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Introduction

La schizophrénie est une maladie psychiatrique grave qui se caractérise par un ensemble de
symptoémes, notamment des symptomes positifs (par exemple, hallucinations et idées
délirantes), des symptomes négatifs (par exemple, émoussement affectif) et une
psychopathologie générale (comme la dépression et l'anxiété). Elle est généralement
diagnostiquée a l'adolescence ou au début de I'age adulte et peut affecter le bien-étre d'une
personne tout au long de sa vie. La prévalence mondiale de la schizophrénie est passée de
13,1 a 20,9 millions au cours des trois dernieres décennies (1). En effet, I'Organisation
mondiale de la santé a identifié la schizophrénie comme |'une des 10 principales causes de
handicap dans le monde, et représente une charge de morbidité importante a I|'échelle

mondiale (2).

De nombreux auteurs ont contribué a I'identification des facteurs susceptibles de favoriser le
handicap psychique dans la schizophrénie. Plusieurs méta-analyses (3) (4) ont permis d’établir
de maniere formelle que de nombreuses fonctions neurocognitives sont altérées de maniere
modérée a sévere deés le début de la maladie. Les performances en mémoire de travail et en
mémoire a long terme, les performances exécutives, les performances visuospatiales, la
fluence verbale et la vitesse de traitement sont réduites chez environ 80 % des personnes avec
schizophrénie (3) . Les troubles neurocognitifs (5) et les troubles de la cognition sociale (6) ont
un fort impact sur le fonctionnement social et professionnel des personnes. Une altération de
la mémoire de travail et du fonctionnement exécutif limite de maniere significative la capacité
a acquérir, retenir ou réapprendre des compétences importantes pour le fonctionnement

guotidien, en particulier pour créer des relations sociales ou entreprendre un emploi (7).

D’autres facteurs contribuent a la restriction de participation aux activités quotidiennes, dont
I'altération de la cognition sociale (6), les symptomes négatifs, la méconnaissance de ses
troubles et de ses traitement, le manque de motivation, les troubles de la métacognition,

I'altération de I'estime de soi et le trouble de I'insight (7).

Les points de vue sur le devenir de la schizophrénie ont également évolué, et un mouvement
de plus en plus important met aujourd'hui I'accent sur la vision du rétablissement, avec un
espoir et une attente partagés de vivre une vie productive et satisfaisante avec une maladie
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mentale (2). Le rétablissement est reconnu comme étant |'expérience du cheminement de la
personne entre les effets catastrophiques de la maladie mentale vers une vie pleine de sens et
une citoyenneté a part entiére (8). Le rétablissement étant une expérience vécue par la
personne et non un modéle de programme, aucun service ne peut "faire" le rétablissement.
Ainsi, la réhabilitation psychosociale peut promouvoir une vision du rétablissement ou de
I'accomplissement d'une vie pleine de sens, plutét que de simplement soutenir |'adaptation

ou la survie dans la communauté (8).

De nombreux outils de réhabilitation psychosociale ont donc été développés afin de favoriser
le rétablissement des personnes. Ainsila remédiation cognitive a été développée pour réduire
I'impact des altérations cognitives, I'éducation thérapeutique pour prendre en compte les
troubles de l'insight et I'entrainement des compétences sociales puis la remédiation de la

cognition sociale pour agir sur les troubles des interactions (7).

Alors que la mise au point de médicaments et d'interventions psychologiques a permis de
soulager les symptomes de la maladie, il est reconnu que le traitement de la schizophrénie va
au-dela du seul soulagement de la symptomatologie. Un domaine qui a regu un soutien
empirique et clinique considérable, est I'importance de 'amélioration de la qualité de vie des

personnes atteintes de schizophrénie (1).

Ainsi, cette thése va se centrer sur la problématique suivante : la dynamique du rétablissement
par une approche psychosociale dans la schizophrénie implique-t-elle une amélioration de la

qualité de vie ?

Pour cela, nous aborderons tout d’abord le concept de rétablissement, ses différents
déterminants et les échelles de mesure; avant de se concentrer sur les outils de la
réhabilitation psychosociale pour enfin se focaliser sur la qualité de vie, ses concepts, les

échelles d’évaluation et caractériser le lien avec les outils de la réhabilitation psychosociale.



1: Lerétablissement en psychiatrie

Dans cette premiere partie, nous allons tout d’abord définir le concept de rétablissement et
ses différentes dimensions, pour enfin finir sur une analyse détaillée des différentes échelles

du rétablissement.

1.1 Les déterminants du rétablissement dans la schizophrénie

La définition la plus couramment retenue est proposée par William Anthony en 1993 : « 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
réles. C’est une fagon de vivre une vie satisfaisante, prometteuse et utile, en dépit des limites
causées par la maladie. Le rétablissement implique I’élaboration d’'un nouveau sens et d’un
nouveau but a sa vie en méme temps que l'on dépasse les effets catastrophiques de la maladie

mentale. » (9)

Ainsi dans cette vision subjective, le rétablissement n’est pas un état a atteindre, mais un

cheminement, un processus, non un point final ou une destination.

Au cours des dernieres décennies, il y a eu un changement radical dans la fagon dont Ila
schizophrénie est comprise et traitée. Le modeéle du rétablissement est apparu et a remis en
guestion I'hypothese kraepelinienne selon laquelle la schizophrénie est une maladie
strictement biologique avec une trajectoire invariablement déclinante et peu d'espoir
d'amélioration (dementia praecox) (10) . Ce modéle de rétablissement a donné aux individus
I'espoir qu'un rétablissement significatif de la schizophrénie est possible et qu'ils peuvent

apprendre a améliorer I'évolution de la maladie (10).

Les origines modernes du modele de rétablissement remontent au mouvement des
consommateurs des années 1960 et 1970, qui a émergé dans le sillage de la
désinstitutionalisation et s'est élevé en opposition aux approches traditionnelles du
traitement. Au fur et a mesure que les personnes atteintes d'une maladie mentale retrouvaient
leurs droits civiques fondamentaux, elles ont également commencé a se réunir pour se
soutenir les unes les autres et exprimer leur mécontentement a I'égard de leur traitement.

Ces personnes se sont opposées au terme « patient » qui impliquait un role passif dans les



soins, les Américains optant pour le terme « consommateur » et les Anglais pour celui

« d'utilisateur de services ». (10)

Les consommateurs ont également protesté contre la présomption des cliniciens selon
laquelle les troubles tels que la schizophrénie sont invariablement chroniques, en soulignant
les études de suivi a long terme montrant des taux significatifs de récupération fonctionnelle,
et ont noté que la communication fréquente de ce fait était démoralisante (spirit breaking

d'apres Deegan en 1988) pour les personnes atteintes de schizophrénie (10).

Les consommateurs se sont ensuite opposés a la nature traditionnellement hiérarchisée et
souvent coercitive des soins. lIs ont noté que leurs préoccupations étaient souvent ignorées et
gu'au lieu de leur donner les soins dont ils avaient besoin, ils étaient souvent traumatisés par
le systeme méme qui était censé les servir. Les consommateurs ont fait valoir qu'ils devaient
étre les seuls a fixer les objectifs du traitement, et ils ont ainsi demandé le respect et la

collaboration des professionnels de santé (10).

Ces points de vue ont suscité un sentiment d'optimisme a I'égard du rétablissement et de
nombreux organismes de santé nationaux s'efforcent de fournir des services qui intégrent ce

concept.

Le rétablissement a été abordé sous différents angles, I'accent étant mis tout d’abord sur
['amélioration des symptomes et du fonctionnement. Cette approche considére généralement
le rétablissement comme une période prolongée de réduction ou d'élimination des
symptomes, accompagnée d'une amélioration du fonctionnement social et professionnel. Le
rétablissement symptomatique est souvent évalué a |'aide d'outils basés sur les symptomes et
le fonctionnement, tels que la PANSS et la BPRS. Bien que ces outils soient valables et fiables
pour |'évaluation des résultats dans la psychose, ils n'offrent qu'une vision étroite du
rétablissement, qui se rapporte a la suppression ou a la réduction des symptémes. Bien qu'il
s'agisse de résultats importants, ils ne refletent pas toujours les résultats identifiés par les

patients comme essentiels a leur rétablissement (11).

Patricia Deegan est une patiente américaine qui a recu un diagnostic de schizophrénie a l'age
de 17 ans, avant de devenir plus tard une psychologue engagée dans le mouvement des
usagers. Elle a défini de la sorte le rétablissement en santé mentale : « Le rétablissement est

une attitude, une maniére de prendre conscience au fil de la journée et d’affronter les défis
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qui se présentent a moi [...]. Savoir ce que je ne peux pas faire me permet de mieux voir les

nombreuses possibilités qui s'offrent encore a moi. ».

Cette définition reflete la richesse mais aussi la complexité de la notion de rétablissement. Elle
fait état d’un apparent paradoxe, puisqu’il est question de s’enrichir de ses difficultés et de ses

limites aprés les avoir acceptées dans le but de les dépasser.

La notion de rétablissement est plurielle. Se saisir de ses différentes dimensions permet de
structurer les types de prises en charge qui doivent guider le rétablissement. Alors que la
psychiatrie s’est longtemps focalisée sur le rétablissement clinique, elle considére maintenant
au premier chef le rétablissement fonctionnel, qui constitue I'une des cibles essentielles, non
seulement de la réhabilitation psychosociale, mais de toute prise en charge en santé mentale.
En pratique, aider la personne a se rétablir d’un point de vue clinique et fonctionnel doit lui
permettre de renforcer son rétablissement personnel, ce qu’elle seule est en mesure de définir

(12).

La notion de rétablissement comporte différentes dimensions, que nous allons définir ci-
dessous : le rétablissement clinique, le rétablissement fonctionnel, le rétablissement
personnel et le rétablissement social. Malgré le fait que, dans la littérature (13), les
rétablissements clinique et fonctionnel soient souvent associés, nous avons délibérément
choisi de faire cette distinction afin de détailler de maniére plus précise I'analyse des différents

outils qui évaluent le rétablissement.

1.1.1 Le rétablissement clinique

Selon le modele médical traditionnel, le rétablissement clinique s’exprime par I'absence de
symptoémes ou la persistance d’un faible niveau de symptémes (12). Il se traduit donc en
pratique par une rémission symptomatique. En effet, le groupe de travail sur la rémission en
schizophrénie définit la rémission comme « un état dans lequel les patients ont connu une
amélioration des signes et symptomes principaux au point que tous les symptomes restants
sont d'une intensité si faible qu'ils n'interferent plus de maniére significative avec le
comportement et qu'ils sont inférieurs au seuil généralement utilisé pour justifier un
diagnostic initial de schizophrénie » (13). Les criteres opérationnels comprennent un score
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moyen ou faible sur des éléments spécifiques d'une échelle de symptomes sur une période de

6 mois, par exemple, la PANSS ou la BPRS (14).

Dans les troubles psychiques persistants, le maintien de cette rémission implique la mise en
ceuvre de mesures pharmacologiques et non pharmacologiques destinées a prévenir une

éventuelle rechute (12).

1.1.2 Le rétablissement fonctionnel

Le rétablissement fonctionnel se traduit par la capacité a pouvoir faire face aux multiples
exigences d’un quotidien, dont le contenu a été choisi par la personne elle-méme. Le
développement de nouvelles capacités permet de réduire I'impact de la maladie sur la vie
qguotidienne. Il se définit ainsi par I'appropriation de ses capacités, de ses limitations, de ses

troubles et de son traitement (12).

1.1.3 Le rétablissement social

Le rétablissement social signifie notamment qu’une amélioration conséquente a été
objectivée, aussi bien sur le plan du logement, de 'emploi et des revenus que dans le domaine
des relations sociales (12). Le groupe de travail sur la rémission en schizophrénie décrit que le
rétablissement, outre le fait d'étre relativement exempt de psychopathologie liée a la maladie,
implique la capacité de fonctionner dans la communauté, socialement et professionnellement

(14).

Cette dimension a pris son essor dans les suites du mouvement de désinstitutionalisation,
initié dés les années 1960-1970. Cette dynamique a conduit la psychiatrie a quitter tres
progressivement un modele hospitalo-centré pour promouvoir a la place des soins dispensés

au sein de la cité, en partenariat avec les structures associatives et médicosociales (12).

1.1.4 Le rétablissement personnel
Le rétablissement personnel peut étre conceptualisé comme un parcours personnel continu
d'adaptation et de croissance, pour surmonter les conséquences personnelles et sociétales

négatives associées a tout trouble mental. Il englobe divers éléments, tels que la spiritualité,

12



I'empowerment, |'acceptation active de la maladie, la recherche de I'espoir, la restauration

d'une identité positive, la création d'un sens a la vie, la lutte contre la stigmatisation et

I'exclusion, la prise en charge de sa propre vie et |'établissement de relations de soutien.

Ainsi, il concerne la capacité percue des individus a gérer leur maladie mentale, le sentiment

d’avoir un but et leur confiance dans leur capacité a mener une vie épanouie, quelle que soit

la gravité du trouble. De ce fait, "étre en rétablissement" peut résulter d'un processus de

transformation impliquant des changements dans des domaines uniques et profondément

subjectifs de I'expérience humaine.

Tableau 1 : Dimensions du rétablissement

Dimensions

Rétablissement personnel

Rétablissement fonctionnel

Rétablissement clinique

Rétablissement social

Caractéristiques

Sens de l'existence

Bien-étre mental

Dépassement de la stigmatisation et de
l'autostigmatisation

Renforcement du pouvoir d'agir
(empowerment) : prise de décisions et
mise en application

Projection dans l'avenir

Espoir

Appropriation de ses capacités, de ses
limitations, de ses troubles et de son
traitement

Capacité a faire face de maniére
satisfaisante aux situations de la vie
quotidienne

Capacité a faire des choix
Rémission symptomatique
Réduction de la souffrance mentale
Acceptation de soins appropriés et
personnalisés

Accés a la citoyenneté

Accés a des relations sociales

Accés au logement

Acces a l'emploi

Accés aux loisirs

Source : Franck, Réhabilitation psychosociale, 2020

En tant que concept complexe et a multiples facettes, le rétablissement personnel a été

opérationnalisé de plusieurs manieres différentes avec divers outils psychométriques (15).
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Andresen et al (16), en examinant les comptes-rendus expérientiels de personnes atteintes de
schizophrénie, ont identifié 4 processus clés de rétablissement personnel : trouver l'espoir, le
ré-établissement de l'identité, la recherche d'un sens a la vie et la prise de responsabilité dans

le rétablissement.

En 2011, Leamy et al ont identifié des catégories similaires de processus de rétablissement
personnel, qu’ils définissent sous l'acronyme CHIME (Connectedness, Hope and optimism
about the future, Identity, Meaning in life and Empowerment). Ce dernier découle des cinqg
composantes clés du processus de rétablissement, a savoir la connectivité, I'espoir et
I'optimisme quant a I'avenir, l'identité, le sens de la vie et I'empowerment (14). Chacune de

ces cing composantes se décline en sous-catégories d’aprés le modeéle ci-dessous (17) :

- Connectivité : soutien par les pairs et groupes de soutien, relations, soutien des autres
et faire partie de la communauté.

- Espoir et optimiste quant a l'avenir: croire en la possibilité du rétablissement,
motivation a changer, relations porteuses d’espoir, la pensée positive et la valorisation
de la réussite, avoir des réves et des aspirations.

- ldentité : les dimensions de l'identité, reconstruire un sentiment d’identité positif,
surmonter la stigmatisation.

- Sens de la vie : la signification de I'expérience de la maladie mentale, la spiritualité, la
qualité de vie, une vie et des rbles sociaux qui ont un sens, une vie et des objectifs
sociaux valables, reconstruire sa vie.

- Empowerment : responsabilité personnelle, maitrise de sa vie, se concentrer sur les

points forts.

Dans une méta-analyse de 2018 visant a étudier la relation entre le rétablissement clinique et
le rétablissement personnel, seule une association faiblement significative entre ces deux
concepts distincts a été démontrée. Par conséquent, il a été souligné que lors de I'évaluation
des résultats des patients atteints de schizophrénie, il convient de tenir compte a la fois du

rétablissement clinique et personnel de maniére distincte (15).
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1.2 Les échelles du rétablissement

Comme établi dans la partie précédente, le paradigme du rétablissement semble avoir apporté
un nouveau sentiment d'optimisme et d'enthousiasme aux soins et au traitement des
personnes souffrant de problemes de santé mentale graves et durables, en particulier pour les
patients eux-mémes. Cela a conduit les principales organisations nationales de santé mentale
et les responsables de la santé, a mettre I'accent sur la nécessité de disposer de services de

santé mentale axés sur le rétablissement.

