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Introduction

La schizophrénie toucherait environ 0,7 a 1% de la population générale selon I'lnserm
et ces symptdbmes peuvent entrainer une altération significative du fonctionnement
cognitif, émotionnel et social de la personne. Il est largement reconnu que la durée de
psychose non traitée est un facteur critique dans le devenir de l'individu atteint de
schizophrénie. Plus la psychose reste non traitée pendant une période prolongée, plus
il est probable que des dommages irréversibles se produisent. Les retards dans le
traitement peuvent contribuer a une détérioration progressive de la fonction cognitive et
augmenter le risque de rechutes. C’est pourquoi, Le repérage précoce de la
schizophrénie est essentiel pour minimiser son impact négatif. Et dans ce sens, le
concept d'état mental a risque de transition psychotique se développe depuis
maintenant plusieurs décennies. Les patients a haut risque de transition vers la
psychose se distinguent par la subtilité de leurs symptdémes précurseurs, requérant une

attention clinique soutenue pour permettre une intervention précoce et adaptée.

Historiquement, la psychose a souvent été abordée principalement sous l'angle
individuel, mettant I'accent sur le traitement médical et psychothérapeutique du patient
en tant qu'entité autonome. Face a cette problématique complexe, il est impératif
d'explorer toutes les ressources disponibles pour améliorer la prise en charge des
patients a haut risque de transition vers la psychose. Parmi ces ressources, la famille
du patient émerge comme un acteur central et souvent sous-estimé dans le processus
de soins. Des recherches approfondies ont démontré que la psychose est loin d'étre
une expeérience isolée. L'implication familiale peut jouer un réle crucial dans la
prévention de la transition vers la psychose, la gestion des symptomes, et le soutien
global du patient.

Cette theése propose d'explorer en profondeur le réle de l'implication familiale dans la
prise en soins des patients a haut risque de transition psychotique. Notre recherche
vise a comprendre comment les membres de la famille peuvent contribuer a la
prévention, au traitement, et au rétablissement de ces patients.

La prise en charge des patients a haut risque de transition vers la psychose nécessite
une approche multidisciplinaire et holistique, et cette thése s'inscrit dans cette
démarche en examinant I'apport crucial de la famille en tant que partenaire dans le
processus de soins. A travers une revue approfondie de la littérature, nous chercherons
a identifier les meilleures pratiques pour intégrer efficacement l'implication familiale

dans la gestion des patients a haut risque de transition vers la psychose.
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Cette recherche aspire a éclairer les professionnels de la santé mentale, les familles et
les décideurs sur l'importance de l'implication familiale dans la prise en soins des
patients a haut risque de transition psychotique. En développant une compréhension
approfondie de ce phénomeéne, nous visons a améliorer les stratégies d'intervention et

a favoriser un rétablissement optimal pour cette population vulnérable.



l. Les patients a haut risque de transition

psychotique et leurs familles

A. Le patient a haut risque de transition psychotique

1. Clinique des états mentaux a risque de transition psychotique

Au cours des deux derniéres décennies, la caractérisation clinique des troubles
psychotiques a connu une transition. La notion d'état clinique a haut risque de psychose
a évolué pour rendre compte de la phase prépsychotique, décrivant des personnes
présentant des symptémes potentiellement prodromiques.

En effet des équipes spécialisées comme celle de Cornblatt et al. (2002) et Cannon
2008 ont établi un ensemble de critéres cliniques permettant d'identifier les personnes a
risque de développer une schizophrénie, notamment :

- les critéres de haut risque clinique (CHR) (comprenant |"état mental a risque" (ARMS)
ou le syndrome prodromique).

- le critére de risque ultra élevé (UHR) (comprenant le syndrome psychotique atténué
(SPA)) ; le "syndrome psychotique intermittent limite" (BLIPS)

- le risque génétique combiné au déclin fonctionnel
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Figure 1: Modélisation de la psychose émergente selon le concept d'état mental a risque d'aprés Fusar-
Poli P, Borgwardt S, 2013

La phase prémorbide

La phase prémorbide désigne la période allant de la naissance a l'apparition des
premiers signes prodromiques. Les descriptions cliniques de cette période résultent
essentiellement d'études rétrospectives. Elles montrent la présence de troubles du
développement moteur (marche, anomalies posturales, troubles de la coordination) et
des difficultés cognitives, notamment en terme de flexibilité mentale et de fluence
verbale (Lecardeur, Meunier-Cussac, et Dollfus 2013). Une diminution du quotient
intellectuel lors de la phase prémorbide a également été mise en évidence (Woodberry,
Giuliano, et Seidman 2008). Ces troubles peuvent étre a l'origine de perturbation des
performances scolaires, de troubles du langage et de difficultés relationnelles
(isolement, anxiété sociale, introversion ou agressivité). lls sont toutefois d'intensité trop

faible pour permettre de déceler le risque de psychose chez un individu.

La phase prodromique

Les symptdbmes

— Isolement ou retrait social marqué.
— Difficultés prononcées du patient a assumer son réle au travail, dans les études ou
dans le ménage.

— Comportement bizarre (par exemple : collectionner les ordures, se parler en public




ou stocker des aliments).

— Nette diminution ou négligence de I'’hygiéne personnelle et corporelle.

— Affect émoussé, aplati ou inadéquat.

— Langage incompréhensible, évasif, vague et extravagant ou appauvrissement du
langage ou du contenu du discours.

— Représentations étranges ou pensées magiques, qui influencent le comportement et
ne coincident pas avec des normes culturelles, comme superstition, voyance,
télépathie, «sixiétme sens», «les autres peuvent ressentir mes sentiments», idées
dominantes, idées de référence.

