,
comme voila quelque chose de stigmatisant le fait d’avoir un suivi, le fait d’avoir
un traitement et que quelque part voila c’est vraiment une charge pour eux. Et

ca leur donne que la maladie donne une mauvaise image d’eux, du coup ils ont
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une mauvaise estime d’eux méme, une mauvaise estime de soi et c’est compliqué

de, c’est compliqué justement pour eux.

Est-ce que vous voyez des personnes qui sont comme ca justement comme
vous le décrivez et qui arrivent a dépasser cette stigmatisation, et a

dépasser leur statut de malade un peu, de handicap ?

I1y en a qui arrivent, il y en a qui n'y arrivent pas, il y en a qui restent justement,
avec ca dans la téte justement. Je pense qu’il y a tout un cheminement
psychologique a avoir la-dessus, pourquoi pas justement un accompagnement
psychologique ca pourrait étre pas mal pour certains patients la-dessus, je pense

que le suivi infirmier peut aider aussi la-dessus pour certains.

Apres je pense que le fait d’étre réinséré socialement le fait de retrouver un
travail, ca , de rebondir assez vite aprés une hospitalisation aprés une période
d’instabilité ca aide aussi a pas ruminer justement par rapport au suivi
psychiatrique. Plus on rebondit vite plus on reconnecte rapidement et moins on
rumine en fait sur le coté négatif du suivi moins on voit le suivi psychiatrique
comme un poids. C’est pour ca que la réinsertion est trés trés trés importante et

c’est important de la faire rapidement quoi.

D’accord. Et ouais ca nécessite un certain optimisme de repartir comme ca
sur un projet de vie quelle expérience vous avez justement des personnes
qui aprés une longue période de maladie repartent sur des projets de vie,

comment ca se passe ?

Bah ca peut bien se passer aprés méme si les patients sont motivés il faut qu’ils
soient accompagnés parce que en sortant d’hospitalisation il peut y a voir des
difficultés, c’est des patients qui sont coupés de leur entourage, ils sont coupés
un peu du quotidien, il faut qu’ils réapprennent a vivre d'une maniére autonome,
faut qu’ils réapprennent bah les choses basiques, faire le ménage, faire les
courses, se faire a manger, les petits détails au quotidien mais voila quoi une
hospitalisation de 2 semaines, 3 semaines, 1 mois, 2 mois, ben c’est pas évident
justement de reprendre ses petites habitudes au quotidien et du coup tout
l'accompagnement qu’il y a autour du suivi meédical, avec les infirmiers, les

éducateurs, 'assistante sociale, c’est important de 'avoir, I’hopital de jour aussi
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c’est important qu’il y ait tout cet accompagnement et justement 'exemple du
patient qu’on évoquait qui était suivi par 'HDJ, c’est important qu’il y ait un
accompagnement de ce genre pour que le patient puisse rebondir le plus vite
possible... [silence] C’est vrai que si on laisse le patient du coup en retour du
coup chez lui mais qui a pas tout cet accompagnement derriére sur quelque
chose qui va un peu le motiver justement, ’'accompagner sur ce qu’il a envie de
faire, quelque part ca va retomber et du coup le patient il va pas arriver a se
reconnecter quoi, et c’est la qu’il va y avoir tous les sentiments négatifs je pense
par rapport a la psychiatrie, que du coup ca va apparaitre comme un poids, que

c’est compliqué. Je pense que vraiment on a un réle a jouer la-dedans.

Tous les patients devraient sortir avec un rdv en HDJ pour élaborer un

projet ?

Il y en a peut-€tre pas assez justement qui sont dirigés vers les HDJ, aprésily a
HDJ et HDJ, tous ne se valent pas, je veux dire il y a les HDJ qui vont vers
parfois plus de chronicisation aprés c’est, c’est compliqué je veux dire ca dépend
de ce qu'on met dans 'HDJ justement si ¢ ‘est un accompagnement vers la
réinsertion, vers l’extérieur pour reconnecter ou si c’est toujours entretenir un
peu le coté hospitalisation, médical, cadre strict, pour certains patients trés
séverement handicapés qui pourront jamais retravailler qui seront trés peu
autonomes pourquoi pas mais il y a une bonne partie des patients qui peuvent

progresser, qui peuvent aller vers du mieux, qui peuvent se réinsérer

Donc la on a quand méme abordé pas mal d’aspects du rétablissement que
ce soit la rémission symptomatique d’un co6té, on a parlé de regagner une
estime de soi, une connexion aux autres, un projet de vie, est ce que les
termes d’empowerment ou de patient acteur de sa prise en charge ca vous

parle ?