Celui-ci pose également une nouvelle question aux cliniciens, aux universitaires et aux
patients, a savoir comment évaluer au mieux ces services en termes d’efficacité et de

performance en matiere de soutien au rétablissement des personnes.

Lorsque le succés d'un service est lié aux niveaux d'observance des traitements
médicamenteux ou a une réduction mesurable des symptémes, les outils congus pour mesurer
ces résultats sont déja intégrés dans la pratique courante. Cependant, si les services doivent
s'orienter vers une approche plus individualisée des soins, dans le but d'atteindre les objectifs
personnels du rétablissement, la tache devient beaucoup plus complexe et il est vital que des
mesures soient développées, validées et mises en ceuvre afin de garantir une pratique fondée

sur des preuves et |'utilisation d'interventions basées sur des échelles.

Si nous acceptons le fait que le rétablissement soit une expérience profondément personnelle
et qu'il décrit un processus plutot qu'un point d’aboutissement, il serait intrinsequement
difficile, voire impossible, de le mesurer de maniére objective et standardisée. Mesurer le
rétablissement en tant que résultat, alors qu'il est défini comme un processus, a été remis en
guestion par Resnick et al. ; bien que les auteurs suggérent que la mesure du rétablissement
est non seulement faisable, mais aussi valide si les patients et les cliniciens collaborent pour

fixer des objectifs et mesurer les résultats obtenus (18).

L'une des étapes de la création d'un systeme de soins axé sur le rétablissement consiste a
utiliser des mesures orientées vers ce concept afin d’évaluer le rétablissement des patients et
la mesure dans laquelle un programme, une agence ou un systéme dans son ensemble est
efficace pour promouvoir le rétablissement. Ainsi, un certain nombre d'instruments congus
pour évaluer ces résultats, ou les progres vers le rétablissement dans le champ de la santé

mentale, ont été développés (19).
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Lors de la présentation de chacune des échelles détaillées ci-dessous, nous évoquerons

également la ou les dimensions du rétablissement qu’elles permettent de mesurer.

1) La CROS 3.0 (Consumer Recovery Outcomes System version 3)
Cette échelle a été mise en place afin d'évaluer les résultats de la réhabilitation au-dela de la
réduction des symptomes et de la diminution de I'utilisation des services. Elle est accessible

en trois versions différentes : pour les patients, les professionnels de santé et les proches.

Toutes les versions sont composées de sous-échelles mesurant les domaines suivants : espoir
en l'avenir, fonctionnement quotidien, faire face aux symptémes cliniques et qualité de vie. La
version destinée aux patients contient une sous-échelle supplémentaire mesurant la
satisfaction a I'égard du traitement, tandis que la version destinée au personnel comporte cing
guestions portant principalement sur l'utilisation des services. Toutes les versions contiennent
également trois questions relatives a la consommation de médicaments et de substances

toxiques.

Les propriétés psychométriques de la CROS 3.0 ont été établies a partir d'un échantillon unique
de 576 usagers et employés de centres de santé mentale du Colorado et du Nebraska. La
cohérence interne des versions destinées aux patients et au personnel était comprise entre
0,79 et 0,90. Les coefficients de fiabilité test-retest varient de 0,69 a 0,89 pour chacune des
sous-échelles. Les coefficients de fiabilité inter-évaluateurs pour les sous-échelles étaient

compris entre 0,47 et 0,65.

Les versions destinées aux patients et au personnel contiennent 38 éléments, tandis que la
version destinée aux proches contient 33 éléments. Les développeurs revendiquent qu’il faut
une moyenne de 5 a 15 minutes pour coter chaque version de I'échelle. Les administrateurs
doivent recevoir une formation sur les objectifs, les buts et le format des questionnaires pour

pouvoir utiliser l'instrument.

Cette échelle a été développée avec la contribution des patients et des professionnels de
santé. Les items ont été élaborés sur la base des retours d'information obtenus par utilisateurs
de services et membres du personnel, a quil'on a demandé quelles informations seraient utiles

pour mesurer leur définition personnelle du rétablissement (19).
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La CROS 3.0 mesure les dimensions personnelles, cliniques et fonctionnelles du

rétablissement.

2) L'IMR scale (/llness Management and Recovery scale)
Cette échelle a été développée pour évaluer les résultats du programme IMR (objectifs
personnels, connaissance de la maladie, implication des proches, fonctionnement déficient,
symptoémes, stress, coping, prévention des rechutes, hospitalisation, médicaments,
consommation de drogues et d'alcool) et se distingue en deux versions, une autoévaluation
par le patient et une hétéroévaluation par le clinicien. Le programme IMR a été développé aux
Etats-Unis, en réponse a une suggestion émanant d’une conférence de consensus a Baltimore
en 1997. Le but du programme est d'aider les patients atteints de schizophrénie a apprendre
a gérer leur maladie plus efficacement dans le contexte de la poursuite de leurs objectifs
personnels. Il a été suggéré que les diverses interventions psychosociales visant a aider les
personnes a gérer leurs symptomes et a prévenir les rechutes devaient étre regroupées en un
seul programme standardisé a des fins d'étude et de diffusion. Cing stratégies soutenues
empiriguement ont été identifiées et incorporées dans le programme, y compris la
psychoéducation sur la maladie mentale et son traitement, les approches cognitivo-
comportementales en vue de l'observance thérapeutique, I'élaboration d'un plan de
prévention des rechutes, le renforcement du soutien social par l'acquisition d'aptitudes
sociales et I'acquisition d'aptitudes d'adaptation pour la gestion des symptémes persistants.
Le programme est organisé en 9 themes qui sont enseignés a l'aide d'une combinaison de
stratégies éducatives, motivationnelles et cognitivo-comportementales au moyen de séances
hebdomadaires, individuelles ou en groupe, sur une période de 9 mois. Les taches a accomplir
au domicile sont élaborées en collaboration avec le patient. En outre, avec le consentement
du patient, les personnes importantes (par exemple, la famille, les amis) sont encouragées a
participer a |'apprentissage de stratégies d'autogestion et a la poursuite des objectifs
personnels des patients (20). Bien qu'il ait été concu a I'origine pour mesurer les résultats du
programme IMR, les développeurs ont suggéré de |'utiliser pour évaluer les progrés réalisés
au cours du temps dans le cadre d'autres programmes de traitement d'autogestion des

maladies mentales.
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Les concepteurs de I'échelle IMR ont initialement reporté les propriétés psychométriques de
I''MR a partir d'un échantillon de 50 adultes souffrant de maladie mentale grave et de 20
cliniciens. La cohérence interne et la fiabilité test-retest étaient adéquates tant pour le patient

que pour la version du clinicien.

L'échelle est disponible gratuitement et nécessite environ 10 minutes pour la remplir. Les items
ont été générés a la fois par les patients et le personnel de santé, puis sélectionnés et

reformulés en fonction des retours précédents (19).

L'échelle IMR mesure a la fois les dimensions personnelles, cliniques, fonctionnelles et sociales

du rétablissement.

3) L'O0S (Ohio Outcomes System)
Cette échelle a été développée avec l'intention de mesurer les résultats du traitement de tous
les adultes recevant des services dans le systeme public de santé mentale de I'Ohio. L'OOS
utilise plusieurs échelles afin de mesurer les résultats pour le statut clinique, la qualité de vie

et le fonctionnement.

Les 12 items composant le domaine de la qualité de vie ont montré une bonne cohérence
interne (a = 0,86). L'échelle évaluant le statut clinique a également fait preuve d'une bonne

cohérence interne (o= 0,81 a 0,93).

Cette échelle contient 67 items avec une durée d’administration moyenne de 30 a 40 minutes.
Elle a été développée simultanément par des patients, leurs familles, les prestataires, les

comités, les chercheurs et les évaluateurs, ainsi que le personnel de santé (19).

L'OOS mesure les dimensions personnelles, cliniques, fonctionnelles et sociales du

rétablissement.

4) Le POP (Peer Outcomes Protocol)
Cette échelle a été développée pour mesurer les résultats des programmes de soutien par les
pairs et des groupes gérés par les patients. Il comprend sept modules : démographie,

utilisation des services, emploi, vie communautaire, qualité de vie, bien-étre et satisfaction a
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I'égard du programme. Le module sur le bien-étre est considéré comme le plus orienté vers le
rétablissement et contient deux échelles : I'échelle de I'empowerment, et I'échelle du

rétablissement.

Une seule publication étudie ses propriétés psychométriques. Les estimations de la cohérence
interne des sous-échelles POP étaient modérées a élevées, allant de a = 0,71 a 0,95, tandis

que la fiabilité test-retest allait de r = 0,47 a 0,85.

Cette échelle contient 241 items et nécessite en moyenne une heure pour étre complétée.
Parmi les autres partenaires, les patients ont été impliqués dans I'élaboration du questionnaire

(19).

Le POP mesure les dimensions personnelles, fonctionnelles et sociales du rétablissement.

5) Le RPI (Recovery Process Inventory)
Cette échelle a été développée par le Département de la santé mentale de Caroline du Sud au
cours de sa transformation en un systéme de soins axé sur le rétablissement. Elle permet
d’évaluer dans quelle mesure les patients bénéficiant du systéme ont le sentiment de se
rétablir et dans quelle mesure le personnel et les services facilitent leur rétablissement. Elle
résume les principaux aspects du rétablissement en 10 dimensions principales, notamment :
I'espoir, I'empowerment/la maitrise de soi, |I'estime de soi, I'autogestion, les relations sociales,

les relations familiales, le logement, I'emploi, la stigmatisation et la spiritualité.

Les résultats démontrent une fiabilité test-retest modérée, allant de r = 0,36 a 0,63. Les
concepteurs de cette échelle affirment que les 22 items prennent environ 15 minutes a
administrer sous forme d’entretien. Bien que l'instrument contienne relativement peu d'items
et puisse étre administré en peu de temps, la charge que représente pour le personnel
I'administration de l'instrument par le biais d'un entretien et le manque de matériel de
notation librement disponible aboutissent a un instrument qui, en fin de compte, n'est pas

facile a administrer (19).

Le RPI mesure les dimensions personnelles et sociales du rétablissement.
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6) Le MARS (Maryland Assessment of Recovery in people with Serious mental illness)
Le MARS a été développé pour évaluer le rétablissement des patients souffrant de maladies
mentales graves en utilisant la définition du rétablissement de la santé mentale de la Substance
Abuse Mental Health Services Administration (SAMHSA), dans laquelle dix caractéristiques du
rétablissement et des services axés sur le rétablissement sont identifiées : auto direction,
empowerment individualisé ou centré sur la personne, holistique, non linéaire, basée sur les

forces, soutien par les pairs, respect, responsabilité et espoir.

Le MARS a une bonne cohérence interne (a = 0,95) et une bonne fiabilité test-retest (r = 0,898).
Elle est congue pour étre auto-administrée, chaque question étant aussi claire et simple que

possible. Cette échelle a été développée par une équipe d’experts et un panel de patients (19).

Le MARS mesure les dimensions personnelles, fonctionnelles et sociales du rétablissement.

7) La RAS (Recovery Assessment Scale)
La RAS a été développée aux Etats-Unis par Giffort et al. (1995) en analysant les récits
personnels de rétablissement de quatre patients afin d'identifier les concepts clés et les
dimensions suivantes : confiance en soi et espoir, volonté de demander de l'aide, orientation
vers les objectifs et la réussite, dépendance a I'égard des autres, pas de domination par les

symptomes.

Les propriétés psychométriques montrent une bonne cohérence interne, une bonne faisabilité

test-retest et une bonne validité concomitante.

Les patients consultants de I'équipe de révision ont estimé que l'instrument de mesure était
facile a remplir et que les éléments étaient pertinents pour mesurer le rétablissement défini
par les patients. Ils ont également estimé que les questions étaient formulées de maniére
positive et que le langage utilisé était généralement approprié et acceptable. Quelques-uns
des items ont suscité des inquiétudes, car les réponses seraient trés spécifiques a chaque
individu et qu'elles pourraient ou non étre prises en compte de maniere importante dans le

score total de rétablissement total (19).

La RAS mesure les dimensions cliniques, fonctionnelles, personnelles et sociales du

rétablissement.
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8) La MHRM (Mental Health Recovery Measure)
Cette échelle a été développée pour évaluer le processus de rétablissement des personnes
ayant une maladie mentale grave a travers six dimensions conceptuelles : surmonter le
blocage, I'empowerment, I'apprentissage et la redéfinition de soi, le fonctionnement de base,
le bien-étre général et les nouveaux potentiels. Un concept supplémentaire lié au processus
de rétablissement a été rajouté par la suite: la spiritualité et la défense des

droits/I'enrichissement.

Les propriétés psychométriques ont été établies a travers sept publications. Cette échelle
démontre une bonne faisabilité test-retest a une semaine puis deux semaines apres
administration initiale. La MHRM est également sensible au changement, comme le
démontrent par des améliorations significatives des scores chez les personnes ayant participé

a un programme destiné a promouvoir le rétablissement.

L'échelle consiste en 30 items avec une durée d’administration moyenne de 5 minutes. Le
développement de la MHRM s'est appuyé sur 18 entretiens avec des patients discutant de

leurs expériences de rétablissement (19).

La MHRM mesure les dimensions personnelles, fonctionnelles et sociales du rétablissement.

9) La MHRS (Mental Health Recovery Star)
Cette échelle évalue les dix domaines de rétablissement suivants, représentés
schématiquement par une étoile a dix branches : gestion de la santé mentale, santé physique
et soins personnels, aptitudes a la vie quotidienne, réseaux sociaux, travail, relations,
comportement addictif, responsabilités, identité et estime de soi, et confiance et espoir.
Chaque domaine est évalué sur une "échelle de changement" sous-jacente qui comprend les
cing étapes suivantes : étre bloqué, accepter de l'aide, croire, apprendre et étre autonome.
Les patients et les cliniciens doivent évaluer conjointement le degré de rétablissement du

patient en fonction du sentiment subjectif que celui-ci a de sa position par rapport a I'échelle.

Deux publications présentent les propriétés psychométriques de la MHRS. Les estimations de

la cohérence interne sont de a = 0,85. Les estimations de la fiabilité inter-évaluateurs entre les
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évaluations des domaines de la MHRS par le clinicien uniguement étaient moyennes a

importantes, allant de coefficients de corrélation intra-classe de 0,46 a 0,77.

La cotation de la MHRS est convenue dans le cadre d'une discussion collaborative entre le
patient et le clinicien qui dure environ 1 h. Aucun patient n’a été impliqué dans le

développement de cette échelle (19).

La MHRS mesure les dimensions cliniques, personnelles, fonctionnelles et sociales du

rétablissement.

10) La MTR (Milestones to Recovery scale)
Cette échelle a été développée pour guider les services de santé mentale du Royaume-Uni
concernant les patients hospitalisés, de I'admission a la sortie. La MTR identifie quatre cibles
clés pour l'intervention : les symptomes, le comportement et le fonctionnement, I'engagement
interpersonnel et I'engagement thérapeutique. Les membres du personnel évaluent les
progrés du rétablissement des patients hospitalisés sur I'échelle MTR en utilisant des options
de réponse, de sorte que les scores les plus élevés indiquent une plus grande sévérité des

besoins et des risques.

Le temps d'administration, les traductions disponibles et le niveau de lecture de |'échelle MTR
restent inconnus. Les concepteurs de l'instrument affirment que I'échelle a été élaborée par le
biais d'un groupe de discussion multidisciplinaire et testée aupreés de plusieurs patients.

Toutefois, la composition de ce groupe de discussion n’est pas clairement explicitée (19).

La MTR mesure les dimensions cliniques, fonctionnelles et sociales du rétablissement.

11) La STORI (Stages of Recovery Instrument)
Cette échelle a été développée pour refléter les processus et le modele en cing étapes du
rétablissement psychologique proposé par Andresen en 2006. Dix themes ont été identifiés
pour chaque étape du rétablissement et un certain nombre d'items ont été générés pour
refléter chacun de ces thémes. Les auteurs se sont ensuite accordés sur dix items pour

représenter chacun des cing stades, ce qui a donné une mesure de 50 items avec cing sous-
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échelles de stade. Les options de réponse sont évaluées sur une échelle de six points allant de

0 = « Pas du tout vrai maintenant » a 5 = « Tout a fait vrai maintenant ».

La cohérence interne pour chacune des sous-échelles STORI était a nouveau adéquate, allant
de a = 0,81 a 0,87. La fiabilité test-retest a été évaluée dans un sous-ensemble de 22
participants qui ont rempli la STORI apres avoir effectué une tache de distraction de quatre

minutes et se situait entre r = 0,90 et 0,96.