— Perceptions inhabituelles, (par exemple : illusions répétées, sentir la présence d’une
force ou d’'une personne irréelle).

— Manque considérable d’initiative, d’intérét ou d’énergie.

— Divers signes comme difficultés de concentration, relachement des associations,
troubles du sommeil,dépression, perte de I'appétit, insomnie, agitation, angoisse.

- Une «cassure» dans le parcours de vie :

Baisse marquante des performances, difficultés professionnelles, scolaires, etc.

Chute professionnelle, perte de la place de formation ou perte d’emploi.

Dégradation nette des capacités relationnelles (couple, famille, profession, etc.).

— Maladies psychiques dans la parenté

Psychose connue ou suspectée dans la famille/parenté.

Autres maladies psychiques dans la famille.

— Drogues : consommation réguliere de drogues (alcool, cannabis, cocaine, opiaceés,
amphétamines, etc.).

— Age : Patient(e) de moins de 30 ans (Cependant un début plus tardif est toujours

possible!).

Liste des signes d'alarme d’aprés Riecher-Rdssler A. Friherkennung schizophrener
Psychosen bei Mannern und Frauen. Therapeutische Umschau. 2007;64:337-43

Face a la masse de données cliniques accumulées sur la phase prodromique, deux
concepts se sont imposeés dans la littérature : les symptémes de base et les critéres dits

« Ultra High Risk ».

Les symptomes de base




Les symptdémes de base sont considérés comme les signes les plus précoces de la
phase prodromique et l'expression directe des processus neurobiologiques sous-
jacents, d'ou l'appellation «de base». lls peuvent survenir a toutes les étapes de la
maladie, dans la phase prodromique initiale, dans celle précédant les rechutes, en tant
que symptdmes résiduels et méme pendant I'épisode psychotique proprement dit. La
présence de symptdomes de base n'indique pas nécessairement un processus
psychotique; ils peuvent cependant favoriser le développement de symptémes
psychotiques ultérieurs. En revanche, leur absence permettrait d'éliminer a 96% le
risque de développer ultérieurement une schizophrénie (Klosterkotter et al. 2001). Ce
sont des symptoémes subjectifs, pergus en début d’évolution par le patient lui-méme et
non par l'entourage (sauf stratégies de coping apparentes, comme les conduites
d'évitement). lls correspondent a des troubles de la pensée, de la perception sensorielle
et de son propre corps, de l'affectivité, des cognitions, du discours, des fonctions

motrices, des fonctions autonomes et de la tolérance au stress.

Parmi les troubles cognitifs des symptdbmes basiques, un classement par ordre de

fréquence a été proposé par le Professeur Krebs (Krebs 2011) :

Réactivité émotive accrue en réponse a des événements de la vie quotidienne
Perturbation de la mémoire a court terme

Persévérance dans la pensée

Difficultés de concentration

Réactivité émotive accrue en réponse a des interactions sociales courantes

Tolérance altérée a travailler sous la pression du temps

Interférence dans la pensée

Vision trouble

Besoin diminué de contact avec autrui

Capacité diminuée a communiquer avec d'autres en présence d'un désir pour ces

contacts

Il est a noter que les symptdmes de base ont un caractere égodystonique c'est a dire
qu'ils sont spontanément reconnus par le sujet comme le résultat de ses propres
processus mentaux et non attribués a des causes extérieures. Cependant méme si les
capacités d'insight sont suffisamment préservées pour percevoir que «quelque chose
ne va pas», ces expériences peuvent étre de nature tellement étranges qu'elles sont
difficilement explicables, voire volontairement dissimulées par peur des jugements
(Schultze-Lutter 2009).



Les critéres de Ultra Haut Risque

Pour le dépistage de la phase prodromique avancée, les critéres de risque trés éleves
de psychose, « Ultra High Risk » (UHR) sont aujourd’hui utilisés a I'échelle mondiale.
Ces critéres distinguent trois groupes de risque et concernent des sujets agés de 14 a
30 ans, en demande de soins.

- Symptdmes psychotiques atténués (APS Attenuated Psychotic Symptoms). Il se

compose des sujets ayant présenté des symptdbmes psychotiques positifs atténués,
c'est a dire qui se distinguent des symptébmes psychotiques francs par leur degré
d'intensité. lls sont de nature suivante : hallucinations et idées délirantes, avec maintien
chez le patient de son sens critique, désorganisation de la communication, avec un
contenu qui reste compréhensible et qui peut étre recadré par l'interlocuteur, idées de
référence, croyances bizarres ou pensées magiques, experiences perceptives
anormales (comme les illusions, les distorsions visuelles ou auditives), bizarrerie de
pensée et de langage, idées de méfiance ou de persécution. L'APS représente la
majorité des états de ultra haut risque (Michel et al. 2017).

- Symptbmes psychotiques brefs limités et intermittents (Brief Limited Intermittent

Psychotic Symptoms). Ce groupe est constitué de sujet ayant présenté des épisodes

psychotiques complets, mais en dega du seuil nécessaire pour poser un diagnostic de
trouble psychotique, du fait d'une durée et d'une fréquence insuffisante. lls regroupent
donc des hallucinations, idées délirantes, désorganisation de la pensée et du

comportement, accompagné d'une perte du sens critique.