Ca me parle un peu aprés c’est pas des choses que j’ai appris dans ma formation
théorique c’est des choses que jentends, que je commence a entendre depuis
pas tres trés longtemps, j’ai notion que c’est mettre le patient au cceur de la prise
en charge et faire en sorte que le patient puisse donner ses envies ses propres

motivations, ce pourquoi il est motivé et que nous on I'accompagne la dedans, et
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que lui reste vraiment du coup celui qui donne la principale ligne, a nous de

pouvoir ’'accompagner dans la direction qu’il veut.
Et c’est quelque chose que vous avez ’expérience en pratique du coup ?

Quand j’étais interne j’ai pas forcément beaucoup appris, apreés forcément en
consultation je veux dire j’ai environ c’est quelque chose qu’on fait justement, et
comme je l’ai beaucoup... C’est quelque chose qui baigne un peu dans l’air du
temps maintenant, c’est quelque chose qu’on fait de plus en plus et puis
clairement je veux dire le patient il a une bien meilleure adhésion aux soins
quand on le met au centre ou alors quand on essaie vraiment de mettre ses
motivations, ses envies, au premier plan il y a une bien meilleure adhésion aux
soins aussi. Apreés c’est vrai que sur mon premier poste en tant que senior du
coup j’ai travaillé un service du coup de réadaptation psychiatrique qui est
beaucoup tourné vers le médico-social, qu’on prenait en compte les envies du
patient aussi a ’extérieur, on essayait de trouver des structures qui pouvaient
convenir, on essayait de s’adapter un peu aussi a ses envies, apreés c’est une
population aussi qui était trés chronique, qui était quand méme pas mal

dépendante, qui du coup voila.

D’accord. Et qu’est ce qui est du coup aussi difficile ? Je vois, je sais pas
vous avez parlé du coup de la décision médicale partagée, du coup de... je
sais pas... forcément passer du temps a expliquer les tenants les
aboutissants de chaque possibilité, est ce que c’est quelque chose que vous
envisagez pouvoir mettre en place, est-ce que ca vous parait trop

compliquée ?

Je l’ai jamais fait de maniére formalisée justement, je sais que y’a un document
la-dessus qui, en tout cas il y a au moins un formulaire que je vu de ce genre-la

du coup, pour la décision médicale partagée.

Si on est trop restrictif avec le patient si on est trop dirigiste la patient il va en
avoir marre, il va partir. On a tout intérét a faire alliance avec lui et a le faire

participer a ca...
Ca vous arrivez a le faire assez naturellement, avec le patient ?

Globalement oui.
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Apres pour certains patients qui n’ont aucune conscience des troubles qui sont
trés délirants, trés handicapés, pour une certaine partie des patients, c’est loin

d’étre la majorité (silence), il y a pas forcément de décision médicale partagée.

Je parle surtout de patients qui sont suivis depuis plusieurs années et qui ont
été suivis par d’autres psychiatres qui ont pas été dans cette philosophie, qui
ont toujours été trés cadrés trés ritualisés sur quelque chose de trés strict, pour
ces patients la c’est peut-étre un peu raté de les ouvrir a la DMP. Un peu sur le
tard. Mais c’est quelque chose qui se joue avec les patients, moi je pense plutot
les jeunes patients, ceux qui entrent dans leur maladie qui sont a moins de 5
ans d’évolution par exemple c’est ceux la vraiment avec lesquels on peut
travailler un peu la-dessus.Quand je suis arrivé du coup a mon poste j’ai hérité
de beaucoup beaucoup beaucoup de patients qui étaient suivis depuis 10 ans,
15 ans, 20 ans, voire 30 ans, par des psychiatres ambulatoires qui avaient le
méme traitement qui étaient trés ritualisés, c’est pas pour ces patients la qu’il

faut apporter de 'ouverture et tout, pour eux c’est déja un peu trop tard

Bon il nous reste peu de temps du coup je voudrais peut-étre vous montrer
quelques pratiques qui sont utilisées dans le cadre du rétablissement, qui
sont censées étre orientées vers le rétablissement. Est-ce qu’il y en a qui
vous parlent ?Par exemple les pairs aidants est ce que vous avez une

expérience de ces, de ces personnes ?