La durée moyenne de |'évaluation des 50 questions est d'environ 11 minutes. Bien que le
niveau de lecture de l'instrument n'ait pas encore été formellement testé, l'instrument a été
révisé en fonction des commentaires des patients concernant la facilité avec laquelle ils
comprenaient les questions d'évaluation et pouvaient y répondre. Les patients ont également
été impliqués dans les tests pilotes de I'instrument, ainsi que dans des groupes de discussion

destinés a fournir aux concepteurs de l'instrument un retour d'information sur ce dernier (19).

La STORI mesure les dimensions personnelles, fonctionnelles et sociales du rétablissement.

Tableau 2 : Comparaison des échelles du rétablissement en fonction des dimensions

Rétablissement
Social

Rétablissement
Fonctionnel

Rétablissement Rétablissement
Personnel Clinique

B - :
X X X
X X X

Source : Création personnelle
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L'objectif de cette partie était d'examiner les échelles du rétablissement publiées dans la
littérature dans le contexte d'un trouble psychotique. Sil'approche du rétablissement doit étre
adoptée dans les services de santé mentale, il est important d'examiner comment garantir le
fait que les services de santé puissent atteindre ces objectifs en développant et en

standardisant la mesure du rétablissement.

Tout d'abord, il est intéressant de noter le nombre important d'échelles produites. Cela indique
qgue le concept de rétablissement est de plus en plus largement accepté, a la fois dans la
littérature académique et au sein des services de santé. De nombreux pays, a l'instar de la
France, basent leur pratique sur le concept du rétablissement. En effet, comme le rappelle MJ
Fleury : « Aux Etats-Unis, plusieurs Etats ont réorganisé leurs services de santé mentale afin
gu’ils favorisent le rétablissement des personnes utilisatrices. Le modéle est aussi au coeur des
réformes des systemes de santé mentale en Nouvelle-Zélande, en Grande Bretagne et en
Australie notamment. Au Canada, le rapport Kirby et Keon en 2006 a placé le rétablissement
au centre des orientations a mettre en ceuvre en santé mentale et a déterminé trois valeurs
essentielles a I'établissement de services orientés vers lui : 1) donner a l'individu la liberté de
choisir, parmi la gamme de services offerts, ceux qui sont les plus susceptibles d’aider a son
rétablissement; 2) prioriser des interventions dans le milieu de vie des personnes; 3) offrir une
gamme de services globale et intégrée pouvant s’adapter aux changements que la personne

vivra durant son expérience de rétablissement » (7).

Cependant, il est également clair qu'a ce jour, il n'existe pas de gold standard pour la mesure
du rétablissement, et qu'aucune échelle n'ait été utilisée de maniere routiniére dans la

recherche ou les unités cliniques pendant une période significative (18).

Les quatre échelles qui recouvrent toutes les dimensions du rétablissement définies dans la
partie précédente sont I'IMR, 'O0S, la RAS et la MHRS. L'échelle RAS est celle qui présente les
meilleures propriétés psychométriques, suivie de I'IMR et de la MARS. Le niveau de facilité
d'administration de l'instrument était le plus élevé pour I'lMR, la MHRM et la RAS. Le degré
d'implication des patients dans I'élaboration de l'instrument était le plus important pour I'| MR,
la MARS et le POP. Bien que l'implication des patients dans I'élaboration de la RAS ne soit pas
aussi forte que dans les autres échelles, ses domaines et les items correspondants démontrent
des niveaux trés élevés de congruence avec les définitions du rétablissement de la santé

mentale élaborées par le biais de la mobilisation des patients (19).
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Cependant, nous espérons également que cette partie soulévera la question de l'aspect
pratique et de I'utilité de la mesure du rétablissement, et si nous devrions essayer de mesurer
guelgue chose d'aussi personnel et varié d'une maniére aussi standardisée. Par conséquent, il
se pourrait que I'établissement d'objectifs individuels en collaboration dans le contexte du
rétablissement, ainsi que des révisions collaboratives régulieres, constituent peut-étre une

meilleure approche (18).

Afin de fournir des soins axés sur le rétablissement aux personnes ayant des troubles mentaux
graves et complexes, les praticiens doivent impliquer les usagers et établir des relations de
confiance au fil du temps, afin de permettre des discussions authentiques et collaboratives sur
les points de vue et les objectifs de rétablissement de la personne. Des outils et des
interventions spécifiques doivent étre mis en place afin de répondre aux problémes
spécifiques de I'individu. Etant donné que certains patients présentent des symptomes ou des
problématiques multiples, les interventions complexes requises sont souvent mises en ceuvre
dans le cadre de programmes de réhabilitation. Laxe de la réhabilitation constitue un cadre

important pour guider les praticiens et les aider a organiser et cibler leurs approches (21).
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2 : La réhabilitation psychosociale

Dans cette deuxiéme partie, nous allons dans un premier temps définir le concept de la
réhabilitation psychosociale avant de détailler successivement chaque outil utilisé dans la

pratique et dont I'efficacité repose sur des preuves.

2.1 Le concept

La réhabilitation psychosociale (RPS) favorise le rétablissement et I'inclusion sociale des
personnes ayant des troubles psychiques en améliorant leur connaissance d’elles-mémes et
en renforcant leurs capacités de décision et d’action. L'Organisation mondiale de la santé
définit I'empowerment comme faisant « référence au niveau de choix, de décision, d’influence
et de contréle que les usagers des services de santé mentale peuvent exercer sur les
événements de leur vie (...). La clé de 'empowerment se trouve dans la transformation des
rapports de force et des relations de pouvoir entre les individus, les groupes, les services et les
gouvernements » (22). Plusieurs formulations ont été proposées en Francais, parmi lesquelles
« capacitation », « empouvoirisation », « autonomisation » ou « pouvoir d’agir ».

L'empowerment se traduit ainsi par la restauration du pouvoir de décider et d’agir (7).

Alors que les traitements psychopharmacologiques visent la réduction et I'expression clinique
des troubles psychiques, la RPS vient compléter leur action en renforcant les capacités
fonctionnelles des personnes. Le développement de nouvelles capacités leur permet de faire
face a des situations qui s’avéraient jusque-la difficiles a appréhender pour elles. Selon
Marianne Farkas, la RPS permet d’« optimiser les capacités persistantes d’'un sujet et
d’atténuer les difficultés résultantes de ses conduites déficitaires ou anormales. Son but est
d’améliorer le fonctionnement de la personne afin qu’elle puisse remporter des succes et
éprouver des satisfactions dans un milieu de son choix et avec le moins d’interventions
professionnelles possible ». La RPS s’appuie sur les capacités préservées des personnes, qu’elle
renforce afin de leur permettre de franchir les obstacles qui s‘opposent a leurs projets. Elle

tient compte de la nature et de la complexité de leurs difficultés et de leurs besoins.

26



Accroitre de la sorte le controle qu’elles exercent sur leur propre trajectoire, restaure l'estime
d’elles-mémes et leur fournit un regain d’espoir. Cette combinaison fructueuse peut leur
permettre d’accéder a une place sociale plus valorisée, de mieux faire valoir leurs prérogatives

de citoyen et de définir leur propre avenir.

En favorisant le rétablissement fonctionnel, la RPS a un impact favorable sur le rétablissement
personnel, que définit la personne elle-méme et qui représente la finalité de toute prise en
charge. Ainsi, en prenant en compte de maniere prioritaire les déterminants fonctionnels et

subjectifs, la RPS exerce une action holistique sur les dimensions du rétablissement.

By

De plus, l'autodétermination est encouragée a chaque phase de la prise en charge. Une
meilleure connaissance d’elle-méme et une amélioration de ses capacités avec les outils

thérapeutiques de la RPS favorisent la prise de décision éclairée de la personne.

Une formalisation des cinq phases de la RPS est proposée dans le tableau 2 ci-dessous. Lors de
la phase d’engagement, la relation que la personne entretient avec ses difficultés et ses besoins
est évaluée, et ses éventuelles demandes sont mises en perspective avec ses possibilités
d’évaluation et de soin. Cette phase est plus ou moins longue, selon la disponibilité de la
personne a la RPS. Le processus peut parfois étre interrompu, en I'absence d’'un engagement
actif dans la démarche d’évaluation. La phase d’évaluation permet a la personne d’identifier
ses capacités et ses limitations. Lorsque ces derniéeres constituent un obstacle a la réussite de
son projet, nous pouvons recourir a des soins de RPS pour réduire leur impact en renfor¢ant
ses capacités. Ces soins favorisent la réussite des projets concrets que la personne a définis
dans le domaine de l'autonomie, de la formation, de I'insertion professionnelle, des relations

sociales ou activités de loisirs.
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Tableau 3 : Les phases de la réhabilitation psychosociale

Phases Contenu

Engagement Créer une relation thérapeutique positive
Evaluer la disponibilité a la réhabilitation psychosociale
Envisager l'intérét d'une évaluation standardisée
Evoquer des perspectives globales de réhabilitation

Evaluation Recueil de la satisfaction et des besoins concernant les différents domaines de la vie de la personne
Evaluation intégrative multidisciplinaire clinique, cognitive et psychosociale (bien-étre mental, estime
de soi, qualité de vie, autostigmatisation et satisfaction par rapport aux différents domaines de
I'existence) permettant de mettre en évidence les capacités et les limitations

Construction du projet de Définition par la personne de ses objectifs

réhabilitation psychosociale Coconstruction avec les professionnels d'un projet de suivi individualisé (3 réviser régulitrement)
permettant de tendre vers ces objectifs
Identification et planification des interventions thérapeutiques favorables i ce projet (par qui
seront-elles réalisées ? quand ? comment ? dans quel but concret ?)

Soins de réhabilitation Renforcement (restauration ou compensation) de la capacité de décision et d’action en s’appuyant sur
psychosociale les outils thérapeutiques de la réhabilitation psychosociale :
- psychoéducation

- remédiation cognitive

- thérapies comportementales et cognitives (entrainement des compétences sociales, affirmation de soi,

thérapie cognitive, thérapie d'acceptation et d’engagement, méditation de pleine conscience)
Généralisation-transfert Utilisation au quotidien des acquis thérapeutiques

Liens avec les aidants naturels ou professionnels (secteur médicosocial : SAMSAH, SAVS ; milieu

associatif : GEM, clubhouse et associations de droit commun ; dispositifs d’emploi accompagné)

SAMSAH : Service d’accompagnement médicosocial pour adultes handicapés ; SAVS : service d’accompagnement a la vie sociale ; GEM : groupe d'engtraide mutuelle.
Source : Franck, Réhabilitation psychosociale, 2020

Concernant |'évaluation intégrative multidisciplinaire, celle-ci permet de mettre en perspective
les forces et les limitations, dans le cadre d’'une approche centrée sur la personne qui prend
en compte ses attentes et son contexte de vie, y incluant ses contraintes sociales et familiales.
Elle implique le recours a des échelles psychométriques, qui explorent le fonctionnement
psychosocial, 'autonomie quotidienne et le processus de rétablissement, ainsi qu’a des tests
cognitifs. Dans le cadre de la RPS, I’évaluation des besoins, des attentes, du fonctionnement
psychosocial et des capacités repose sur un recueil effectué par la personne elle-méme a
travers des échelles auto-évaluatives (12). Des échelles hétéro-évaluatives et des taches

cognitives normées sont également utilisées.

L'évaluation neuropsychologique met en évidence non seulement les déficits cognitifs
fréguemment associés aux troubles psychiatriques mais aussi les fonctions préservées. Elle
explore les fonctions neurocognitives (attention, mémoire de travail, mémoire a long terme,
fonctions exécutives et fonctions visuo-spatiales) et la cognition sociale. La cognition sociale
permet de comprendre les autres et d’ajuster son comportement lors des interactions sociales.
Etant donné I'impact fonctionnel des troubles cognitifs, ils représentent une cible

thérapeutique essentielle.
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Un plan de suivi individualisé, s'appuyant sur les résultats de I'évaluation, est ensuite établi. Il
met en perspective la situation actuelle, celle qui est souhaitée et les moyens thérapeutiques

qui permettront de l'atteindre en surmontant les obstacles consécutifs aux limitations (23).

L'élaboration d’un projet de réinsertion, a travers la démarche de réhabilitation permet au
patient d’étre acteur de son parcours. En effet, ses compétences sociales, ses performances
cognitives, sa motivation et ses capacités d’adaptation sont valorisées pour surmonter ou
contourner son handicap psychique ou ses incapacités. Mieux comprendre |'impact de ces
facteurs a permis de développer de nouvelles approches thérapeutiques permettant
d’améliorer les aptitudes préservées des patients: la psychoéducation, la remédiation
cognitive, I'entrainement des compétences sociales et le transfert des acquis dans la vie
qguotidienne. Du fait du caractére plurifactoriel du retentissement fonctionnel, la prise en

charge de chaque patient combine l'utilisation de plusieurs de ces outils de soin (7).

2.2 Les outils de la RPS et les niveaux de preuve

Les interventions psychosociales les plus décrites dans la littérature et dont I'efficacité a été
démontrée sont la remédiation cognitive, la psychoéducation, les thérapies
comportementales et cognitives et I'entrainement des compétences sociales, qui vont étre
successivement considérées. Ces interventions psychosociales basées sur des preuves
(evidence-based pratices) ont comme point commun de développer les compétences des
personnes, afin de leur permettre de faire face activement a la maladie, a ses symptémes et a
ses conséquences (7). Nous aborderons également la notion de case management et les
actions d’intégration a la vie sociale que sont I'insertion professionnelle via le programme IPS

et I'hébergement.

2.2.1 La remédiation cognitive
Elle se définit comme une intervention thérapeutique impliquant un entrainement, destinée
a améliorer les processus cognitifs (attention, mémoire, fonctions exécutives, cognition sociale

et métacognition), de telle maniére que les bénéfices se maintiennent dans la durée et se
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généralisent a la vie quotidienne (7). La remédiation cognitive (RC) a pour objectif de limiter
I'impact des altérations cognitives. De telles altérations sont fréquemment associées aux
troubles psychiques sévéres. Elles sont hétérogenes, chaque patient présentant un profil de
dégradation et de préservation de ses compétences qui lui est propre. La neurocognition et la
cognition sociale peuvent étre affectées. En ce qui concerne la neurocognition, quatre patients
sur cing dans la schizophrénie présentent une altération des performances selon les normes
établies pour la population générale. Les patients qui restent au-dessus du seuil de normalité
accusent généralement une perte par rapport au fonctionnement prémorbide. Non
spécifiques, les altérations cognitives ne sont pas prises en compte pour établir un diagnostic
nosographique. Il est néanmoins crucial de les identifier et de les quantifier car elles

contribuent fortement au pronostic fonctionnel.

La RC permet de pallier les conséquences des altérations cognitives en s’appuyant sur
I'utilisation de taches rééducatives destinées a compléter laction des médicaments
psychotropes et de la psychothérapie. Les programmes de RC sont mis en ceuvre dans le cadre
d’un projet de soin individualisé associant le plus souvent d’autres outils de réhabilitation qui
permettent de favoriser la réinsertion sociale et/ou professionnelle du patient. L'objectif de la
RC n’est pas I'amélioration des performances cognitives en tant que tel, mais la réussite de
projets concrets dans le domaine social ou professionnel a laquelle cette amélioration peut
contribuer. En effet, selon la revue de Amado (2021), sept années apres RC (2009-2017), un
pourcentage significatif (57 %) de patients exercent une activité professionnelle en milieu
ordinaire ou ont repris des études, en référence au statut avant RC (30 %). De plus, environ 64

% des patients vivaient dans un logement indépendant aprés RC (24).

Lamélioration du fonctionnement cognitif procuré par la RC implique soit un entrainement
des processus altérés, soit un renforcement des processus préservés destiné a compenser les
déficits. Lexpression « remédiation cognitive » se rapporte généralement a cette deuxiéme
option, c’'est-a-dire une approche compensatrice. Au total, il s'agit de composer avec des
difficultés afin de diminuer leur impact et de permettre a la personne d’appréhender de

maniére optimale les situations auxquelles elle doit faire face, malgré ses limitations (12).

Des travaux de grande ampleur et des méta-analyses ont confirmé I'efficacité de la RC pour la

prise en charge des troubles neurocognitifs :
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Une premiere méta-analyse de McGurk et Mueser de 2007 suggere que la RC a un effet
significatif de maniere modérée sur la cognition et le fonctionnement social, ainsi qu’un
effet de faible amplitude sur les symptémes psychiatriques.

Une méta-analyse plus récente de Wykes en 2011 confirme ces résultats et souligne que
I'impact de la RC, notamment en termes de fonctionnement social, est d’autant plus
important qu’elle est associée a d’autres techniques de réhabilitation et qu’elle comprend
un apprentissage de stratégies qui favorise le transfert.

Une autre revue de la littérature de Medalia et Saperstein en 2013, a confirmé l'intérét
d’intégrer la RC a d’autres mesures de réhabilitation (telles que la psychoéducation et le
soutien a I'emploi) et a montré I'importance de favoriser le transfert de bénéfices grace a
des mises en situation.