- Traits de vulnérabilité génétique associés a un déclin du fonctionnement psychosocial

(Genetic Risk and Deterioration syndrome). Ce groupe est constitué de sujets

présentant conjointement des traits de vulnérabilité génétique : soit un trouble de la
personnalité de type schizotypique, soit un antécédent familial de trouble psychotique
chez un apparenté du premier degré. A cette vulnérabilité est associé un état a risque,
c'est a dire la présence de symptébmes non spécifiques (de type dépressifs, anxieux,
voire obsessionnels compulsifs) a l'origine d'une souffrance psychologique et d'un
déclin du fonctionnement psychosocial, caractérisé par une diminution d'au moins 30%
sur 'EGF.

Des trois groupes, ce dernier est le moins fréquemment retrouve.



- Les symptdmes négatifs

L'approche UHR, largement utilisée a travers le monde, ne rend pas vraiment compte
des symptdmes négatifs associés aux états mentaux a risque alors que ceux-ci sont
fréquents. En 2012, Piskulic et son équipe estimaient que 82% des 128 patients de leur
étude présentaient au moins un symptdbme négatif d'une intensité modérée ou
supérieure. L'avolition, le déclin fonctionnel et le retrait social étaient les plus
fréequemment rapportés et plus fréquents chez les hommes (Lencz et al. 2004) (Piskulic
et al. 2012).

- Les troubles cognitifs

L’existence de perturbations du fonctionnement cognitif est fréquemment rapportée
dans la littérature. Ces troubles cognitifs sont présents lors des périodes qui précédent
le diagnostic, en phase prodromique, pendant le premier épisode psychotique et chez
les apparentés sains a haut risque génétique. Les troubles cognitifs pourraient ainsi étre
considéerés comme des marqueurs de vulnérabilité pour la détection des états mentaux

a risque.

Dans I'étude de Ziermans et al. en 2014, les sujets a risque présentent un quotient
intellectuel inférieur aux sujets témoins (Ziermans et al. 2014).

La méta-analyse de Bora et al, réalisée en 2014 également, montre que les sujets UHR
sont en difficulté par rapport au groupe contrdle dans tous les domaines neuro-cognitifs,
sauf au test d'interférence de Stroop. Les déficits les plus marqués concernent la
vitesse de traitement de l'information, de la mémoire de travail visuospatiale et de
l'identification des odeurs. On retrouve aussi une association négative entre les
résultats fonctionnels (mesurés d'aprés I'EFG) et les scores dans les fonctions
exécutives, la mémoire de travail verbale et le Ql (Bora et al. 2014). Une étude
coréenne montre que les symptémes cognitifs (dans le domaine de l'attention et de la
mémoire) sont plus importants chez les hommes que chez les femmes en phase

prodromique (Choi et al. 2009; Lecardeur et al. 2013).

En 2017, une revue de la littérature reprenant 7 méta-analyses antérieures sur les
difficultés cognitives des sujets UHR, montre quant a elle une atteinte significative de la
mémoire épisodique verbale et visuelle, des capacités attentionnelles et de la vitesse
de traitement de l'information. En ce qui concerne le QlI, il est altéré mais le QI
performance est préservé (Mam-Lam-Fook et al. 2017). Selon cette étude, les

domaines neuro-cognitifs qui semblent les plus a méme de prédire la transition
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psychotique sont le quotient intellectuel, la fluence verbale, la mémoire de travail
verbale, la mémoire épisodique visuelle.

En 2019, I'étude de Velthorst et al. montre que la sévérité des troubles cognitifs est
corrélée au taux de transition ainsi qu'au pronostic fonctionnel (Pos et al. 2019).

Il faut noter que les résultats de ces études sont trés hétérogenes par l'utilisation de
meéthodologies différentes, la définition des sujets a risques (risque génétique, risque
clinique, UHR, BS...), celle des sujets contréles (sains, non a risque de transition...) et
enfin la durée des suivis. L'usage de traitements antipsychotiques, les symptémes
positifs ou négatifs résiduels, l'isolement ou l'institutionnalisation sont encore autant de
biais possibles dans l'interprétation des résultats. Par ailleurs, le mode d'évolution des
troubles cognitifs ne fait pas consensus. Pour certains, les troubles cognitifs se
majorent progressivement au fil de la pathologie psychotique et certaines capacités
précédemment acquises se détériorent (Simon et al. 2007). Pour d'autres, ils
surviennent avant le début de la psychose, empéchant 'acquisition de ces capacités
cognitives et n'évoluent pas nécessairement avec la pathologie (hypothése neuro-
développementale) (Bora et al. 2014).

Enfin, les cognitions sociales sont également altérées chez les individus a risque de
transition. Elles sont définies comme les opérations mentales régissant les interactions
sociales, y compris les processus impliqués dans la perception, l'interprétation et la

génération de réponses aux intentions, dispositions et comportements d'autrui.

Quatre domaines sont atteints (Pinkham et al. 2014) :

-la perception et le traitement des émotions d'autrui (faciales et vocales)

-la perception et les connaissances sociales

-la théorie de I'esprit ou capacité mentale a supposer a l'autre un état d'esprit qui lui est
propre et différent du sien

-le style d'attribution des événements (a soi, aux autres ou a l'environnement)

On retrouve chez les sujets a risque un déficit modéré des capacités de reconnaissance
et de discrimination des émotions sur le visage et dans la prosodie, ainsi que dans la
théorie de l'esprit verbale (van Donkersgoed et al. 2015) (Ad et al. 2011). Dans leur
méta-analyse de 2013, Bora et Pantalis mettaient en évidence une altération homogéne
de la théorie de l'esprit verbale et visuelle chez les sujets UHR (Bora et Pantelis 2013).
Bien qu'il existe moins d'études a ce sujet, le style d'attribution et les capacités de

perception et de connaissances sociales semblent également étre altérés chez les
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individus a haut risque de transition (Thompson, Bartholomeusz, et Yung 2011). La
majorité des études actuelles ne permet pas de dégager avec certitude un marqueur de
risque pour la transition, méme si certaines envisagent dans ce réle la théorie de I'esprit
verbale et la reconnaissance de certaines émotions faciales (van Donkersgoed et al.
2015).