Alors j’en ai pas l'expérience, j’en ai entendu parler du coup, c’est un peu dans
l'air du temps, quand j’étais externe pour des maladies chroniques hors
psychiatrie mais en psychiatrie j’en ai vaguement entendu parler, j’en ai entendu
parler au Congrés de I’Encéphale aussi quand ils ont invité un patient a
intervenir c’était trés trés intéressant. Et mine de rien parmi les patients que je
suis en consultation il y en a un ou deux je pense qui pourraient étre de trés trés

bon pairs aidants, et je pense que il y a un trés trés gros potentiel la-dessus

Oui, en sch.. Avec des patients qui souffrent de schizophrénie donc ? C’est
vrai qu’on en entend beaucoup parler dans les addictions ou dans les
troubles bipolaires, dans la schizophrénie j’ai ’impression que c’est quand
méme compliqué d’avoir une personne qui soit suffisamment stabilisée

peut étre pour...)
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Ben c’est pas forcément, non parce qu’il y a beaucoup de patients justement qui
sont stabilisés et qui peuvent parler trés bien de leur maladie. Mais qui peuvent
étre trés génés pour parler autour d’eux, a d’autres patients ou du coup pour
communiquer de maniére ouverte sur leur maladie, ils ont trés peur de cette

stigmatisation.

Et jai, c’est vrai que du coup jai 'exemple dun patient que je suis en
consultation qui a accepté de participer a un reportage, d’étre interviewé, et ca
je trouve vraiment que c’était quelque chose d’exceptionnel parce qu’il a trés trés
bien parlé de sa maladie du coup, au cours de l'interview, ca va étre diffusé du
coup a la télévision et son discours était vraiment tres tres juste, et je pense que
c’est quelque chose qui aura beaucoup plus d’impact venant de lui que venant
d’un psychiatre justement ce discours, que ce soit sur le grand public ou sur des

patients, méme du coup des praticiens en santé.

Vous ca vous paraitrait envisageable, méme voir avec des patients que vous

connaissez, vous dites qu’ils pourraient faire de bons pairs aidants ?

Tout a fait oui, moi je trouve que c’est un énorme potentiel les pairs aidants, je
veux dire c’est pas facile de les trouver, il y a peu de patients qui accepteraient
pas parce qu’ils sont pas suffisamment stabilisés mais plus parce qu’il y a des
réticences et que cette stigmatisation elle est aussi une grosse barriére pour

trouver des pairs aidants

Mmh, d’accord ok.. On vas pas pouvoir parler de tout... Ca le REFOCUS c’est
des interventions qui se font mais auprés des équipes en fait, des
formations axées sur le rétablissement, comment on peut s’organiser,
comment on peut aider les personnes a avancer dans ce processus de
rétablissement... Est-ce que vous avez déja entendu parler sur la structure

de formations de ce type ?

J’en ai pas entendu parler, non, ca ne me dis rien. Je vois un peu le type
d’intervention dont tu parles, ce a quoi ¢a peut correspondre mais j’en ai jamais

entendu parler.

Mmh hum. Peut-étre on peut parler de ca, on a parlé de la réinsertion

professionnelle un peu, vous m’avez parlé du role de ’assistante sociale,
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est ce que vous avez l’expérience de structures auxquelles on pourrait
adresser les patients. Comment on pourrait les aider dans cette démarche

? Quelle expérience vous en avez ?

Ici on a une équipe de réinsertion au travail apreés j’avoue que je sais pas trop si
ca marche concrétement vraiment, j’ai pas d’exemples concrets vraiment de prise

en charge qui ont vraiment abouti

Et vous, par exemple est ce que vous avez des patients pour lesquels vous

avez essayé de les aider ou de les orienter sur une structure ?

J’ai réinséré des, j’ai déja fait des orientations vers des ESAT, ca j'en ai déja fait
pour plus de certains patients. Apres c’est du travail du coup en milieu protégeé.
J’ai des patients qui sont retournés en milieu normal en fait, non protégé du
coup, j’ai un patient qui a été, qui a retrouvé un boulot de serveur dans un
restaurant, un autre qui a qui travail la du coup, qui a travaillé de maniére stable
sur les espaces verts et qui a, qui faisait les piscines du coup dans une

entreprise. La qui a quitté son travail mais qui est en recherche de travail
Et qui passe par les structures classiques en fait de ?