Plusieurs travaux ont également montré que la RC avait un effet positif sur I'aptitude a
I’emploi en termes de nombres d’heures travaillées et de la capacité a conserver ce travail
(7).

Une méta-analyse récente de Vita et al. en 2021 confirme I'efficacité de la RC sur la
cognition et le fonctionnement. Les auteurs ajoutent que les conditions de cette efficacité
reposent sur des thérapeutes actifs et formés, le développement de stratégies cognitives
structurées et l'intégration avec d’autres outils de réhabilitation. Les patients avec peu
d’années d’éducation, un QI faible prémorbide et des symptémes de référence plus

sévéres émergent comme des candidats idéaux (25).

2.2.2 La psychoéducation

La psychoéducation est un traitement non pharmacologique défini comme une intervention

structurée transmettant des informations didactiques sur la maladie, ses traitements mais

également les aspects émotionnels dans le but d’aider les participants (patients ou familles) a

faire face a la maladie (7). Elle a été développée pour répondre aux troubles de I'insight et a

leurs conséquences, en particulier la mauvaise compréhension de la maladie par les patients

et leurs proches, et les difficultés relationnelles qui s’ensuivent.

La psychoéducation est dispensée sous forme de prises en charge individuelles ou groupales.

Elle comprend deux versants complémentaires, I'un étant destiné aux personnes concernées

par les troubles et I'autre a leurs proches. Le premier d’entre eux a pour enjeux de permettre
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une meilleure appropriation de la maladie (en particulier de ses manifestations, des signes de
rechute et de la possibilité de se rétablir) et des troubles associés (dont les troubles cognitifs)
par les patients et de leur permettre de s’investir plus activement dans leur traitement (avec
pour corollaire une amélioration de l'observance). Le versant consacré aux familles a pour
objectif d'améliorer la compréhension et I'acceptation des troubles et de réduire I'expression

d’émotions négatives.

La psychoéducation implique I'appropriation de connaissances et de savoir-faire par le patient
et par sa famille, afin d’améliorer I'adhésion au traitement et faciliter le rétablissement. Elle
permet I'acquisition de notions théoriques et la compréhension des troubles et du traitement,
mais elle ne se limite pas a un apprentissage progressif. En effet, une simple assimilation de
connaissances ne suffirait pas a produire un changement ; il est indispensable que les patients
et leurs familles interrogent également leur propre relation a la maladie et au traitement, et
la fasse évoluer. Par ailleurs, le contenu de le psychoéducation n’est pas neutre d’un point de
vue affectif puisqu’il concerne au premier chef les personnes auxquelles il est destiné. La
psychoéducation implique ainsi trois dimensions : une dimension pédagogique (acquisition
de connaissances), une dimension psychologique (acceptation de la maladie et
renoncements) et une dimension comportementale et cognitive (restauration des

compétences et mobilisation des ressources).

La psychoéducation place le patient en position d’acteur et I'aide a surmonter son sentiment
d’impuissance face a des phénomeénes dont il n’a, jusque-la, pas la maitrise et qu’il ne peut
comprendre. Les principales thématiques prises en compte sont: le réle des facteurs
biologiques, les symptomes, les manifestations de la rechute, les modalités thérapeutiques et

les comorbidités addictives.

Elle est proposée a des groupes de six a dix participants, animés par un pair-aidant (auquel
son savoir expérientiel confére une forte légitimité et une possibilité d’identification pour les
patients) et un professionnel de santé mentale pouvant étre un infirmier, un ergothérapeute
ou un psychologue. La durée d’un programme est généralement d’une dizaine de séances
d’une heure et demie chacune. Lambiance des groupes est ouverte, participative et égalitaire,

afin de favoriser le partage d’expérience et I'entraide.
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S’appuyant sur des supports explicites rédigés en langage courant, la psychoéducation permet
I’élaboration de représentations de la maladie partagées par les professionnels de santé et
leurs patients. Les professionnels les conduisent, a s'approprier leurs troubles en les renvoyant
a leur propre expérience et en leur permettant d’appréhender avec plus de distance leur vécu.
Ils apportent une vision certes positive, mais réaliste, de la maladie fondée sur la possibilité

d’un rétablissement.

Le choix du support de psychoéducation tient compte des caractéristiques et des besoins du
groupe. Son contenu doit étre en adéquation avec I'age des participants, leur niveau d’insight
et le stade de rétablissement auxquels ils sont parvenus. Il est plus éthique et efficace de
s’'intéresser au récit et aux interprétations personnelles des patients en les respectant et en
les conduisant a en douter, et a intégrer progressivement des notions objectives dans la vision

de leurs difficultés (12).
De nombreuses études ont été publiées sur les effets de la psychoéducation (7) :

- Une premiere méta-analyse de Lincoln et al publiée en 2007 a montré
qu’indépendamment de la modalité avec ou sans famille, la psychoéducation montre un
effet modéré sur la rechute et la réhospitalisation (significatif jusqu’a 12 mois) ; et un effet
modéré sur la connaissance de la maladie a la fin de la prise en charge. Avec un
programme a destination des familles, la psychoéducation est plus efficace sur la
diminution des symptomes a la fin du traitement et sur les rechutes de 7 a 12 mois apres
prise en charge.

- Une autre méta-analyse de Xia et al publiée en 2011 a montré que la psychoéducation
améliore I'observance médicamenteuse, en comparaison au traitement habituel, et
gu’elle réduit les taux de rechute et de réhospitalisation sur le court terme (période de 6

mois).

La famille est a I’heure actuelle percue comme un allié important dans la prise en charge de
leurs proches. La psychoéducation familiale travaille avec la famille afin de lui apprendre a
mieux utiliser ses ressources, a alléger sa souffrance et a davantage collaborer avec la
personne malade. Elle informe la famille et leurs proches sur la nature du trouble, les
symptomes et le diagnostic afin qu’ils puissent distinguer les comportements associés au
trouble. Cette intervention met en exergue le fait que la psychose peut étre exacerbée par le
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stress ou la consommation de substances. Leffet des différents traitements,
pharmacologiques et psychosociaux est également abordé. Les programmes destinés aux
familles couvrent aussi I'identification des symptomes « signaux », annoncgant une rechute et
les stratégies d’intervention utiles aux proches. Afin de réduire I'impact des émotions
négatives exprimées, des stratégies d’adaptation, un entrainement a la communication et a la

résolution de problémes sont également proposés.
Plusieurs modalités sont envisageables :

- Psychoéducation unifamiliale : une seule famille incluant les proches significatifs, en
présence ou en absence de la personne souffrant d’un trouble mental.

- Psychoéducation multifamiliale : plusieurs familles incluant les proches significatifs en
présence ou non de la personne souffrant d’'un trouble mental. Ce format présente un

avantage évident avec un partage des compétences et un soutien de la part des pairs.

Plusieurs travaux de grande ampleur ont confirmé l'efficacité de I'approche psychoéducative

familiale :

- L’étude longitudinale contrélée de Pitschel-Walz et al. en 2006 montre que le taux
d’hospitalisation était significativement réduit dans le groupe psychoéducation et
I'observance du traitement meilleure. A 7 ans, le taux de réhospitalisation est de 54 %
pour le groupe psychoéducation contre 88 % pour le groupe témoin.

- Une méta-analyse de Pitschel-Walz et al. en 2001 montre que le taux de rechute peut étre
réduit de 20 %.

- Une méta-analyse de Pharoah et al. en 2010 confirme ces résultats et montre que les
interventions familiales diminuent la fréquence des rechutes jusqu’a deux ans et le
nombre d’hospitalisations. Elles augmentent également |'observance médicamenteuse,
la connaissance de la maladie chez la famille, diminuent le fardeau familial et améliorent

les capacités sociales.

La psychoéducation des familles est une intervention particulierement efficace : I'amplitude
de son effet sur la prévention de la rechute est proche de celle des traitements. Elle bénéficie

d’un haut niveau de preuve ainsi que d’une rentabilité économique avérée (7).
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2.2.3 'entrainement des compétences sociales

Les habiletés sociales peuvent se définir comme « les comportements verbaux et non verbaux
résultant de processus cognitifs et affectifs qui permettent de s’ajuster a la vie dans la
communauté. C’est I'ensemble des capacités spécifiques qui nous permettent de répondre a
une situation sociale de fagon compétente ». Actuellement les habiletés sociales sont

conceptualisées sous la forme de traitement de I'information en 3 domaines :

- Les habiletés réceptives qui font référence a la capacité d’identifier et de comprendre les
parameétres importants d’une situation sociale.

- Les habiletés décisionnelles qui se rapportent a la capacité de choisir une réponse
appropriée a la situation sociale rencontrée, d’étre capable de s’adapter.

- Les habiletés comportementales qui sont les différents éléments verbaux et non verbaux
de la réponse choisie (posture, expressions faciales, ton ou volume de la voix et contenu

de la réponse).

Les patients souffrant de schizophrénie présentent fréquemment des déficits dans le domaine
des habiletés sociales, entravant leur insertion et leur fonctionnement dans la communauté.
Ces déficits conduisent les patients a étre mal a l'aise dans une conversation, a étre dans
I'incapacité d’établir et de maintenir des relations a autrui. Un travail sur les habiletés sociales
est destiné a renforcer les capacités d’adaptation au stress et donc a compenser en partie la

vulnérabilité spécifique des patients souffrant de schizophrénie.

Lentrailnement aux habiletés sociales (EHS) a pour objectif de redonner aux patients la
possibilité d’échanges sociaux fructueux et adaptés. U'EHS se propose d’apprendre aux
patients a faire face aux situations interpersonnelles de la vie courante et a sortir de
I'isolement en s’appropriant les moyens nécessaires a la création de liens sociaux. LEHS
cherche a diminuer leur manque de savoir-faire social, leur absence de confiance en eux et
leur défaut de conscience de certaines conséquences sociales de leur comportement. C’est
une technique comportementale surtout groupale (entre 6 a 12 patients) qui a souvent lieu

dans une salle munie d’un systeme vidéo afin de compenser les déficits attentionnels.
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De nombreux essais controlés sur I'EHS ont montré que les patients souffrant de
schizophrénie pouvaient apprendre une grande variété d’habiletés et que les acquisitions sont

en général encore présentes aprés deux ans.
Plusieurs méta-analyses vont dans le sens de |'efficacité de I'EHS :

- Pfammater et al. en 2006 ont trouvé des effets positifs de I'EHS sur les acquisitions de
compétences sociales et sur le fonctionnement social.

- Mueser et al. en 2004 ont montré un effet positif sur les habiletés sociales et
quotidiennes, le fonctionnement dans la communauté et les symptomes négatifs. Ils
retrouvent, de plus, un effet léger positif sur les rechutes.

- Turner et al. en 2018 démontrent I'efficacité de I'EHS sur les symptdmes négatifs,
efficacité similaire aux résultats reportés pour la thérapie cognitivo-comportementale
concernant les symptémes positifs. lls soulignent cependant, que contrairement a la
thérapie cognitivo-comportementale, I'EHS est peu recommandée en routine dans les

guidelines de RPS (26).

Malgré ces études encourageantes, un certain nombre de résultats indique qu’il n’est pas
toujours aisé pour les habiletés entrainées en séance d’étre généralisées a la vie quotidienne.
Pour cela, des techniques de transfert doivent étre utilisées plus fréquemment intégrant
I'importance des taches a domicile et fournissant la possibilité de travailler dans un contexte

proche des situations naturelles.

Les données de la littérature invitent a recommander cette intervention, qui présente l'intérét
d’avoir un effet positif sur la symptomatologie négative. De plus, I'articulation de I'EHS avec
d’autres traitements psychosociaux tels que la RC a prouvé son efficacité et plusieurs

programmes de remédiation cognitive comprennent un entrainement des habiletés sociales

(7).

2.2.4 Les thérapies comportementales et cognitives
Les thérapies cognitives et comportementales (TCC) se sont développées dans le champ de Ia
psychose comme une prise en charge adjuvante a la chimiothérapie. En effet, une proportion

importante de patients (entre 30 et 40%) n’obtient qu’une rémission partielle, et présentent
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une persistance de symptomes psychotiques. Les TCC se proposent a travers des techniques
structurées, d’aider les patients souffrant de schizophrénie a faire face (coping) aux symptémes
psychotiques qui ne sont pas controlés par la médication. Elles ont comme objectif de

diminuer l'intensité et la sévérité des symptomes.

Dans la psychose, les TCC reposent sur différents modéles cognitifs. Ceux-ci expliquent
comment les symptOmes psychotiques peuvent étre favorisés par des mécanismes
psychologiques. En effet, la construction d’idées délirantes pourrait étre favorisée, d’apres la
littérature, par la présence de divers biais cognitifs comme les tendances suivantes : sauter a
des conclusions hatives, sur-attribuer les événements négatifs comme extérieurs a soi, et voir
une menace dans des contextes neutres. Ces biais pourraient ainsi étre modifiés par une
approche psychothérapeutique. Des croyances, source de « souffrance », sont fréquemment
associées a ces symptoémes psychotiques. La thérapie cognitive va essayer de les modifier en
faisant prendre conscience aux patients des conséquences comportementales et affectives
gu’elles peuvent avoir. Elle va tenter d’amener le patient a produire des hypothéses

alternatives.

Le travail thérapeutique s’organise autour de plusieurs étapes. Tout d’abord, l'installation
d’une alliance thérapeutique la plus forte possible entre le patient et le thérapeute : elle sera
une condition essentielle de succés. Ensuite, une période d’évaluation fonctionnelle des
symptomes permettant ainsi la détermination des buts de la thérapie. Enfin un travail sur les

hallucinations, les idées délirantes et les croyances qui y sont associées.

Différentes techniques cognitives sont utilisées dans ce type de prise en charge : I'éducation
au sujet de la maladie, la normalisation des symptémes psychotiques, I'enseignement de
techniques pour gérer les symptomes, la remise en question des preuves qui sous-tendent les
croyances et lI'engagement dans des tests de réalité. Dans ces techniques cognitives, les
stratégies d’éducation et de normalisation consistent a expliquer au patient que les
phénoménes psychotiques se situent sur un continuum du normal au pathologique, et que,
dans certaines conditions naturelles comme la privation de sommeil ou l'altitude, des
expériences anormales, analogues aux symptomes psychotiques peuvent survenir. Le
thérapeute explique alors, que dans la schizophrénie, des conditions de stress normales
peuvent provoquer l'apparition de symptémes en raison d’une vulnérabilité plus importante

chez un individu. La compréhension de ces éléments permet aux patients de parler plus
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librement de leurs symptémes. Ce type de travail ne peut se réaliser que si un esprit de

collaboration et une alliance thérapeutique forte se sont installés.

Les TCC individuelles sont généralement réalisées sur des durées moyennes de 4 a 6 mois
autour d’une vingtaine de séances. Elles sont proposées, la plupart du temps, a des patients
ayant des symptémes résiduels. Il existe également des modules de TCC en groupe qui ont été
créés afin de faciliter la normalisation et I'échange de stratégies d’adaptation entre

participants.

Concernant l'efficacité des TCC, une majorité de ces travaux arrive a des conclusions similaires :
les TCC sont efficaces sur la réduction des symptomes positifs et sur I'amélioration du
fonctionnement social. Plusieurs ont précisé que les effets sont durables dans le temps (> 1an).
Plusieurs travaux publiés en 2014, semblent étayer également l'efficacité des TCC sur la
diminution de la symptomatologie positive avec des tailles d’effet globalement moyennes. Les
travaux plus anciens trouvaient des tailles d’effet supérieures, et avaient tendance a surévaluer
ces effets du fait d’'un manque de rigueur scientifique. Uefficacité des TCC sur la
symptomatologie négative semble avoir été sur-évaluée également pour finalement n’étre que

négligeable (7).

Concernant les études récentes :

- Lawsetal.en 2018 publient une méta-analyse ou 27 essais contrdlés randomisés évaluant
I’efficacité des TCC sur le fonctionnement versus un groupe contréle de tout type sont
analysés. lls montrent un faible effet thérapeutique des TCC sur le fonctionnement, effet
qui n’est pas évident au suivi (27).