2. Etiopathogénie

La schizophrénie est un trouble multifactoriel qui englobe linteraction de plusieurs
génes, de processus épigéneétiques et de facteurs environnementaux (Anon s.d.)
(Chaumette et al., 2017).

La génétigue

Le rbéle de la génétique dans I'étiologie des troubles psychotiques est maintenant bien
établi et la recherche s’est développée ces derniéres décennies avec des preuves
d’'une contribution génétique qui se sont multipliées depuis les années 30 (Kallmann
1938) (Kendler et al. 2022). Pour autant, les mécanismes génétiques impliqués ne sont
pas encore completement élucidés méme si des découvertes récentes sont
prometteuses (Kotlar et al. 2015) (Marshall et al. 2017) (Trifu et al. 2020). Les études
épidémiologiques ont montré que la schizophrénie a une prévalence approximative de
0,5 a 1% dans la population générale (Tandon, Keshavan, et Nasrallah 2008). Cette
prévalence augmente considérablement lorsque la maladie atteint un proche parent
(Cardno et al. 1999). En 1966, Heston apporte la preuve qu'un enfant né de mere
atteinte de schizophrénie mais adopté et élevé par d’autres parents, a un risque de
schizophrénie beaucoup plus élevé (Heston 1966). Deux autres études menées par
Kety et al. vont contribuer a confirmer cette hypothése (Kety et al. 1971). D’autres
études explorant les familles et les jumeaux font la concordance des phénotypes chez
les jumeaux monozygotes et dizygotes, suggérent que la participation génétique
atteindrait 80% de la variance totale (addictive genetic variance : a 2=0,82, C.l.= 0,71-
0,90).

Néanmoins, les estimations restent dans une fourchette large (Cardno et al. 1999),
(Cannon et al. 1998).
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Une des publications les plus citées sur I'héritabilité de la schizophrénie est la méta-
analyse de Sullivan et al. parue en 2003. Cette étude a appliqué un modéle de jumeaux
multi-groupes et regroupait 12 études européennes et nord-ameéricaines. Elle a montré
que I'héritabilité de la schizophrénie a été évaluée a 0,81 ainsi que des preuves claires
qu’'un environnement partagé avec une personne atteinte de la schizophrénie a une
influence sur I'apparition de la maladie (Sullivan, Kendler, et Neale 2003). D’autres
études sur la famille, les jumeaux et I'adoption montraient une augmentation
proportionnelle du risque de la (Kallmann 1946)maladie avec le degré de parenté
génetique avec la personne atteinte de schizophrénie (Davis, Phelps, et Bracha 1995),
(Shih, Belmonte, et Zandi 2004). Le risque est estimé a 2% pour les parents au
troisieme degré, 9% pour les parents au premier degré, 27% pour les enfants de
parents atteints tous les deux et 50% pour les jumeaux monozygotes. |l est noté dans
cette étude que pour un enfant adopté dont le parent biologique est atteint de
schizophrénie, le risque serait de 6 a 10% plus élevé que dans la population générale.
En 2009, une autre étude menée sur plus de 9 millions de personnes au sein de 2
millions de familles a montré que cette variance approximait 64% (C.l. 61,5-72,2)
(Lichtenstein et al. 2009). L’héritabilité et la transmission familiale de la schizophrénie
sont connues depuis plusieurs décennies avec des preuves évidentes d'une
composante geénétique. Il reste néanmoins difficile d'identifier les genes spécifiques
responsables méme si les études génétiques précédentes nous ont beaucoup appris,
sur les fondements moléculaires et les liens avec la maladie. Ces études menées sur
les familles et les jumeaux amenaient a penser que la maladie était causée par un géne
« majeur » (Kallmann 1938) (Elston et Campbell 1970; Kallmann 1946). Les
observations d'écarts par rapport aux modeéles de transmission simples ont conduit a
considérer I'implication de plusieurs génes (Kety et al. 1971).

Les premiéres tentatives de cartographie des locus schizophrénie a I'aide d'une analyse
de liaison ont permis l'identification de DISC1 et NRG1, de nombreux pics de liaison
n'ont pas réussi a se répliquer. Ces résultats concluent que l'architecture génétique de
schizophrénie était hétérogene. Pour que la découverte de génes soit une stratégie
viable pour comprendre la schizophrénie, des études a plus grande échelle avec des
échantillons de plus grande taille et des stratégies expérimentales alternatives
devenaient nécessaires (Kotlar et al. 2015).

Ces dernieres années, les chercheurs ont combiné des tailles d'échantillons plus

importantes avec des méthodes telles que le séquengage de l'exome entier (dans
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I'analyse de variants rares), les stratégies d'analyse des variantes du nombre de copies
(CNV) et les études d'association a I'échelle du génome (GWAS).

Les CNV, qui sont définis comme des gains ou des pertes de matériel génomique d'au
moins 1 kilobase (kb), peuvent englober un seul exon d'un géne, un géne entier ou
méme plusieurs génes.

Les tres grands CNV sont généralement rares dans le génome (ltsara et al. 2009;
Malhotra et Sebat 2012; Sebat, Levy, et McCarthy 2009). Il existe maintenant au moins
15 régions génomiques distinctes ou des changements de dosage de longueurs
variables (120kb a 9Mb) sont associés au risque de schizophrénie ; le risque accru de
maladie varie de 2 a > 40 (Mulle 2015).