Oui pour lui qui passe par les structures classiques oui. Du coup le patient qui
est serveur du coup par les structures classiques. Ah mais ce premier patient en
fait il est pas atteint de schizophrénie du coup j’en parlerai pas c’est un trouble
bipolaire. Sinon j’ai une patiente aussi la qui réguliérement aussi a des
entretiens d’embauche la mais qui a du mal, qui y arrive pas du coup. Et 1a je
sais pas trop trop comment ’aider parce que voila elle arrive dans ses démarches
du coup a avoir les entretiens d’embauche, a aller a la derniére étape mais a

chaque fois elle se fait recaler. Et ca je sais pas trop comment l'aider

Qu’est ce qui est compliqué du coup au niveau de la réinsertion
professionnelle des patients, au niveau des structures au niveau de 1’aide
qu’on leur apporte est ce que vous voyez des choses qui dysfonctionnent

ou qui... ?

Il y a beaucoup une question d’image au niveau de la schizophrénie aussi qui
géne les employeurs. Ca ca géne beaucoup d’employeurs, des patients qui sont

obligés de cacher leur maladie du coup. C’est quelque chose de compliqué deés
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qu’on dit schizophrénie on a I'impression que les patients sont moins employeé...

Ca fait peur aux employeurs.

Juste pour parler de ce point-la de soutien au logement ca c’est quelque chose
que je pense qui est important. C’est vrai que javais discuté avec Mr N. qui
s’occupe d’une association qui s’appelle « Un Chez Soi d’abord », Il va s’en
occuper du coup ici. Un Chez Soi d’abord c’est une opération qui vise a mettre
du coup les patients atteint de handicap psychique et de schizophrénie en
priorité, d’abord dans un logement, sans forcément que il y ait une stabilisation
psychiatrique optimale, ca peut étre directement a la sortie d’hospitalisation de
manieére trés rapide, alors que le patient est un peu du coup en situation de

fragilité.

Il s’agit d’abord du coup de pouvoir faire en sorte que le patient du coup ait un

logement, du coup ait une situation un peu bien calée a 'extérieur.

Et ensuite mettre du coup tout le suivi médical du coup derriére et ’articuler
dans un second temps. C’est quelque chose qui peut étre pas mal du coup. Ca
se fait dans d’autres villes, il me semble a Marseille, ca s’est fait je crois a Lille
aussi peut étre, et dans d’autres villes de France. Ca s’est fait avec pas mal de
succes du coup et du coup ca devrait se faire ici dans les prochaines années, ils
sont en train de mettre ¢a en place, de trouver un peu du coup les logements,

de batir une équipe autour de ca et je pense ca peut étre trés trés bien.

Parce que quelle expérience vous en avez actuellement de ’aide qu’on peut
apporter pour retrouver un logement, ca se fait plus tard dans la prise en

charge ?

Ben c’est pas évident, c’est vrai qu’on a une bonne partie des patients atteints
de schizophrénie qui sont plutét pas trop mal stabilisés justement lors de
I’hospitalisation mais pour trouver un appartement c’est compliqué, pour
trouver un propriétaire qui accepte de louer a un patient c’est pas forcément

évident ils ont pas forcément de garants...
Donc c’est de gens actuellement qui sont sans domicile ?

I1 y a pas mal de gens qui sont plutot biens stabilisés mais qui n’ont pas de

domicile et des patients aussi pour lesquels on se dit bah ils ont a peu prés
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stabilisés mais est ce qu’ils vont tenir dans un appartement autonome et parfois
aussi c’est beaucoup l’é€quipe médicale, paramédicale, qui met aussi des
barriéres aussi pour des patients qui pourraient sortir de I’hépital mais on se dit

bah ils vont pas étre assez autonomes au domicile.

La philosophie d’'Un Chez Soi d’abord c’est ben c’est pas grave si ils manquent
un peu d’autonomie si ils manquent, si la stabilité est pas a 100% optimale,
d’abord on leur trouve un logement puis ensuite on articule tout autour derriére
le soutien médical. Apres cette association elle trouve un logement mais il y aussi
tout un suivi aussi éducatif derriére avec des visites a domicile, tout un travail
de, du coup pour soutenir le patient du coup c’est pas juste le logement puis

tchao. Il y a tout un soutien qui est fait derriére.