- Une méta-analyse de Wood et al. en 2020 souligne un effet faible des TCC concernant
I'amélioration des symptomes positifs, négatifs et du fonctionnement chez des patients

psychotiques hospitalisés (28).
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2.2.5 Le soutien a 'emploi

Il est trés largement admis que I'exercice d’une activité professionnelle est un des facteurs
contribuant le plus efficacement au rétablissement des personnes ayant un handicap
psychique. En effet, en premier lieu, le travail confére une identité sociale de professionnelle
quiaide la personne a se départir de I'identité stigmatisante de « malade mental » et contribue
au processus de redéfinition de soi. Le travail salarié offre ensuite I'opportunité d’une
reconnaissance sociale, contribuant au sentiment d’inclusion sociale et d’appartenance a un
collectif, et plus spécifiquement l'opportunité d’étre reconnu pour ses compétences, ses
capacités, et sa contribution aux taches collectives, sphere de reconnaissance qui s'avere a la
base de I'estime de soi. Enfin, I'exercice professionnel contribue au sentiment d’efficacité ce
qui contribue a restaurer la confiance en soi et le sentiment de retrouver un certain controle
sur sa vie, voire sur son devenir. Dans la mesure ou il est pergu comme un moyen
d’autonomisation, voire d’émancipation, le travail contribue au processus de rétablissement,

de méme qu’en contribuant au sentiment d’identité indépendante et d’estime de soi.

Nombre d’études convergent pour souligner que la grande majorité des personnes vivant avec
des troubles mentaux graves souhaiteraient exercer un travail en dépit de leur doute de
pouvoir accéder a I'emploi ; et il a été montré que les personnes qui exercent un emploi en
milieu ordinaire ont une meilleure qualité de vie et un bon niveau de satisfaction de leur

situation, que les personnes qui ont des activités autres, non rémunérées.

Un type de pratique dite « d’emploi accompagné » ou de « soutien a I'emploi » s’est imposé
comme le plus efficace : toutes les études comparatives lui reconnaissent un taux d’insertion
en milieu ordinaire de travail au moins deux fois supérieur a celui obtenu par les pratiques
traditionnelles d’aide a la réinsertion pour ces personnes (29), (30). Ces programmes
« d’'emploi accompagné » s’opposent par divers aspects aux pratiques traditionnelles de
réinsertion. Alors que ces derniéres reposent sur la progressivité et le réentrainement
préalables a lI'insertion en milieu ordinaire de travail, selon le principe « Train and place »,
I'approche alternative repose sur le renversement de ce principe, qui devient « Place and
train » : insérer d’abord, puis former et soutenir dans le cadre de I'activité de travail. Il s’agit
donc d’insérer au plus vite les personnes en milieu ordinaire de travail, sans étapes
préparatoires qui tendent a différer indéfiniment la réinsertion professionnelle réelle, mais

d’assurer ensuite, sur le long terme, un réel soutien dans l'activité de travail (7).
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Le modele IPS (individual placement and support) constitue le programme d’emploi
accompagné congu pour les personnes ayant des troubles mentaux le plus standardisé, le plus
étudié, et considéré comme le plus efficace. Il a été congu en 1993 par Becker et Drake, et est

défini par 8 principes qui doivent guider sa mise en ceuvre :

- Intégration : emploi en milieu ordinaire

- Efficacité : recherche rapide d’un emploi

- Empowerment : prise de décision partagée et priorité aux préférences de la personne

- Zéro exclusion : participation de toute personne qui le souhaite

- Disponibilité : soutien sans limite de durée

- Coordination : articulation entre les services de soins et I'accompagnement vers le travail

- Information : assistance personnalisée concernant les avantages sociaux, les enjeux et
I'impact d’un retour a I'’emploi

- Réseau: développement d’un réseau d’employeurs fondé sur les préférences de la

personne

Concernant l'efficacité de ce modele, Crowther & al. en 2001 se fondent sur 18 essais
randomisés contrélés pour confirmer que I'emploi accompagné permet d’obtenir de meilleurs
taux d’insertion apres 18 mois de suivi (34% contre 12% avec les pratiques de préparation au
retour a I'emploi). Une méta-analyse de Bond et al. (2008) portant sur le programme IPS
démontre un taux d’insertion moyen en milieu ordinaire d’environ 60% sur une période de
suivi de 18 mois en moyenne, alors qu’il n‘est que de 23% avec les autres méthodes
d’accompagnement (7). Une étude de Evensen et al. en 2017, analysant le taux d’insertion en
milieu ordinaire a deux ans de suivi d’'un programme de soutien a I'emploi associant
remédiation ou TCC en Norvége, montre un taux de réinsertion de 21 % ainsi que des
améliorations sur le plan du fonctionnement global, de I'estime de soi et de la dépression

pendant le programme (31).

2.2.6 'hébergement
Les différentes études sur les personnes sans domicile ont établi qu’environ 2/3 présentent

des troubles psychiatriques et/ou des abus de substances. Au-dela de I'absence de domicile,
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d’autres problemes se posent ; notamment de la charge qui incombe aux familles et aussi de

I'intégration dans la communauté qui apparait comme liée aux caractéristiques du logement.

Lintégration dans la communauté a été décomposée en 1996 par Aubry et Myner en 3

dimensions :

- intégration physique : participation a des activités ou des services a I'extérieur de chez lui
- intégration sociale : interaction avec son voisinage

- intégration psychologique : avoir un sentiment d’étre membre de la communauté

Les personnes ayant un handicap psychique rapportent une intégration physique et

psychologique similaires a celles de leurs voisins mais une intégration sociale moindre.

En matiére d’hébergement, la plupart des études sont convergentes pour soutenir le
développement d’une diversité et d’'un continuum de ressources d’hébergement pouvant
couvrir la réponse aux besoins et aux préférences des personnes pour autant qu’elles soient

adaptées a leur possibilité d’y accéder.

Les caractéristiques d’un hébergement de qualité, quel que soit son type sont: son
implantation dans la communauté, I'assurance du respect de l'intimité de la personne, la
réponse a un nombre restreint de résidents, la prise en compte des choix et du pouvoir de

décision des résidents et 'assurance d’une stabilité résidentielle.

Dans les années 90, le concept d’hébergement accompagné (supported housing) apparait en
santé mentale. Il s’agit d’'un concept de logement indépendant qui avait été développé pour
des personnes ayant des handicaps physiques ou développementaux. Dans ce cas, les soins et
I’hébergement peuvent étre fonctionnellement séparés. Ce modeéle vise a offrir en premiere
intention a la personne le type d’hébergement qu’il souhaite tout en soutenant I'acquisition
des compétences nécessaires a son autonomie (Housing first). Comme le souligne Fleury, «ce
modele part du principe que les compétences sont plus facilement intégrables si les usagers
sont mis directement en situation d’apprentissage ». De facon paradoxale, il a été montré que
dans le cadre de ce modeéle, une fois le logement acquis, les soignants peuvent plus se centrer

sur d’autres enjeux (et notamment les traitements).

Les arguments de preuve en faveur d’un effet des mesures de « Housing first » sont clairs, avec
un effet démontré un a deux ans aprés I'entrée dans le programme. Ont été démontrés un
effet sur la stabilité résidentielle, sur le fonctionnement, sur la qualité de vie, sur la réduction
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de l'utilisation des soins d’urgence et hospitaliers ainsi que sur la baisse des procédures
judiciaires. La satisfaction des usagers est également documentée. D’autres effets sont
controversés comme l'augmentation de la consommation d’alcool et de substances. Des
progres restent a faire pour I'intégration dans la communauté. En effet, une étude de Yanos et
al. en 2012, comparant un groupe de personnes impliquées dans un hébergement
accompagné et un groupe de personnes vivant de fagcon indépendante, témoigne de niveaux
similaires en termes d’intégration psychologique mais de niveaux inférieurs pour les

intégrations physiques, sociales et citoyennes dans le premier groupe (7).

2.2.7 Le case management

Le case management permet la coordination des soins et des accompagnements par un
professionnel de santé mentale spécifiqguement formé. Il favorise la continuité des soins et
facilite I'accés a différentes prestations favorables au bien-étre et a la stabilité clinique du

patient, dans le cadre d’un travail de réseau.

Aprés une évaluation des besoins de la personne, il s'appuie sur le développement d’un plan
de soin, la mise en place d’accés aux différentes composantes du soin et I'évaluation continue
des besoins de la personne. La défense des intéréts du patient et 'empowerment sont des

valeurs centrales dans le case management.

Le case management s’inscrit dans des modeles formalisés tels que le suivi intensif dans le
milieu, ACT (assertive community treatment) ou le suivi intensif dans le milieu flexible, FACT

(flexible assertive community treatment) qui vont étre abordés ci-dessous (12).

Le modeéle de traitement communautaire assertif (ACT) a été développé en 1998 par Stein et
Santos pour répondre au probléme en lien avec la désinstitutionalisation. En effet, le
traitement de la schizophrénie passe de I’hopital a la communauté et de nombreux centres de
santé mentale émergent. Cependant, de nombreux patients n’avaient pas acces a ces services

et étaient sujets a des rechutes, des crises fréquentes et des réhospitalisations.

L'ACT repose sur le principe que si les patients n'accédaient pas d'eux-mémes a un traitement
communautaire, ces services leur seraient apportés dans leur milieu de vie naturel. Le modele
ACT differe de la gestion de cas habituelle et des autres types de services en psychiatrie par
une plus grande intensité de personnel (ratio de 1 clinicien pour 10 patients, contre 1 pour 30
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ou plus dans la gestion de cas standard), la prestation de la plupart des services dans la
communauté, le partage de la charge de travail entre les cliniciens pour réduire I'épuisement
professionnel et la couverture a temps plein par I'équipe ACT, y compris en cas d'urgence. Les

équipes ACT sont interdisciplinaires et s'occupent généralement de 50 a 150 patients.

Un large éventail de services est fourni, y compris la gestion des médicaments, le soutien
pratique (par exemple, trouver un logement, payer les factures) et la réhabilitation. L'ACT est
une méthode alternative afin de fournir des services a des patients qui n'en bénéficieraient

pas autrement, plutot qu'un modéle de réhabilitation en tant que tel.

Les études ont montré que I'ACT est efficace pour stabiliser le logement dans la communauté,
réduire les hospitalisations et le nombre de sans-abri, et qu'il produit des réductions modestes
des symptomes. Les analyses économiques suggerent que I'ACT est rentable en raison de ses

effets principaux sur la réduction des hospitalisations colteuses (10).

Plus récemment, de nouvelles organisations ont été promues, dont I'objectif est de répondre
aux limites rencontrées avec l'organisation de type ACT. La principale limite de cette derniere
organisation est de ne répondre qu’aux moments du parcours les plus sévéres (patients
instables a haut risque d’hospitalisation non programmeées ou d’institutionnalisation) et de ne

pas recouvrir les moments dits de stabilité, délégués a une autre équipe.

Le Flexible assertive Community Treatment ou FACT a été pour la premiére fois décrit en 2007
(32). Il s’adresse a tous les temps du parcours de santé et assure le suivi intensif et le suivi
courant. Il consiste en des soins délivrés au sein d’'une équipe unique multidisciplinaire qui
propose des soins flexibles en fonction de l'intensité de soin nécessaire, c'est-a-dire une
gestion individuelle de cas pour les patients actuellement stables et pour les patients instables.
Tous les patients ont un case manager qui assure la continuité du suivi, des visites a domicile
pour des soins « extensifs » pour les patients « actuellement stables » et un suivi intensif pour
les patients qui ont des besoins actuels accrus. Dans ce dernier cas, les soins incluent des

réunions quotidiennes de I'équipe.

Une publication de Nutger et al. en 2015 (33) fait état d’une évaluation « avant / aprés » de
I'implantation d’'un programme FACT par une équipe néerlandaise. Les données montrent une
amélioration significative de I'observance, des besoins de soins non remplis et de la qualité de

vie, un pourcentage de rémission augmenté de 9% ainsi qu’un nombre d’admissions, de jours
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d’hospitalisation et de contacts avec les soignants en baisse globalement. Les auteurs

concluent que FACT apporte bien des soins flexibles qui répondent aux besoins des patients.

Une étude récente de Nielsen et al. en 2020 évalue les effets de FACT en comparaison a ACT
ou aux traitements standards par les équipes mentales de proximité. Les auteurs montrent
gue les patients traités selon le modéle FACT avaient été admis moins souvent que les patients
des groupes contrble, mais qu'il n'y avait pas de différence significative concernant le nombre
total de jours d'hospitalisation. Les études futures devraient également évaluer I'engagement

des patients dans ce programme et les colts et bénéfices relatifs de FACT (34).

Dans la figure 1 ci-dessous est présenté le parcours de la réhabilitation psychosociale avec les
différentes étapes, de I'évaluation a la mise en place des outils variés détaillés précédemment,
permettant de rendre accessible le rétablissement chez les patients souffrant de

schizophrénie.
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Figure 1 : Parcours de réhabilitation psychosociale
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Il est reconnu que la réduction des symptomes n'indique pas une prise en charge réussie de
toutes les facettes considérées comme importantes par les patients dans leur vie, et que la
qualité de vie peut apporter des informations complémentaires aux évaluations cliniques
traditionnelles. De plus, les mesures de la qualité de vie sont considérées comme importantes
dans I'évaluation de la progression de la maladie, des options thérapeutiques et de la gestion

des soins prodigués aux patients atteints de schizophrénie (35).
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3 : La qualité de vie

Dans cette partie nous étudierons tout d’abord la définition de la qualité de vie et les différents
concepts abordés dans la littérature, puis nous analyserons les échelles d’évaluation avant

d’examiner les liens avec les outils de la réhabilitation psychosociale.

3.1 Définition et concepts

La qualité de vie (QDV) s'est imposée comme un concept et un objectif important pour la
recherche et la pratique dans les domaines de la santé et de la médecine. Traditionnellement,
les résultats biomédicaux et non les résultats en matiére de QDV ont été les principaux critéres
d'évaluation de la recherche médicale et sanitaire. Cependant, au cours des dernieres
décennies, davantage de recherches se sont concentrées sur la QDV des patients et |'utilisation
d’outils d'évaluation de la QDV a proportionnellement augmenté. Il est important de
comprendre les déterminants de la QDV pour affiner le traitement des symptomes, les prises
en charge et la qualité de la réhabilitation des patients. La QDV est également utilisée pour
identifier I'éventail des situations problématiques qui peuvent affecter les patients. Ce type
d'information peut étre communiqué aux futurs patients afin de les aider a anticiper et a

comprendre les conséquences de leur maladie et de son traitement (36).

Malgré I'importance de la QDV dans le domaine de la santé, le débat conceptuel et
méthodologique sur sa signification et sur ce qu'elle convient de mesurer se poursuit. Il
n'existe pas de définition universelle de la QDV, cependant, I'Organisation mondiale de la Santé
en donne une définition en 1994, qui reste la plus utilisée a ce jour : « La perception qu'a un
individu de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs
dans lesquels il vit en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes »

(36).

Une étape constructive pour affiner le concept et en définir les limites a été la qualification de

la QDV dans le domaine médical comme « qualité de vie liée a la santé » (37).

Celle-ci est souvent décrite comme un « terme désignant les aspects de la qualité de vie liés a

la santé, généralement considéré comme reflétant I'impact de la maladie et du traitement sur
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le handicap et le fonctionnement quotidien. Il a également été considéré comme reflétant
I'impact de la santé pergue sur la capacité d'un individu a mener une vie satisfaisante.
Cependant, plus spécifiguement, la qualité de vie liée a la santé est une mesure de la valeur
attribuée a la durée de la vie telle qu'elle est modifiée par les déficiences, les états
fonctionnels, les perceptions et les possibilités, sous l'influence de la maladie, des blessures,

du traitement et de la politique » (36).

Un certain nombre d'études ont adhéré au modele original de la QDV en tant que concept
subjectif, en demandant aux patients de s'exprimer sur leur propre QDV. D'autres études ont
continué a s'appuyer principalement sur des mesures objectives telles que la qualité du
logement, la suffisance économique, I'emploi, la quantité et la qualité des relations. Le défi est
donc de savoir comment concilier ces deux dimensions : maintenir la nature subjective de la
QDV avec la quéte de I'objectivité. Il est possible que I'on ne parvienne jamais a un accord sur
une définition unique de la QDV. Plusieurs définitions peuvent étre préférables, ce qui

permettrait d'enrichir le concept et d'en élargir les dimensions (37).

Historiguement, la notion de QDV dans la schizophrénie est née en réponse aux
préoccupations croissantes concernant le statut des « malades mentaux chroniques » au sein
de la communauté dans les années 1960. Il n'est donc pas surprenant que la conceptualisation
initiale de la QDV ait mis I'accent sur des questions telles que la sécurité personnelle, la
pauvreté et le soutien psychosocial, qui sont, par essence, les besoins identifiés des patients
psychiatriques au sein de la communauté. Il est clair qu'une pathologie chronique telle que la
schizophrénie est multidimensionnelle et affecte plusieurs domaines de fonctionnement,
notamment la pensée, l'affect, la volition et la cognition. De méme, le traitement de la
schizophrénie est multimodal. Bien que les interventions pharmacologiques constituent la
pierre angulaire de la prise en charge, des mesures supplémentaires telles que le soutien
psychosocial et financier et la réhabilitation sont également nécessaires. Par conséquent, tant
la maladie que le traitement peuvent affecter I'état fonctionnel de la personne et son niveau

de satisfaction a I'égard de la QDV (37).