Alors que les analyses de variantes du nombre de copies ont fourni un apergu
considérable de l'architecture génétique de la schizophrénie, le réle d'autres classes de
variation génétique dans le risque de schizophrénie a également été étudié.

Au cours des derniéres années, deux stratégies ont été utilisées pour accroitre
considérablement la compréhension de l'impact des variants mononucléotidiques sur le
risque de schizophrénie. Ces stratégies difféerent fondamentalement dans leurs
approches de détection d'association.

Nous citerons rapidement les méthodes de variantes rares, comme le Sequence Kernel
Association Test (SKAT) associant des groupes de variantes a un locus génétique a un
résultat phénotypique. La qualité des données d'annotation de séquengage sous-
jacentes peut augmenter l'efficacité des méthodes de variantes rares. La seconde
stratégie, celle des GWAS (Genome Wide Association studies) permet de déterminer la
force des associations indépendantes entre les variantes communes et la maladie, elles
sont plus puissantes lorsque les variantes communes ont de grandes tailles d'effet.
Pour les troubles hétérogénes comme la schizophrénie, ces deux modéles d'étude

nécessitent des milliers d'échantillons pour détecter des signaux génétiques robustes.

Ces travaux ont conduit a une grande avancée dans ['élargissement de la
compréhension des facteurs de risque génétiques schizophrénie. Il existe dorénavant
des variantes génétiques considérées comme de véritables locus de risque. Les alleles
trouvés comprennent plus de 128 polymorphismes nucléotidiques simples (SNP)
communes et au moins quinze variantes de nombre de copies rares (CNV).

Il est donc progressivement devenu évident que la nature de I'héritabilité dans la
schizophrénie va bien au-dela des régles mandéliennes et des pourcentages de risques

(Rivollier et al. 2014). Cette héritabilitt compose avec un paysage complexe de
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différents polymorphismes génétiques a faible pénétrance et parfois de rares variantes

géneétiques a haut risque.

Les progres récents dans le domaine de la recherche en génétique, ont ainsi ouvert
plusieurs voies génétiques plausibles et soutiennent un modéle polygénique de
schizophrénie. Le risque génétique serait en grande partie d0 a la présence d'une
variante trés rare et a grand nombre de copies a effet (avec des rapports de cotes aussi
élevés que 41 comme on le voit dans le cas de la délétion 3gq29 (Mulle 2015)), ou
transmis par I'héritage d’'un assemblage particulier de nombreux petits alléles. Les
polymorphismes géniques et les variantes du nombre de copies dans les génes a
risque de schizophrénie contribuent donc a un risque de transmission élevée de la
maladie. Parallelement, certains facteurs environnementaux conduisent a des
modifications épigénétiques pouvant réduire ou exacerber l'expression des génes
associés a la schizophrénie et aux troubles apparentés.

L’épigénétique

L’épigénétique est I'étude des changements de I'expression génique secondaires a des
mécanismes transmis par la mitose mais réversibles, sans qu’il n'y ait de modification
de la séquence d’ADN génomique sous-jacente. Ces mécanismes épigenétiques sont
impliqués dans différents processus comme le développement et la différenciation
cellulaire ou certaines modifications phénotypiques durables (l'inactivation du
chromosome X par exemple).

Parmi les différents mécanismes épigénétiques permettant la régulation de I'expression
des génes, le plus étudié est celui de la méthylation de I'ADN, qui a lieu sur des
cytosines suivies de guanines (dits sites CpG), et qui permet, au terme de plusieurs
réactions moléculaires, de compacter la chromatine. Ainsi, une hyperméthylation est
liée a une diminution de l'expression des génes adjacents, et une hypomeéthylation
produit I'effet inverse (Rivollier et al. 2014). Les modifications épigénétiques, y compris
la méthylation de I'ADN, les modifications des histones et les ARN non codants, ont été

impliquées dans un certain nombre de maladies complexes.

Comme d'autres troubles psychiatriques et neurodéveloppementaux majeurs, la
schizophrénie est donc associée a des anomalies de ces mécanismes épigénétiques,
entrainant une altération de I'expression des génes au cours du développement et a
I'age adulte (Khavari et Cairns 2020; Smigielski et al. 2020).En 2015, I'équipe de

Shorter KR avait travaillé a établir un point d’étape de la compréhension actuelle de la
13



dérégulation moléculaire dans la schizophrénie, y compris la perturbation des voies de
signalisation de la dopamine, du NMDA et du GABA, et du rdle des facteurs
épigénétiques sous-jacents a la pathologie de la schizophrénie (Shorter et Miller 2015).
Cette équipe rappelle que l'expression phénotypique des troubles est due a des
interactions complexes entre les alleles de risque et les facteurs de risque
environnementaux, y compris les facteurs de stress prénataux et postnatals, I'age
paternel et la consommation de cannabis (Matrisciano et al. 2013; Rapoport, Giedd, et
Gogtay 2012). Ces auteurs concluent que les facteurs épigénétiques impliqués
comprenant la méthylation de I'ADN, la modification post-transcriptionnelle des histones
et la régulation subséquente de la structure de la chromatine, et la régulation des
microARN des voies de signalisation - y compris celles impliquées dans la méthylation
de I'ADN et Il'activité des histones - jouent un réle important dans le développement
neurologique et sont capables de réguler de grands nombres de génes a la fois. lls
avancent I'hypothése que les mécanismes épigénétiques (qui sont impliqués dans la
schizophrénie et d'autres troubles psychiatriques) médient probablement l'interaction
entre les alléles génétiques a risque et les facteurs environnementaux. Et cela par
modification dynamique du génome en réponse a des stimuli environnementaux positifs

ou neégatifs.