Toute facon j’allais dire aussi ce genre de solutions il faut aussi se dire qu’il y a
aussi des motivations un peu économiques hein, ’hospitalisation en psychiatrie
je veux dire ca coute trés trés cher, moins cher qu’en somatique certes mais ca
coute quand méme tres cher et c’est toujours moins cher aussi d’avoir un patient
qui a un logement du coup autonome méme si il y a beaucoup de soutien autour,
plutét qu’un patient hospitalisé. Donc les places d’hospitalisation devraient étre
réservées pour les patients qui sont réellement du coup en situation de
décompensation psychiatrique. Donc je pense que c’est du gagnant gagnant.

C’est bien pour le patient et c’est bien au niveau économique aussi

Ok. Bon on a parlé de beaucoup de choses, la en résumé en quelques
minutes, dans un monde idéal, qu’est-ce que vous voudriez pouvoir mettre
en place pour les patients qui souffrent de schizophrénie, pour pouvoir les

accompagner dans ce processus de rétablissement ?

Pouvoir du coup aprés une hospitalisation du coup pouvoir troubler d’emblée
quelque chose qui, trouver des motivations au patient, une envie un peu de se
réinsérer que ce soit un projet professionnel, un projet associatif, une envie de
se reconnecter aux autres, que le patient puisse définir correctement cette envie
la et que ensuite ben du coup on puisse 'accompagner correctement vers ca du
coup, essayer un peu de 'accompagner, et que derriére, dans la société il puisse

y avoir une place qui puisse se faire pour ces patients-la.
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Du coup qu’ils puissent y avoir moins de réticence du coup des entreprises, et
associations ben pour des patients qui sont handicapés. Je sais pas si ¢a doit
passer par des quotas ou autres choses mais en tout cas il faudrait qu’il y ait
d’avantage la place pour des patients qui sont atteint de schizophrénie, qu’il y
ait moins de réticence. Que ce soit pour trouver des stages, pour trouver des

emplois, des formations.

Parce que il y a quand méme une bonne partie des patients qui ont des capacités,
qui ont du potentiel pour pouvoir correctement se réinsérer. Qu’il y ait
d’avantage la place qui soit faite et qu’il y ait moins de réticences dans le grand

public et le monde professionnel.

Ok, bon et qu’est-ce que vous avez envie de retenir de ca de tout ce que

vous avez dit ?

C’est une bonne chose qu’on s’intéresse au rétablissement, c’est bien qu’il y ait
un maximum de choses qui se fassent dans la formation la-dessus, et que les
jeunes médecins soient formés a ¢a parce que clairement je veux dire c’était pas
lorientation qu’on avait en psychiatrie il y a 15, 20, 30 ans c¢a se voit dans les

prises en charge dont j’ai hérité quand je suis arrivé a I’hopital.

Et que voila ben on a un peu un ancien monde et un nouveau monde qui est en
train de se faire petit a petit en psychiatrie et qu’il faut aller vers ca et se défaire
de certaines idées qu’on a, et c’est pas forcément facile hein, on a envie de couver
les patients, d’étre trés paternalistes, de le dire bah voila c’est ¢ca qui est bien
pour vous et puis voila... Parfois on a trés envie de le faire parfois on le fait, mais

essayer de se détacher de ca un maximum, méme si c’est pas facile ...

Et se dire que parfois ben si on est dans 1’échec, tant pis, on s’est trompé et ben
on a le droit d’étre dans ’échec, ca fait partie aussi parfois de 'apprentissage de
se tromper. Et peut-étre que c’est bien que le patient apprenne parfois que voila,
il a essayé quelque chose ben il a échoué puis voila je veux dire c’est pas grave

on redémarre sur d’autres choses. On a le droit a ’échec.
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Annexe 4 Critéres COREQ de qualité d’une étude qualitative

>

Equipe de recherche et de réflexion

Quel auteur a mené 'entretien individuel ou le focus group ?

Titres académiques du chercheur ?

Activité au moment de ’étude ?

Homme ou femme ?

Quelle expérience ou formation du chercheur ?

Enquéteurs et participants se connaissais aient ils avant I’étude ?