Toute notion appropriée de la QDV doit donc tenir compte de la multiplicité des facteurs qui

ont un impact significatif sur la QDV et sa mesure. Les modeéles conceptuels sont importants
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non seulement pour définir les limites du concept mais ils contribuent également a

I'élaboration d'outils de mesure appropriés (37).

En examinant la littérature récente, nous avons constaté que le développement de nouveaux
modeles conceptuels continue a faire défaut et qu'il y a encore moins de recherches sur les
fondements théoriques des concepts de QDV. De plus, les concepts antérieurs qui semblaient

prometteurs n'ont que rarement été approfondis (37).

Le modele conceptuel proposé par Calman définit la QDV comme |'écart entre les attentes et
les accomplissements du patient. Selon ce modele, la QDV est généralement exprimée en
termes de contentement, de satisfaction, d'épanouissement et de capacité a faire face. Ce
concept encourage le développement personnel en essayant d'atteindre les objectifs que la
personne s'est fixés. Malgré son caractére prometteur, ce modele a rarement été poursuivi

(38).

De méme, le modéle conceptuel proposé par Ware, fondé sur une proposition antérieure de
Wood et William, assimile le concept de « réintégration dans la vie normale » a la QDV. Ce
modele élargit le concept de la QDV d'un point de vue personnel et individuel a une
préoccupation sociale et sociétale plus large. Malheureusement, cette conceptualisation n'a

pas été suffisamment poursuivie (39).

Les trois modeles conceptuels qui semblent avoir retenu I'attention et qui continuent d'étre
utilisés sont le modele antérieurement proposé par Awad et al. (40), le modele de Ristner (41)

et le modele de Zissi et al (42).

En 1997, Awad et al. ont élaboré et présenté un modeéle conceptuel et intégratif cliniquement
intuitif, spécifique a la QDV des personnes atteintes de schizophrénie recevant un traitement
médical. Selon ce modele, la QDV est définie comme le résultat de l'interaction dynamique
entre trois grands déterminants principaux : les symptémes psychotiques et leur gravité, les
effets secondaires des médicaments et la performance psychosociale. Un certain nombre de
modulateurs secondaires de la QDV ont également été identifiés. Il s'agit notamment des
éléments suivants : les caractéristiques de la personnalité, I'adaptation pré-morbide, les
valeurs et les attitudes a I'égard de la santé/maladie et des médicaments. Un certain nombre
d'études ont confirmé la validité d'un tel concept et ont également fourni une base pour son

utilisation dans les essais cliniques de nouveaux antipsychotiques (40).
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Un modéle postérieur, le Distress/Protection Vulnerability Model of Quality of Life Impairment,
a été mis au point par Ritsner en 2000. Selon ce modele, la QDV subjective est le résultat de
I'interaction d'un ensemble de facteurs de détresse et de protection. Il suggere que la QDV
diminue lorsque la détresse I'emporte sur les facteurs de protection. Des dimensions telles
gue la santé physique, les sentiments subjectifs, les activités de loisirs, les relations sociales,
les activités générales et la pharmacothérapie peuvent étre considérées comme protectrices,

mais leur altération peut étre une source de détresse (41).

Un troisieme modele, le modele médiationnel, a été proposé en 1998 par Zissi et al., sur la
base d'un lien entre la QDV subjective et les caractéristiques liées a l'image de soi chez des
personnes souffrant de graves problémes de santé mentale. Selon ce modéle, I'amélioration
du mode de vie, une plus grande autonomie et une image de soi positive sont en corrélation
avec I'amélioration de la QDV. Bien que ce modele nécessite une validation plus approfondie,
il souleve la question de I'absence de relation directe entre les indicateurs objectifs et la QDV

subjective (42).

Ainsi, la QDV est un concept complexe qui est interprété et défini de plusieurs facons. Par
conséquent, de nombreux instruments différents sont aujourd'hui utilisés pour I'évaluer. Ces
instruments ont été élaborés sur la base de considérations principalement empiriques et n'ont
pas ou peu été élaborés a partir d'une définition ou d'un modele conceptuel. Par conséquent,
il y a un manque de clarté conceptuelle sur la signification et ce que mesure la QDV, ce qui

peut constituer une difficulté pour la validité de la recherche sur la QDV (36).

3.2 Les échelles d’évaluation

En prenant en considération I'absence de modeles conceptuels appropriés définissant le
concept de la QDV et fournissant une base théorique ou conceptuelle pour sa mesure ; et
I'absence de mesures normalisées de la QDV adaptées a la schizophrénie et a ses différents
stades cliniques (37) ; nous avons pris le parti de classer les différentes échelles selon les

critéres objectifs ou subjectifs de la QDV qu’elles integrent.
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Ainsi, les composantes subjectives sont généralement associées au « bien-étre » ou a la
« satisfaction de la vie » concernant différents domaines de la vie ; c'est a dire la satisfaction
gu'a un patient de sa propre vie. D’autre part, les composantes objectives se concentrent sur
les conditions de vie et le fonctionnement social, en incluant la notion de participation dans
les activités et les relations ; et sont évaluées par des questions directes sur ces aspects de la
vie. Parfois, I'évaluation objective est également associée a des évaluations supplémentaires

réalisées par des professionnels, des membres de la famille ou des amis (43).

- Social Integration Survey (SIS): Partant du principe que les déficiences liées a la
schizophrénie affectent I'état fonctionnel et la QDV, la SIS a été introduite en 2008 pour
mesurer les résultats du fonctionnement social dans la schizophrénie, du point de vue du
patient et du clinicien. Cette échelle comporte 62 items et couvre cing domaines du
fonctionnement social : perception sociale, interactions au travail, compétences sociales,
cognition sociale et les activités instrumentales de la vie quotidienne/les soins personnels.
Quatre des cing sous-échelles identifiées étaient cohérentes et stables dans le temps,
mais la fiabilité inter-juges était faible. Une faible corrélation avec I'échelle QLS a été
identifiée, mais une corrélation plus forte a été observée avec I'échelle d'évaluation
personnelle des transitions dans le traitement (PETiT). Elle évalue la dimension objective

de la QDV (37).

- Subjective Quality of Life Analysis (S.QUA.L.A) : C'est un questionnaire auto-administré
qui a été introduit en 2005 pour mesurer la QDV subjective. L'échelle est
multidimensionnelle et comprend 22 domaines de la vie, allant des domaines
traditionnels (alimentation, famille, relations, etc.) a des aspects plus abstraits de la vie
(politique, justice, liberté, vérité, beauté, art et amour). Les patients sont invités a évaluer
leur degré de satisfaction pour chaque domaine. La validation a démontré Ia
reproductibilité, une cohérence interne élevée, la fiabilité et la sensibilité au changement.
L'échelle Qoll et I'approche utilisée par la S.QUA.L.A. étaient toutes deux basées sur la
satisfaction et ont montré une construction similaire. L'échelle a confirmé l'influence des
symptémes de dépression et d'anxiété sur |'évaluation subjective de la QDV (37). Elle

évalue la dimension subjective de la QDV.
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Quality of Life Questionnaire (S-Qol) : Le S-Qol a été développé par Auquier et al. en 2003
pour évaluer la qualité de vie liée a la santé des personnes souffrant de schizophrénie. Ce
questionnaire est basé sur I'approche de Calman définie plus haut. Il est composé de 41
items regroupés en huit sous-échelles : bien-étre psychologique, estime de soi, relations
familiales, relations avec les amis, résilience, bien-étre physique, autonomie et vie
sentimentale. Il s'agit d'un questionnaire auto-administré qui nécessite environ 15
minutes (44). Sa validation a démontré une grande fiabilité de la cohérence interne, de la
reproductibilité et de la réactivité (37). Elle évalue les dimensions objectives et subjectives

de la QDV.

Personal Evaluation of Transitions in Treatment (PETIT) : Le PETIT a été mis au point par
Voruganti et Awad pour évaluer les changements subjectifs au cours d'un traitement
antipsychotique. La QDV est conceptualisée comme la perception subjective du patient
de l'interaction entre la sévérité des symptomes psychotiques, les effets secondaires des
médicaments et le niveau de performance psychosociale. Il est composé de 30 items
regroupés en 12 domaines : bien-étre psychologique, humeur, niveau d'énergie et
activités, fonctions biologiques, estime de soi, capacités d'adaptation, aspects subjectifs
de la cognition, de la communication, de la productivité, de la stigmatisation, des relations
et du fonctionnement social, des réponses subjectives et des attitudes a I'égard des
médicaments (44). L'échelle présente une cohérence interne élevée. Elle a été rapportée
comme étant capable de prédire les niveaux d'adhésion au traitement, la fiabilité test-
retest ainsi que la sensibilité au changement en tant que résultat d'un traitement. Le PETIT
pourrait étre considéré comme un outil potentiellement utile pour mesurer les résultats
dans la pratique clinique, les essais de médicaments, les programmes d'assurance qualité

et la recherche interventionnelle (37). Elle évalue la dimension subjective de la QDV.

Lancashire Quality of Life Profile (LQOLP) : Le LQOLP a été développé par Oliver et al. a
partir de I'échelle QoLl de Lehman et utilise une combinaison de questionnaires subjectifs
et objectifs. L'échelle est multidimensionnelle et repose sur une approche de la
satisfaction par rapport a la vie. La composante de satisfaction subjective mesure le bien-

étre percu en fonction de neuf domaines majeurs : travail/éducation, loisirs/participation,
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religion, finances, condition de vie, droit/sécurité, relations familiales, relations sociales
et santé. La composante objective comprend une cotation de la fiabilité par I'évaluateur
qui indique si la personne interrogée a été en mesure de comprendre les questions et
donner des réponses cohérentes. Le LQOLP a démontré une bonne construction, un bon
contenu et une bonne validité des criteres de fiabilité et de cohérence interne. Les limites
de I'échelle sont sa longueur et le temps qu'il faut pour la compléter (37). Elle évalue les

dimensions objectives et subjectives de la QDV.

Manchester Short Assessment of Quality of Life (MANSA) : La MANSA est une échelle
d'hétéro évaluation de 25 items qui comprend des questions demandant aux patients
d'évaluer leur niveau de satisfaction, allant de la satisfaction générale a la satisfaction
dans des domaines spécifiques. Les résultats ont été jugés trés concordants avec les
résultats de I'échelle LQoLP, beaucoup plus longue, sur lequel elle est basée. Il a été
démontré que les taux de satisfaction pour un seul domaine de la vie se sont révélés
instables au fil du temps. Cependant, les scores totaux ont une meilleure stabilité pour
refléter les changements au cours du temps. Cette échelle n'a pas été utilisée de maniére

extensive. Elle évalue la dimension subjective de la QDV (37).

Schizophrenia Quality of Life Scale (SQLS) : Cette échelle d’auto évaluation a été introduite
en 2000 par Wilkinson et al. Les 30 items du SQLS sont divisés en trois sous-échelles :
psychosociale (15 items), motivation et énergie (7 items), symptomes et effets
secondaires (8 items). Le questionnaire peut étre rempli en 10 minutes environ. Elle
présente une bonne fiabilité interne et une bonne validité de construction. Plus
récemment, une évaluation psychométrique de la SQLS chez des patients anglophones et
sinophones a Singapour a confirmé la validité et la fiabilité des sous-échelles
psychosociales et symptomes/effets secondaires, mais a soulevé des questions quant a
I'adéquation de la sous-échelle énergie/motivation (37). Elle évalue la dimension

subjective de la QDV.

World Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL) : Cet instrument a été
développé pour évaluer un large éventail de troubles psychologiques et physiques. Les

100 items sont organisés en 24 volets, subdivisés en six domaines - physique,
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psychologique, indépendance, social, environnement et spiritualité - et une échelle
générale de QDV et de santé. Les items sont formulés en termes de questions « objectives
percues » et de questions « subjectives auto-évaluées ». Le WHOQOL est un instrument
d'auto-évaluation qui nécessite environ 45 minutes. En 1998, le groupe WHOQOL a mis
au point une version abrégée du WHOQOL-100, le WHOQOL-BREF, qui ne prend que 10 a
15 minutes a coter. Récemment, Orsel et al. ont publié des données sur la fiabilité et Ia
sensibilité clinique du WHOQOL- 100 chez des patients ayant une schizophrénie. lls ont
constaté une bonne cohérence interne. Les domaines physique, psychologique,
d’indépendance et les relations sociales discriminent entre les patients avec
schizophrénie et les témoins sains, montrant une QDV inférieure dans le groupe
schizophrénie (44). Cette échelle évalue les dimensions subjectives et objectives de la

QDbV.

Short Form 36 (SF 36) : Cette échelle est un instrument générique de QDV bien établi et
largement utilisé, mis au point par Ware et Sherbourne en 1992. Il se compose de 36
éléments regroupés dans les huit catégories suivantes : fonctionnement physique, role
physique, douleur corporelle, santé générale, vitalité, fonctionnement social, réle
émotionnel et santé mentale. Ces huit catégories peuvent étre regroupées en deux
dimensions plus larges : la santé physique et la santé mentale. |l s'agit d'un instrument
d'auto évaluation qui peut étre complété en 15 minutes. Comme il n'a pas été
spécifiguement développé pour les personnes atteintes de schizophrénie, Pukrop et al.
ont étudié sa fiabilité et sa validité dans le cadre des maladies mentales. Les huit
catégories ont démontré une bonne fiabilité. En ce qui concerne la validité, les huit
catégories du SF-36 ont permis de différencier les témoins des personnes avec

schizophrénie (44). Elle évalue les dimensions subjectives et objectives de la QDV.

EuroQol 5 Dimensions (EQ-5D): L'EQ-5D est un questionnaire générique d'auto-
évaluation basé sur les préférences, qui se compose de trois sections. La premiére est un
systeme descriptif qui évalue la qualité de vie liée a la santé dans les cing dimensions
suivantes : mobilité, soins personnels, activités habituelles, douleur/inconfort et
anxiété/dépression. Chaque dimension comporte trois niveaux de gravité, allant de 1

(aucun probleme) a 3 (beaucoup de problemes). Les sujets doivent choisir le niveau qui
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décrit le mieux leur état de santé pour chaque dimension le jour de I'administration. L'état
de santé de chaque sujet est décrit par une combinaison de cinq chiffres (un pour chaque
dimension évaluée) et le systéme descriptif de I'EQ-5D génére 243 états de santé
différents. La deuxieme section de I'EQ-5D consiste en une échelle visuelle analogique
sous la forme d'un thermomeétre vertical de 20 cm, dont les extrémités sont le meilleur et
le pire état de santé imaginable (notés respectivement 100 et 0). La troisieme section est
I'EQ-Index qui représente une série de valeurs sociétales préférentielles pour I'ensemble
des 243 états de santé. Prieto et al. ont étudié sa validité conceptuelle chez des personnes
avec schizophrénie. L'EQ-5D a permis d'identifier les différences de QDV entre les
personnes ayant différents degrés de gravité de la maladie. lls ont conclu que I'EQ-5D
semble avoir une validité de construction acceptable chez les personnes avec
schizophrénie (44). Cette échelle évalue les dimensions subjectives et objectives de la

QDV.

Quality of Life Scale (QLS) : La QLS (Heinrichs et al., 1984) est une hétéro évaluation de 21
items qui évalue I'adéquation du fonctionnement psychosocial d'un individu au cours du
mois écoulé sur une échelle en 7 points, allant de 0 (mauvais) a 6 (bon). Les items de la
QLS sont divisés en quatre sous-échelles définies a priori : les relations interpersonnelles
(8 items concernant la quantité et la qualité des relations sociales), le réle instrumental (4
items concernant le fonctionnement professionnel, scolaire ou parental), les fondements
intrapsychiques (7 items mesurant les capacités fondamentales censées sous-tendre un
fonctionnement interpersonnel et instrumental efficace, telles que la motivation, la
curiosité, la confiance en soi et le sens de I'objectif), et les objets et activités communs (2
items concernant la possession d'objets, et I'engagement dans des activités courantes,
censées refléter une participation active a la communauté) (45). Elle évalue les

dimensions subjectives et objectives de la QDV.