Une étude frangaise prospective longitudinale parue en 2017 analyse sur le génome
entier la méthylation de I'ADN lors de la transition vers la psychose (Kebir et al. 2017).
Les auteurs concluent que la transition psychotique chez des jeunes patients concernés
s'accompagne de modifications épigénétiques sur des génes potentiellement
pertinents, car impliqués dans le guidage axonal (en codant notamment pour la protéine
CHL1 dont le déficit chez la souris affecte la mémoire de travail, les comportements
sociaux et la transmission synaptique). Ces facteurs épigénétiques agiraient aussi sur
des génes impliqués dans certains mécanismes de réponse inflammatoire (faisant
intervenir I'lL-17) et dans la régulation du stress oxydatif (via la glutathion-Stransférase).
Les résultats de ce travail suggérent que des variations dans la méthylation de I'ADN
sont associées a la transition psychotique, sous linfluence de facteurs
environnementaux et de processus de maturation de l'adolescence. Les auteurs
concluent néanmoins qu’il est impossible de déterminer si les différences de
méthylation observées entre les jeunes transitant ou non sont la cause ou seulement le
reflet du processus psychotique. Ces résultats constituent un premier pas vers
l'identification des mécanismes associés a la transition psychotique. Les résultats des

études geénétiques et épigeénétiques, parallélement au développement continu de
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nouvelles technologies pour collecter et interpréter les études a grande échelle sont
encourageants. Ces récentes avanceées offrent une perspective positive pour I'avenir de
I'élucidation des mécanismes génétiques moléculaires qui sous-tendent la

schizophrénie.

L’approche neurodéveloppementale et les anomalies cérébrales précoces

Le modéle neurodéveloppemental de la schizophrénie est le modele dominant de la
schizophrénie aujourd'hui, il postule simplement qu'il existe des anomalies du
développement neurologique qui se produisent bien avant le début de la psychose. Ce
modéle tient compte de divers facteurs de risque génétiques et environnementaux et de

divers moments vulnérables dans le développement.

La schizophrénie débute généralement aprés I'age de 18 ans. Lorsque les troubles
débutent pendant I'adolescence, entre 13 et 18 ans ; on parle de schizophrénie a début
précoce. Avant 'age de 13 ans; il s'agit d’'une schizophrénie a début trés précoce.
Cette forme de schizophrénie est reconnue depuis peu en pédopsychiatrie ; les
frontiéres entre la psychose, I'autisme et la schizophrénie ont toujours été assez floues
jusqu’aux travaux de Michael Rutter (en 1972 ). L'approche neurodéveloppementale
retenue par ces équipes de pédiatrie a également posé I'hypothése que la
schizophrénie était la conséquence d’anomalies cérébrales précoces engendrées par
l'interaction de facteurs génétiques et de facteurs environnementaux précoces
(Rapoport et al. 2012). Une étude marseillaise rapporte également qu'a coté des
nombreux génes codant les différentes étapes du développement du systéme nerveux
central impliqués, des facteurs de risque périnataux tels que les complications
obstétricales, des facteurs infectieux, des carences nutritionnelles, ainsi que des
facteurs toxiques et médicamenteux sont relatés dans plusieurs études (Da Fonseca et
Fourneret 2018).

Les facteurs de risque périnataux tels que les complications obstétricales, les facteurs
infectieux, les carences nutritionnelles, ainsi que les facteurs toxiques et
médicamenteux sont également relatés dans plusieurs études (Da Fonseca et al.
2011). Ces auteurs stipulent que les anomalies précoces détectées ne s’exprimeront
cliniguement que dans un second temps. Ce temps de latence pourrait correspondre a
une exageération pathologique d’'un processus physiologique qui se manifeste pendant
'adolescence et le début de I'age adulte. Ces changements progressifs sont générés
par des facteurs génétiques impliqués dans la maturation cérébrale en interaction avec

des facteurs environnementaux tardifs (toxiques, changements hormonaux,
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événements de vie). Dans cette perspective neurodéveloppementale, une étude
prospective a été réalisée sur des prés de 2000 sujets présentant une schizophrénie a
début tres précoce (Giedd et al. 2015). Cette étude dévoile les résultats des trajectoires
de développement d’'une étude de neuroimagerie longitudinale en cours sur le
développement du cerveau a la Direction de la pédopsychiatrie de I'Institut national de
la santé mentale. Elle a été initiée par Markus Krusei, en 1989 atteignant plus de 6000
scans (dont plus de 800 scans de jumeaux) réalisés sur plus de 2000 sujets en 2014,
soit environ la moitié des patients atteints de TDAH, autisme ainsi que la schizophrénie
infantile ; I'autre moitié concerne des individus témoins. Les sujets avaient une IRM
environ tous les 2 ans, ainsi que des tests neuropsychologiques et des analyses
geneétiques. Cette étude retrouve des anomalies précoces du systéme nerveux central
avec une perte de la substance grise. En revanche, les données longitudinales attestent
d’'une perte trés progressive de la substance grise qui semble progresser d’arriere en
avant (pariéto-fronto-temporal). Ce rapport montre que les changements structuraux
varient selon les régions ceérébrales. Aprés 20 ans, les pertes de substance grise
semblent plus focalisées au niveau du cortex préfrontal et temporal supérieur. La région
pariétale semble se normaliser aprés I'age de 24 ans. Cette perte de la substance grise
chez le jeune patient souffrant de schizophrénie semble correspondre a une
exagération de la maturation cérébrale normale (élagage synaptique), particulierement
prononcée au début de la maladie. |l semble que la forme précoce de schizophrénie
soit assez semblable a la forme plus tardive mais avec un fonctionnement et une
présentation clinique plus sévéres. Cette sévérité est confirmée par les travaux réalisés
aussi bien au niveau neuroanatomique qu’en imagerie fonctionnelle. Une étude plus
récente de Dan Wen et al. indique que la structure et la fonction cérébrales sont
anormales dans la schizophrénie a début précoce et lors de la phase prodromale. Les
anomalies sont principalement concentrées dans le systéme limbique ; I'hippocampe,