Que savaient les participants au sujet du chercheur (objectifs personnels,
motifs de la recherche)

Caractéristiques signalées au sujet de 'enquéteur/animateur ? (biais,
hypothéses, motivations, intéréts pour le sujet)

NouALbe=

o

B. Conception de I’étude

9. Quelle orientation méthodologique a été déclarée (théorie ancrée, analyse du
discours, ethnographie, phénoménologie, analyse de contenu)

10.Echantillonage (comment ont été sélectionné les participants ?
Echantillonage dirigé, de convenance, consécutif, effet boule de neige)

11.Comment ont été contacté les participants ? Face a face, téléphone, courriel

12.Combien de participants ont été inclus ?

13.Combien ont refusé de participé ou ont abandonné ? Raisons ?

14.0u les données ont-elles été recueillies ?

15.D’autres personnes présentes outre les participants et les chercheurs ?

16.Caractéristiques démogrophiques et dates de I’échantillon

17.Guide d’entretien fourni par 'auteur ? Question ? Amorces ? Testé au
préalable ?

18.Entretiens répétés ? SI oui combien de fois ?

19.Utilisation d’'un enregistrement audio, visuel ?

20.Prise de notes de terrain pendant et/ou apres l'entretien ?

21.Durée des entretiens ?

22.Seuil de saturation discuteé ?

23.Retranscription d’entretien retournées aux participants pour commentaire
et/ ou correction ?

C. Analyse et résultats

24.Combien de personnes ont codé les données ?

25.Description de ’arbre de codage ?

26.Thémes identifiés a 'avance ou déterminés a partir des données ?

27.Quel logiciel utilisé pour gérer les données ?

28.Retour des participants sur les résultats ?

29.Citations utilisées pour illustrer les thémes/résultats ? Chaque citation
identifiée (numéro de participant) ?

30.Cohérence entre les données présentées et les résultats

31.Clarté des thémes principaux dans les résultats

32.Clarté des thémes secondaires : discussion des cas particuliers ou
discussion des thémes secondaires
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RESUME

MOTS CLES : Schizophrénie. Recovery. Rétablissement personnel. Pratiques

orientées vers le rétablissement. Etude qualitative. Psychiatres.

CONTEXTE. Le rétablissement personnel est bien conceptualisé par les méta-
synthéses internationales. A ce jour les pratiques orientées vers le

rétablissement sont peu implantées dans la région.

METHODE. Nous souhaitions comprendre l'’expérience des psychiatres du
rétablissement dans le suivi au long cours afin d’identifier les conditions de mise
en place de pratiques orientées vers le rétablissement, et d’explorer comment le
psychiatre percoit son role dans ce processus de reconstruction personnelle.
Nous avons conduit une étude qualitative d’approche phénoménologique par

entretiens individuels aupres de douze psychiatres de la Région Occitanie.

RESULTATS. Les psychiatres interrogés rapportent une conception mixte du
rétablissement, a la fois médicale et personnelle. Ils abordent les différentes
dimensions du rétablissement personnel: reconnexion sociale, qualité et
objectifs de vie (activité de loisir valorisantes, réinsertion professionnelle et
scolaire, relogement, autonomie), empowerment. Cependant a ce jour les
pratiques orientées vers le rétablissement ne sont pas implantées sur les
structures traditionnelles. Les psychiatres tendent a concevoir une majorité de
patients comme éloignée du rétablissement par une symptomatologie résiduelle
lourde et handicapante; en lien avec une conception ou la stabilisation
symptomatique serait préalable au rétablissement personnel. La plupart
estiment avoir dans le rétablissement un réle indirect de coordination et de lien
nécessitant disponibilité et réactivité auprés des différents acteurs. Pour
certains, les pratiques orientées vers le rétablissement appellent a dépasser leur
role, notamment par une action militante et associative. Les psychiatres
identifient comme obstacles au rétablissement le manque de disponibilité pour
le travail de lien et de réseau, la stigmatisation, I'inadéquation des structures de

réinsertion professionnelle et d’hébergement, les symptomes.

CONCLUSION. Ces résultats sont encourageants en démontrant des objectifs
communs. Ils invitent a clarifier le concept auprés des professionnels et a définir
de nouveaux roles : job coach, case manager. Afin d’implanter de nouvelles

pratiques et de mieux orienter les pratiques existantes vers le rétablissement.
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