Quality of Life Interview (QolLl) : La QolLl a été développée par Lehman pour évaluer les
conditions de vie des patients atteints de troubles mentaux graves. Elle est basée sur des
informations relatives aux caractéristiques personnelles, aux conditions de vie objectives
et a la satisfaction subjective a I'égard de la situation actuelle. Elle comprend une mesure

globale de la satisfaction a I'égard de la vie et des mesures de la QDV objective et
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subjective dans les huit domaines suivants : conditions de vie, activités quotidiennes,
relations familiales, relations sociales, finances, travail, sécurité et santé. Pour chaque
domaine, des mesures objectives de la qualité de vie sont d'abord obtenues, suivies
d'informations concernant le degré subjectif de satisfaction a I'égard de sa situation
personnelle actuelle. Les 143 items de I'échelle nécessitent 45 minutes pour étre

complétés (44). Elle évalue donc les dimensions subjectives et objectives de la QDV.

Sevilla Quality of Life Questionnaire (SQLQ) : La SQLQ a été développée en Espagne pour
évaluer le point de vue des patients sur leur QDV dans le contexte de leur environnement
culturel, de leurs attentes et de leurs intéréts personnels. Il s'agit d'un auto questionnaire
qui prend 20 a 30 minutes pour étre complété. Il fournit un profil de QDV réparti en 12
dimensions et deux sous-échelles. L'instrument est composé de 59 items, dont 13
évaluent les aspects favorables et 46 les aspects défavorables de la QDV. Les 13 items
favorables sont regroupés dans trois dimensions, a savoir la satisfaction vitale, I'estime de
soi et I'harmonie. Les 46 items défavorables sont regroupés en neuf dimensions, a savoir
le manque d'appréhension cognitive, la perte d'énergie, le manque de contréle interne,
la difficulté a exprimer ses émotions, la difficulté a s'exprimer cognitivement, la sensation
d'étrangeté, la peur de perdre le contréle, I'hostilité contenue et I'automatisme (44). Elle

évalue la dimension subjective de la QDV.
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Tableau 4 : Proposition de comparaison des échelles d'évaluation en fonction des dimensions de la

QbVv

QDV Subjective QDV Objective

SQUALA X
SQOL
PETIT
LQOLP
sQLs

X X X X X
x

WHOQOL
QOLI

X X X X X

X X X X X X

Source : Création personnelle

En résumé, trois types d'instruments de mesure de la QDV ont été proposés aux cliniciens pour
les personnes atteintes de schizophrénie : des mesures génériques qui peuvent étre utilisées
guel que soit I'état de santé du patient (qu'il soit en bonne santé ou qu'il souffre de diverses
maladies), comme le SF 36 ; des mesures spécifiques aux personnes souffrant de troubles
mentaux chroniques et concues pour diverses maladies mentales, comme les échelles
suivantes : QolLl, LQOLP ; et des indicateurs spécifiquement destinés a mesurer la QDV dans la

schizophrénie, telles que les échelles suivantes : SQLS, SQolL (46).

Bien qu'un certain nombre de nouvelles échelles dotées d'une meilleure psychométrie aient
été introduites, de nombreux instruments actuels manquent d'une base théorique ou
conceptuelle. De plus, soit les instruments ne disposent pas d'une psychométrie adéquate,
soit ils n'ont pas été testés a grande échelle, ou sont trop longs ou trop courts. Un certain
nombre d'instruments sont soit basés uniquement sur les déclarations des patients ou sont
uniquement évalués par le clinicien chargé de I'entretien. L'absence de limites claires entre les
dimensions subjectives et objectives continue de compliquer les mesures, notamment en
termes de corrélation. Les échelles sont souvent multidimensionnelles, mais ne font pas I'objet

d'un accord clair sur la pertinence des dimensions incluses (37).
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Ainsi, la QDV est d'une grande importance pour les patients atteints de schizophrénie et leurs
familles et elle comprend plusieurs dimensions significatives, telles que I'état psychologique,
les capacités fonctionnelles, l'interaction sociale, la situation économique et la santé physique.
L'utilisation de mesures de la QDV peut contribuer a une meilleure adhésion aux interventions
thérapeutiques, a une plus grande satisfaction a I'égard des soins, a l'amélioration des résultats
de santé et a la réduction des colts de santé. Cependant, malgré la nécessité de prendre en
compte les questions de QDV dans la schizophrénie, son évaluation reste sous-utilisée dans la

pratique clinique pour plusieurs raisons (46).

Les différents modéles de QDV abordés précédemment illustrent I'absence de consensus sur
le concept de qualité de vie, mais cette hétérogénéité n'est pas nécessairement considérée
comme un probleme ; en effet, ces modeles peuvent également offrir aux cliniciens un large
choix en fonction de leurs besoins. Cependant, ces modeles ne sont pas toujours décrits de
maniere explicite et peuvent étre ambigus dans certains questionnaires de QDV. La
clarification et l'analyse critique de chaque questionnaire de QDV basé sur ces modeles
conceptuels apparait essentielle. Ce travail de clarification pourrait également inclure d'autres
termes reflétant le point de vue du patient ou les résultats rapportés par le patient, tels que le

« bien-étre subjectif » et la « satisfaction du patient » (46).

Une autre préoccupation exprimée par les cliniciens est l'interprétation des mesures de la
QDV, en particulier dans les études longitudinales, parce que la QDV est rapportée par le
patient et peut étre influencée par des phénomenes psychologiques tels que I'adaptation a la
maladie. L'adaptation a la maladie est une explication potentielle dans les cas ou, par exemple,
la qualité de vie d'une personne qui a connu un événement de santé grave ou une maladie
chronique est similaire a celle d'une personne en bonne santé. Un médiateur important de ce
processus d'adaptation est le response shift, quiimplique un changement des normes internes,
des valeurs et de la conceptualisation de la QDV. En effet, les patients peuvent changer de
cadre de référence, ce qui rend non comparables entre eux les scores obtenus a différentes
occasions. Dans le cas du response shift, le concept de QDV évolue au fil du temps et ne peut
étre comparé longitudinalement en raison des changements de normes, de valeurs et/ou de
concepts. Ainsi, I'étude du response shift dans la schizophrénie, est nécessaire pour établir une

construction solide de la qualité de vie (46).
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3.3 Le lien entre la RPS et la QDV

Nous allons maintenant nous appuyer sur la description des différents outils de la RPS ; ainsi
qgue sur l'analyse des domaines communs des échelles d’évaluation de la QDV, afin de
s’interroger sur un lien possible entre la RPS et la QDV et voir ainsi si les outils de la RPS

permettent une amélioration de la QDV.

Les domaines les plus mentionnés dans les échelles de QDV analysées ci-dessus peuvent étre
divisés en deux catégories. Premieérement, une sphére psychologique, recouvrant la
dépression, I'anxiété, I'estime de soi, I'hnumeur, le bien-étre psychologique, la motivation et
I’énergie. Deuxiemement, une sphére de fonctionnement social, recouvrant les relations

familiales et amicales, les activités habituelles quotidiennes, le travail et les activités de loisirs.

Diverses études transversales et longitudinales ont confirmé un lien étroit entre les
symptoémes dépressifs et |'altération de la QDV chez les personnes atteintes de schizophrénie.
Plus le niveau de dépression est élevé, plus I'impact négatif sur la QDV des patients est
important. Au-dela de la dépression, les symptomes d'anxiété, en particulier I'anxiété sociale,

et I'anhédonie étaient significativement associés a la QDV (47).

D’autres études suggérent que la dépression affecte principalement |'estime de soi,
I'autonomie et la résilience. Une évaluation négative irréaliste de sa propre valeur (y compris
un sentiment de dévalorisation et d'autodépréciation) peut altérer la dimension de I'estime
de soide la QDV. Le manque de motivation et de capacité d'un sujet a organiser correctement
sa vie et les difficultés d'adaptation ou de changement face a I'adversité, peuvent expliquer les
relations avec l'autonomie et la résilience. Bien qu'il semble exister des traitements efficaces,
la prévalence de la dépression non traitée dans la schizophrénie est élevée. Cette
problématique est importante car on estime que la dépression est présente chez 25 a 50 %
des patients atteints de schizophrénie et qu'elle est associée a une évolution et a des résultats
moins favorables que les patients atteints de schizophrénie sans dépression. Ainsi, la prise en
compte du point de vue des patients sur la dépression peut renforcer I'engagement des

patients dans les soins et améliorer les résultats en matiere de santé, y compris la QDV (48).

De plus, une étude observationnelle prospective a révélé une augmentation de l'anxiété

sociale sur une période de 5 ans significativement associée a une baisse de la QDV chez les
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personnes avec schizophrénie apres leur sortie d'un programme de désinstitutionalisation. Les
symptoémes affectifs I'emportent clairement sur les symptomes psychotiques positifs en tant
qgue prédicteur robuste de la QDV chez les patients atteints de schizophrénie. Dans une étude
a long terme sur 10 ans, I'amélioration de la QDV était la mieux prédite par une réduction des
symptomes autodéclarés de dépression, de sensibilité ou d'anxiété, ainsi que par une
augmentation des scores d'auto-efficacité, de soutien social et de gestion axée sur les
émotions. Ces résultats sont d'une grande pertinence clinique, car les symptomes affectifs
peuvent faire l'objet d'interventions thérapeutiques spécifiques, qui doivent étre prises en
compte et incluses dans les approches de traitement intégratives pour les personnes atteintes

de schizophrénie (47).

Parmi les outils de la RPS développés plus haut, le soutien a 'emploi sous la forme du modele
IPS, a démontré une certaine efficacité sur I'estime de soi et la dépression des personnes

atteintes de schizophrénie.

Afin d’analyser le lien entre le soutien a I'emploi et la QDV, nous avons relevé deux références

parmi la littérature :

- En 2013, Areberg et Bejerholm (49) ont réalisé un essai contrélé randomisé afin de
comparer I'IPS a la réhabilitation professionnelle traditionnelle en ce qui concerne les
résultats non professionnels, comme la QDV. Dans cette étude, la QDV était évaluée avec
la MANSA. Les résultats suggerent que I'approche IPS a eu un effet positif sur la QDV des
participants. Dans le groupe IPS, un changement significatif de la QDV a été constaté a six
mois et a 18 mois de suivi. Aprés 18 mois de suivi, il y avait une différence significative
entre les groupes en ce qui concerne la QDV globale, la motivation au travail et
I'autonomisation, en faveur du groupe IPS. De plus, les participants a I'lPS ont amélioré
leur QDV globale et leur satisfaction dans les domaines suivants : situation
professionnelle, santé mentale, situation financiére, fréquence et qualité des amis.

- En 2018, Rossler et al. (50) ont réalisé un essai contr6lé randomisé multicentrique afin de
tester l'impact de différents "budgets de placement”, c'est-a-dire un budget temps

prédéfini avec un nombre maximum d'heures d'aide a la recherche d'emploi (25, 40 ou 55
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heures), sur la QDV des participants a cet essai. L'intervention a suivi le modéle IPS et a
duré jusqu'a 36 mois. La QDV a été évaluée 7 fois sur l'ensemble de la période
d'observation de 36 mois a l'aide du WHOQOL BREF. Les changements dans la QDV au
cours de la période d'observation totale de 36 mois ne differe pas selon la durée du
budget de placement, mais dans l'ensemble, on constate que le domaine de
I'environnement de la QDV s'est amélioré au fil du temps. De plus, les patients qui ont
obtenu un emploi compétitif, par rapport a ceux qui n'en ont pas obtenu, ont montré des
améliorations de la QDV physique et de la QDV psychologique, indépendantes des scores

de QDV initiaux. Ces améliorations de QDV ont persisté dans le temps.

L'altération du fonctionnement social a I'un des impacts les plus marqués sur la QDV. Ainsi, le
fonctionnement joue un réle clé dans la prise en charge des patients atteints de schizophrénie.
Au-dela de la rémission clinique, la réintégration sociale et professionnelle et la vie
indépendante dans la communauté font partie des objectifs ultimes de la prise en charge de
la schizophrénie (48). Il est intéressant de noter qu'une récente étude de neuro-imagerie
pourrait fournir des informations importantes sur le mécanisme qui sous-tend I'association
entre le fonctionnement social et la QDV (51). Dans cette étude, le niveau de QDV était associé
a la perfusion du sillon temporal supérieur, une zone cérébrale considérée comme impliquée
dans la métacognition. La métacognition est la capacité d'un sujet a attribuer des états
mentaux, en termes de croyances et d'objectifs, a soi-méme et aux autres, et elle est cruciale
pour un fonctionnement efficace. A la suite des travaux de Lysaker et Dimaggio (52), la
restauration des compétences métacognitives perdues semble étre un concept clé de la

réhabilitation dans la schizophrénie, au-dela des seules compétences spécifiques.

De plus, la sévérité des symptomes négatifs est un facteur prédictif d'un mauvais
fonctionnement du patient. Les symptomes négatifs affectent la capacité du patient a vivre de
facon indépendante, a accomplir les activités de la vie quotidienne, a étre socialement actif et
a entretenir des relations personnelles, a travailler et a étudier (47). Rabinowitz et al (53), (54)
ont constaté que sur 1447 patients ambulatoires atteints de schizophrénie, la coexistence de
symptomes négatifs importants était associée de maniere indépendante a un déclin significatif

du fonctionnement et de la QDV évaluée par des experts.
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Il apparait important de noter I'absence de de lien direct entre les symptomes cognitifs et la

QDV. Cependant, il a été constaté que la neurocognition influengait modérément et

indirectement la QDV par le biais du fonctionnement. Ce lien indirect suggéere que c'est |'effet

de la neurocognition et des symptomes sur le fonctionnement, entrainant une altération de la

QDV et pas nécessairement la neurocognition en elle-méme (48).

Les outils de la RPS ayant démontré une efficacité sur les symptomes négatifs et/ou sur le

fonctionnement sont les suivants : la RC, la psychoéducation, 'EHS et les TCC.

Concernant la RC, nous avons relevé deux articles dans la littérature :

L'objectif de I'étude de Garrido et al. (2013) (55) est d'examiner les résultats
neurocognitifs de la thérapie de remédiation cognitive assistée par ordinateur, dans un
échantillon de personnes avec schizophrénie, et de mesurer la QDV et I'estime de soi en
tant que résultats secondaires. Soixante-sept personnes atteintes de schizophrénie ont
été assignées au hasard a la RC assistée par ordinateur ou a une condition de controle
actif. La condition de controle actif consistait a regarder des vidéos pendant 60 minutes
sur un ordinateur ayant les mémes caractéristiques que la condition de thérapie et dirigé
par le méme personnel que celui qui a mené la RC assistée par ordinateur. L'échelle QLS
de Heinrich a été utilisée dans cette étude pour évaluer la QDV des patients. Le groupe de
thérapie RC assistée par ordinateur a montré une nette amélioration de la qualité de vie
et de I'estime de soi.

Dans |'étude de Bryce et al. (2018) (56) cinquante-six personnes atteintes de
schizophrénie ou de troubles schizo-affectifs ont été réparties de maniéere aléatoire entre
la RC et les jeux informatiques (contrble), et se sont vu proposer vingt séances
individuelles d'une heure en groupe pendant dix semaines. Des mesures de la cognition,
de la psychopathologie, de I'auto-efficacité, de la QDV et des aptitudes a la vie en
autonomie ont été mesurées au début de |I'étude, a la fin du groupe et trois mois apres la
fin de l'intervention. A la fin de I'intervention, il n’y a pas eu de modification de la QDV
des participants. Il est important de noter que la QDV était un objectif secondaire dans

cette étude.
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Concernant la psychoéducation, Sauvanaud et al. (2016) (57) décident d’évaluer I'impact d’un
programme de psychoéducation sur la QDV objective et subjective de sujets souffrants de
schizophrénie, au moyen d’une étude clinique rétrospective de type quasi expérimentale
avant/apres, ouverte et non contr6lée. Pour cela, quatorze patients souffrant de
schizophrénie ont participé a un programme d’éducation thérapeutique en groupe, qui
comportait 15 séances sur huit mois. Les QDV objective et subjective ont été évaluées par
I’échelle SQoL. La moyenne de participation était de 11,6 séances sur 15. La comparaison de
I’échelle SQoL avant et aprés programme montre une amélioration modeste mais significative

de la QDV objective.

Concernant les TCC, nous avons relevé deux articles dans la littérature :

- lLaws et al. en 2018 (27) ont effectué une méta-analyse des études contrélées
randomisées portant sur I'efficacité de la TCC pour le fonctionnement, la détresse et la
qualité de vie chez les personnes diagnostiquées comme souffrant de schizophrénie ou
de troubles apparentés. Les données de 36 essais controlés randomisés répondaient aux
critéres d'inclusion ; 27 évaluant le fonctionnement (1 579 participants), 8 la détresse (465
participants) et 10 la QDV (592 participants). Bien qu'un léger avantage de la TCC ait été
évident pour réduire la détresse, cet avantage est devenu non significatif apreés
ajustement pour tenir compte d'un éventuel biais de publication. Enfin, la TCC n'a pas
démontré de bénéfice pour I'amélioration de la QDV.