I'amygdale, le noyau caudé, le gyrus cingulaire et le précuneus (Wen et al. 2021).

Les facteurs de risque environnementaux

L'apparition et la sévérité de la schizophrénie sont toujours modulées par une
interaction entre facteurs de risque génétiques et environnementaux (Dietz, Goldman,
et Nedergaard 2020).

Une étude des réles des influences génétiques et environnementales sur le
développement de la schizophrénie est nécessaire pour expliquer le fait que dans
environ 40 % a 55 % des cas, les jumeaux monozygotes ne partagent pas un
diagnostic de schizophrénie (Brown 2011). La maniére dont les facteurs génétiques et
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environnementaux interagissent et les mécanismes neurobiologiques associés qui

induisent la schizophrénie ne sont pas encore connus.

De nombreuses études épidémiologiques ont étudié les facteurs de risque
environnementaux possiblement incriminés dans la schizophrénie ainsi que les
biomarqueurs périphériques de la maladie (Tandon et al. 2008), (Fatemi et al. 2012).

Selon une revue générale récente des meéta-analyses sur les facteurs de risque et les
biomarqueurs périphériques de la schizophrénie, les antécédents de complications
obstétriques, I'exposition a des événements stressants a I'dge adulte ou a I'adversité de
I'enfance, la consommation de cannabis et le taux de folate sérique ont montré des

preuves solides d'association avec schizophrénie (Belbasis et al. 2018).

Les périodes prénatales et périnatales sont caractérisées par une grande vulnérabilité
neuronale aux agressions environnementales. Une récente revue systématique et une
meéta-analyse de 152 études ont révélé de nombreux facteurs de risque prénataux et
périnataux, calculés avec des rapports de cotes (OR), qui étaient statistiquement liés a
l'apparition de la schizophrénie (Davies et al. 2020). Les expositions prénatales a
l'infection et a la malnutrition sont les meilleurs paris pour l'intervention de santé
publique, les études dans ce domaine sont en plein développement.

Les principaux facteurs de risque d'apparition de la schizophrénie découlent tous de la
psychopathologie familiale, en particulier la psychose maternelle (OR: 7,61). Les
infections maternelles (herpés simplex 2, OR: 1,35 ; infections non précisées, OR :
1,27), un nombre sous-optimal de consultations prénatales (OR: 1,83) ou le stress
maternel (OR: 2,4) peuvent entrainer une prévalence plus élevée d'événements
obstétricaux (OR: 1,52), qui sont les facteurs de risque environnementaux les plus
étudiés et les mieux reproduits pour la schizophrénie. Les événements obstétriques
significativement pertinents incluent I'hypertension maternelle (OR : 1,4), I'hypoxie (OR :
1,63), la rupture prématurée des membranes (OR : 2,29) et la polyhydramniose (OR :
3,05). Il existe des preuves expérimentales et cliniques montrant des risques
significatifs d'infection et d'inflammation prénatales pour le développement ultérieur de
la schizophrénie. Selon le modéle viral de la schizophrénie, les infections virales et
bactériennes prénatales et linflammation jouent un réle important dans le

développement de la schizophrénie (Kneeland et Fatemi 2013).

Les déficits nutritionnels ou la famine pendant la grossesse (OR : 1,4) ou plus de deux
grossesses (OR: 1,3) peuvent étre associés a une allocation réduite ou a un statut
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socio-économique inférieur. Un autre facteur de risque est les malformations
congénitales (OR : 2,35) (Davies et al. 2020). Les facteurs de risque environnementaux
postnatals les plus pertinents sont les traumatismes infantiles (OR : 2,87), la vie urbaine
(OR : 2,19), la migration (2,10) et la consommation de cannabis (OR : 5,17), et ces
facteurs de stress conduisent a la sensibilisation du systéeme dopaminergique sous-
cortical (McCutcheon, Abi-Dargham, et Howes 2019).

De nombreux génes liés a la schizophrénie, en particulier les génes immunitaires,
peuvent étre altérés par la pollution de l'air. Les enfants les plus exposés a la pollution
de I'air liée au trafic avaient des niveaux accrus de cytokines pro-inflammatoires. Il n'est
pas encore clair si la pollution de I'air elle-méme provoque des changements cérébraux
ou si les changements inflammatoires causés par la pollution de l'air contribuent a la
pathologie de la schizophrénie (Comer et al. 2020).

Ces découvertes fournissent de nouvelles directions pour l'intervention précoce et
I'amélioration du pronostic des patients schizophrénes. Dans le cadre d'une intervention
de plus en plus précoce, certaines équipes se sont penchées plus précisément sur les
facteurs de risque et la statut ARMS.