- Guaiana et al. en 2022 (58) ont sélectionné des essais contrélés randomisés attribuant a
des adultes atteints de schizophrénie soit une TCC de groupe pour la schizophrénie,
comparée a des soins standard, soit toute autre intervention psychosociale (de groupe ou
individuelle). Aucune étude n'a comparé la TCC de groupe a la TCC individuelle. Leur
objectif était d'étudier |'efficacité et |'acceptabilité de la TCC de groupe par rapport aux
soins standard ou a d'autres interventions psychosociales. La QDV a été évaluée par les
échelles QLS et WHOQOL-BREF. Aucune différence claire entre la TCC de groupe et les
soins standards ou autres interventions psychosociales n’a été démontré concernant la

QDV, a l'exception du domaine psychologique de la QDV mesurée par la WHOQOL-BREF.
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Il nous a également semblé pertinent d’inclure I'étude de Bechdolf et al. (2010) (59) dont
I'objectif était de comparer les effets d'une bréve TCC de groupe et d'un programme de
psychoéducation de groupe sur la QDV subjective de personnes avec schizophrénie. Au total,
88 personnes concernées hospitalisées ont été randomisées pour recevoir une session de
thérapie de 8 semaines comprenant soit 16 séances de TCC breve, soit un programme
psychoéducatif de groupe. La QDV a été évaluée au départ, en post-traitement et au suivi
aprés 6 mois. La QDV s'est améliorée de manieére significative dans les deux traitements pour
la plupart des dimensions. L'ampleur de I'effet au sein du groupe pour la QDV générale au
moment du suivi était de 0,25 pour la TCC et de 0,29 pour la psychoéducation. Aucune
différence significative entre la TCC et la psychoéducation n'a été constatée apres le

traitement et a 6 mois de suivi.

Enfin, une étude de Dubreucq et al. (2019) (60) a analysé la disponibilité et I'efficacité, apres
un an de suivi, de la psychoéducation, de la RC, de la TCC et de I'EHS, dans la cohorte nationale
FondaMental Advanced Centers of Expertise Schizophrenia (FACE-SZ). Les évaluations de
référence et a un an comprenaient des données sociodémographiques, les traitements en
cours, les caractéristiques de la maladie et des échelles standardisées pour la sévérité clinique,
I'adhésion au traitement, la QDV, une large batterie cognitive et ['évaluation du
fonctionnement quotidien. De maniere inattendue, les interventions psychosociales n'ont pas
été associées a une amélioration de la QDV subjective. Il a été avancé I'hypothese selon
laquelle I'amélioration de la compréhension de la maladie dans I'échantillon pourrait avoir
entrainé une diminution de la QDV subjective en augmentant la prise de conscience des
symptomes psychiatriques et des déficits cognitifs. Cela pourrait également étre lié a l'auto-
stigmatisation de la schizophrénie, qui pourrait modérer I'association entre les améliorations

de l'insight et une faible QDV subjective.

Récemment, une méta-analyse de Valiente et al. (2019) (61) a résumé les effets des
interventions psychologiques sur le bien-étre et la QDV des personnes atteintes de
schizophrénie et a analysé certains facteurs modérateurs critiques. 36 articles ont été inclus
dans les analyses ; deux études avec une mesure de bien-étre, 30 études avec une mesure de
QDV et deux études avec les deux mesures. La plupart des études avaient une taille d'effet

positive, bien que les tailles d'effet varient de -0,99 (indiquant un effet négatif) a 2,37

63



(indiquant un effet positif). Malgré un effet significatif sur le bien-étre et la QDV, les résultats
d'efficacité des différentes études empiriques sont moyennement hétérogeénes. Des effets
plus importants ont été constatés dans les interventions visant a améliorer le bien-étre et
lorsque ces résultats étaient identifiés comme objectifs principaux dans |'étude. Ces
interventions étaient plus efficaces pour améliorer la perception de la vie en bonne santé,
alors que celles qui visaient a améliorer les symptomes ou le fonctionnement n'étaient pas
aussi efficaces dans ce domaine. Cela pourrait suggérer que I'amélioration des symptémes ou
du fonctionnement ne conduit pas nécessairement a une amélioration du bien-étre ou de la
QDV et impliquerait la nécessité de se concentrer spécifiquement sur ces objectifs. Le bien-
étre semble encore a ce jour étre relégué au second plan. Il est trés probable que de nombreux
essais exclus dans la présente étude, en raison de I'absence de mesures appropriées, étaient
des interventions visant a améliorer les symptémes ou le fonctionnement, et des recherches
supplémentaires sont nécessaires pour déterminer |'effet de ces interventions sur le bien-

étre.
Quelques limitations ont pu étre soulignées dans cette étude :

- Plus de deux tiers des études incluses dans la méta-analyse ont été jugées de qualité
méthodologique moyenne ou faible. De nombreux essais n'ont pas été retenus parce
gu'ils ne comportaient pas de mesure du bien-étre ou de la QDV. En effet, de nombreuses
études restent axées sur les problémes et les déficits.

- De plus, la méta-analyse est limitée par les difficultés conceptuelles liées au bien-étre et
a la QDV. D'un point de vue conceptuel, la qualité de vie et le bien-étre sont a la fois

difficiles a définir et a délimiter.

Les auteurs recommandent la mise en place d'interventions psychologiques visant
directement le bien-étre. Des efforts supplémentaires sont nécessaires pour développer et
optimiser les interventions psychologiques visant a améliorer le bien-étre des personnes
atteintes de schizophrénie. Une approche prometteuse est la psychologie positive qui cible
directement la facon de vivre une vie plus significative ou plus gratifiante. Elle s'est avérée
étre une alternative puissante en tant que stratégie complémentaire dans la promotion et le

traitement de la santé mentale (61).
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Discussion

La QDV est un construit multidimensionnel et complexe. Le concept de QDV lui-méme fait
référence a un ressenti dont la nature intrinséque est singuliére et individuelle. Par la méme,
en fournir une définition consensuelle et ubiquitaire semble étre un pari hasardeux. Malgré
ces entraves, I'enjeu est de taille. La QDV est aujourd’hui au cceur des intéréts de la majeure
partie des organisations nationales et internationales, qui se préoccupent des déterminants
du bien-étre des personnes avec handicap psychique. Ainsi, I'Organisation mondiale de la
santé, qui s’est tout d’abord intéressée aux criteres objectifs de la santé, a progressivement
effectué un glissement vers le fonctionnement, et propose depuis quelques années de
focaliser I'attention sur le concept subjectif de QDV (62). La QDV permet, d’'une part de refléter
I'impact de la pathologie et des prises en charge sur la vie quotidienne des patients, tentant
de refléter au mieux le point de vue des intéressés eux-mémes. L'objectif est, d’autre part que
cet indice produise des informations standardisées, reproductibles et fiables permettant de
guantifier ces répercussions. En effet, il apparait que l'efficacité thérapeutique sur la
symptomatologie ne va pas forcément de pair avec le « mieux-étre subjectif ». Par ailleurs, les
perceptions et les préférences des patients en matiére de santé ont une influence majeure sur
le décours de la maladie, notamment en termes de satisfaction, observance des soins et de
rechutes. Ces éléments justifient pleinement I'ouverture d’'un champ de recherche nouveau
concernant spécifiquement la QDV et le développement d’outils de mesure qui permettent

d’évaluer fidelement la perception par I'individu de celle-ci (62).

L'évaluation de la QDV par des échelles génériques pourrait étre un outil précieux dans la
comparaison de différentes populations de patients, tandis que I'évaluation de la QDV par des
échelles spécifiques a une maladie mentale donnée pourrait étre plus utile pour détecter les
effets d'un traitement spécifique (63). Dans |'évaluation de la QDV, I'idée pourrait étre qu'il n'y
ait pas une échelle « gold standard » qui réponde a tous les objectifs, mais que pour chaque
modele de référence, I'échelle la mieux adaptée soit sélectionnée au risque d’une
hétérogénéité des outils. Ce débat sur quel instrument pour quel objectif dans la schizophrénie
est toujours d'actualité (47). Cependant, des doutes ont été exprimés quant a l'utilisation de

mesures génériques de la santé telles que I'EQ-5D et le SF-36 chez les patients atteints de
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schizophrénie. La combinaison d'instruments de mesure de la QDV génériques et spécifiques

a un trouble mental peut étre une alternative utile (64).

Les études futures devraient également envisager |'utilisation d'instruments de QDV
individualisés, car il est supposé que tous les individus attachent la méme importance relative
ou priorité aux différents aspects de la vie. Cependant, ce n'est pas nécessairement le cas et il
n'y aurait donc pas une seule méthode standard d'évaluation de la QDV (65). Des outils de
QDV individualisés rejoindraient la notion tres personnelle pour chaque personne concernée

de parvenir au rétablissement.

Des études internationales sur la QDV ont été menées, mais c'est aux Etats-Unis que I'on
trouve le plus grand nombre d'articles publiés. Seules trois études ont été publiées dans les
pays africains. Ces tendances pourraient faire penser que les recherches sur la QDV sont
principalement menées dans les pays développés. Une revue de Shek et al. en 2009 (66)
menée en Chineg, a indiquée que de telles études étaient rares jusqu’alors et que les recherches
étaient principalement menées dans les pays occidentaux. Cela peut s'expliquer en premier
lieu par I'accés aux soins, par des hygiénes de vie mais aussi des différences de prise en charge,
sans parler des différences culturelles et philosophiques. On peut aussi imaginer que le
concept de QDV soit compris différemment selon les cultures, et que ce que recouvre ce
concept soit totalement différent selon les cultures. Il serait donc intéressant de mener des
études dans des régions tres différentes du monde afin de croiser concepts et données au sein

d’'une méme culture, et transculturelles (36).

Dans ce travail de thése, nous avons pu souligner les deux domaines de la QDV les plus
mentionnés dans les échelles d’évaluation, a savoir les symptomes affectifs avec la dépression,
et le fonctionnement social. Les outils de la RPS suivants ont démontré une efficacité
concernant 'amélioration de la QDV : le soutien a 'emploi avec le modéle IPS (49) (50), la RC
assistée par ordinateur (55), la psychoéducation sur la dimension objective de la QDV (57) et
la TCC avec une amélioration du domaine psychologique de la QDV mesurée par la WHOQOL-

BREF (58).

Cependant, d’autres déterminants de la QDV ont été recensés dans la littérature. Ainsi, de
nombreux facteurs subjectifs ont également été classés comme prédicteurs de la QDV. Par

exemple, une bonne santé mentale, évaluée par le médecin ou rapportée par le patient,
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contribuerait a un résultat favorable de la QDV. La satisfaction a I'égard des prestataires de
soins de santé mentale serait également un facteur prédictif important. Il en est de méme vis-
a-vis de l'attitude a I'égard des médicaments. Ces facteurs sont susceptibles d'étre associés a
une meilleure observance médicamenteuse. Les comorbidités physiques étant tres fréquentes
dans cette population, elles pourraient refléter la présence de troubles métaboliques qui ont
un impact important sur la QDV de certaines personnes (67). Ceci renvoie au développement
et a I'essor des thérapies psychosociales, et en premier lieu au déploiement dans les unités de
soins et en ambulatoire, de I’éducation thérapeutique. Egalement, les efforts pour inciter les
personnes concernées a adopter une meilleure hygiéne de vie peuvent influencer ces indices
de QDV : inciter a une meilleure hygiene alimentaire, a faire de I'exercice, a avoir acces a la

culture...

Par ailleurs, il a été démontré que certains traits de personnalité peuvent avoir un lien avec la
QDV des personnes atteintes de schizophrénie, méme si le concept de traits de personnalité
et de pathologie sur I'axe 1 soit trés débattu. Ainsi, le neuroticisme et I'extraversion exercent
des effets indépendants et interactifs sur la QDV de ces personnes. L'évaluation du
neuroticisme chez les patients atteints de schizophrénie peut fournir des informations
précieuses, de facon relativement peu colteuse et facile a collecter. Les patients ayant des
scores de neuroticisme moyens ont une meilleure QDV et les patients ayant des scores de
neuroticisme élevés pourraient bénéficier d'un traitement ciblant |'affect négatif et la

réactivité élevée, qui sont des caractéristiques essentielles du neuroticisme (68).

En outre, une étude de Sibitz et al. (69) souligne qu’un maillage social plus pauvre a contribué
a un manque d'empowerment et a une majoration de la stigmatisation, ce qui entraine des
affects dépressifs et peut renforcer I'altération de la QDV. Ainsi, adopter une approche de
rétablissement dans les services de santé mentale en se concentrant sur I'amélioration du
maillage social, la réduction de la stigmatisation ainsi que le développement de ses points forts
et de I'empowerment peut réduire la dimension de dépressivité, d’autostigmatisation et
d’autodévalorisation chez les personnes atteintes de schizophrénie et pourraient améliorer

leur QDV.

Enfin, le soutien social, en particulier de la part des amis et de la famille, s'est avéré étre un
facteur prédictif significatif d'une meilleure QDV dans tous les domaines. Les relations sociales

se sont révélées étre un facteur déterminant du bien-étre des personnes atteintes de
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schizophrénie. En outre, les familles peuvent jouer un réle important dans la réduction des
charges émotionnelles, sociales et économiques qui pésent sur les personnes atteintes de
maladie mentale, et sont donc percues comme contribuant a une meilleure QDV.
L'amélioration du soutien social, devrait donc étre une priorité dans le développement des
services destinés aux personnes atteintes de schizophrénie (70). Cela renvoie bien sar a I'aide
aux aidants, une dimension cruciale dans le rétablissement et dans le déploiement des

thérapies psychosociales, en France et a I'international.
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Conclusion

Depuis ses origines dans les années 1960 et 1970, le modele du rétablissement s’est désormais
imposé comme la finalité de toute prise en charge des personnes atteintes de schizophrénie.
La notion de rétablissement comporte quatre dimensions différentes : clinique, fonctionnelle,
personnelle et sociale. De nombreux instruments ont été développés afin d’évaluer les progres
vers le rétablissement dans le champ de la santé mentale. Différents outils de réhabilitation
psychosociale ont été développés afin de favoriser le rétablissement de ces personnes ;
notamment la RC, la psychoéducation, I'EHS, les TCC, le soutien a I'emploi par le modele IPS et
I’hébergement. Ainsi, ces outils permettent de réduire I'impact des troubles cognitifs, prendre
en compte les troubles de l'insight, agir sur les troubles des interactions et favoriser
I'intégration et le maintien dans la communauté. L'amélioration de la qualité de vie dans la
schizophrénie est un objectif de traitement important dans le cadre de I'évolution vers des
soins centrés sur la personne et orientés vers le rétablissement. Malgré I'absence de définition
universelle et le manque de fondement théorique des concepts de qualité de vie, de
nombreuses échelles d’évaluation ont vu le jour. Cependant, la question du lien entre
rétablissement et qualité de vie de la personne concernée demeure un point fondamental. A
travers I'analyse des domaines communs des échelles d’évaluation de la qualité de vie, nous
avons permis de démontrer que des outils spécifiques de la réhabilitation psychosociale
permettent d’améliorer certains domaines de la qualité de vie, notamment par I'éducation
thérapeutique ou le soutien a l'insertion dans la communauté et la construction du projet de
vie par le soutien a I'emploi. Il est cependant nécessaire de prendre en compte I'ensemble des
déterminants de la qualité de vie recensés dans la littérature afin de proposer des prises en

charge répondant au mieux aux besoins des personnes atteintes de schizophrénie.
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L’approche du rétablissement par la réhabilitation psychosociale dans la schizophrénie et le

lien avec la qualité de vie

Résumé :

La notion de rétablissement comporte quatre dimensions différentes : clinique, fonctionnelle,
personnelle et sociale. De nombreux instruments ont été développés afin d’évaluer les progres
vers le rétablissement dans le champ de la santé mentale. Bien qu’a ce jour, il n’existe pas de
gold standard pour la mesure du rétablissement, les quatre échelles qui recouvrent toutes les
dimensions du rétablissement sont I'IMR, I'O0S, la RAS et la MHRS. En s’appuyant sur les
capacités préservées et en les mobilisant pour pallier les troubles générés par la schizophrénie,
les outils de la réhabilitation psychosociale permettent de favoriser le rétablissement des
personnes avec schizophrénie. La qualité de vie s’estimposée comme un concept et un objectif
important pour la recherche et la pratique dans le domaine de la santé. Malgré I'absence de
définition universelle et le manque de fondement théorique des concepts de qualité de vie,
de nombreuses échelles d’évaluation ont vu le jour. En analysant les domaines communs de
qgualité de vie de ces échelles, il a été¢ montré que certains outils de la réhabilitation
psychosociale, notamment le modeéle IPS et la psychoéducation, peuvent améliorer la qualité
de vie.
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