B. La famille

1. Facteurs de risques familiaux

Stress percu

Le modéle stress-diathése, ou stress-vulnérabilité, décrit dans la littérature est utile pour
décrire les relations entre les agents provocateurs (stresseurs), la vulnérabilité
(diathése), la formation des symptdmes et les résultats fonctionnels dans la
schizophrénie. Il a été décrit a plusieurs reprises : par Zubin et Spring en 1977 et par
Nicholson et Neufeld en 1992. Mais également par Anthony et Liberman en 1986 qui
ont proposé un modele qui souligne I'action conjointe de la vulnérabilité et du stress. Ce
modéle attribue a la vulnérabilité neuro-psychologique, une certaine hérédité génétique
ainsi que les dysfonctions des neurotransmetteurs. Les stresseurs socio-
environnementaux sont le plus souvent les toxiques tel que I'alcool ou le cannabis. Mais

également la tension au domicile, les émotions trop impliquées et le soutien social
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insuffisant.

MODELE VULNERABILITE-STRESS

Vulnérabilité neuro-psychologique Stresseurs socio-environnementaux

Génétique (maladie dans la
famille

Complications obstétriques
Anomalies
neurodéveloppementales
Dysfonction des
neurotransmetteurs

Traumatisme

Emotions exprimées

Ennuis quotidiens

Vie urbaine

Drogues et alcool

Racisme

Intimidation

Stigmatisation

Insuffisance du soutien social

Symptomes
positifs

Schizophrénie

Symptomes
négatifs

Figqure 2 : Modeéle stress - vulnérabilité (Societé Quebecoise de la Schizophrénie)

Une personne vulnérable dont la tolérance innée au stress est incompatible avec
I'exposition a une stimulation d'origine interne ou externe peut étre plongée dans les
prémices de la maladie ou dans un épisode récurrent. Ce principe sous-tend la version
plus spécifique et vérifiable du modéle de vulnérabilité au stress, la théorie bio sociale :
Les troubles psychotiques majeurs et les handicaps qui leur sont associés sont le
résultat de l'interaction continue entre des troubles biologiques spécifiques du cerveau
avec des facteurs psychosociaux spécifiques et d'autres facteurs environnementaux
(McFarlane,2002). Ce modéle met l'accent sur l'influence réciproque des facteurs
biologiques et psychosociaux dans une boucle de rétroaction positive continue qui, au
fil du temps, prend la forme d'un processus en spirale dans lequel chaque élément
amplifie I'autre pour aboutir au résultat final de la maladie.

Les travaux de Yee et al. (2020) ont montré de quelle maniére les personnes atteintes
de psychoses font face au stress et deux stratégies distinctes ont été mises en avant :
- L’engagement, tel que la résolution des problémes mais également la régulation des

émotions, la pensée positive ou la distraction ont été associés a un soutien social plus
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élevé qui prenait la forme de quelqu'un a qui demander conseil chez les patients a
risque de transition psychotique.

- Le désengagement, tel que I'évitement ou le déni, ont eux été associés a des niveaux
inférieurs de soutien social sous la forme d’un soutien familial bas avec une tension
familiale haute.

Les patients a haut risque de transition psychotique sont plus susceptibles d’utiliser la
stratégie de désengagement lorsqu’ils font face a un stress familial, et par cela ils font
face a un défi plus grand au vu de la période de développement qu’il traverse et des

conflits que celle-ci amene.

Critigue/Hostilité

Il a été prouvé que le renforcement des connexions fonctionnelles entre le cortex
préfrontal et 'amygdale au cours de l'adolescence est en lien avec des paralléles
développementaux puisque ce réseau joue un rble central dans le comportement lié au
conflit (Blair 2004), a la régulation des émotions (Gee et al. 2012) ainsi qu'a la réponse
empathique.

Hinojosa-Marqués et al. (2021) ont travaillé sur I'impact de I'environnement familial sur
'estime de soi chez les patients ayant un début de psychose. lls ont défini I'émotion
exprimée (EE) comme une mesure du climat émotionnel familial utilisée pour décrire les
attitudes des proches a I'égard d'un membre de la famille souffrant de troubles
mentaux. La présence d'attitudes a haut niveau d'EE [c'est-a-dire de critiques et de sur-
implication émotionnelle (EOI)] dans les familles est liée a de moins bons résultats
cliniques chez les patients souffrant d'une maladie chronique, d'un premier épisode de
psychose ou d'un risque de psychose. Cette étude concerne plus particulierement les
patients en phase précoce de la maladie psychotique mais elle semble intéressante a
étudier dans le cadre de la prévention pour les patients a haut risque de transition
psychotique. Cela étant donné que des patients ayant fait un premier épisode
psychotique ont été inclus mais également les états mentaux a risque de psychose
ARMS. Les patients et leurs parents respectifs ont rempli des mesures de I'EE, de
I'estime de soi (ES) et des symptoémes. Les résultats indiquent que :

L’EE pergue par les patients a médié le lien entre I'EE des proches et I'ES négative,
mais pas positive, des patients.

L’ES négative des patients a servi de médiateur a I'effet de I'EE pergue par les patients

sur les symptémes positifs et la paranoia.
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L’association de I'EE des proches avec les symptdmes positifs et la paranoia a été
meédiée en série par un niveau accru d'EE pergue par les patients entrainant une

augmentation de I'ES négative.

Des niveaux élevés de détresse des patients ont modéré I'effet de I'EE des proches sur
les symptdmes par l'intermédiaire de I'EE pergue par les patients et de I'ES négative.

Les aidants des patients a haut risque de transition psychotique ont des niveaux de
critiques et de surimplication émotionnelle plus élevées. Cela est corrélé a I'anxiété et a
la dépression des aidants qui ont a leur tour un impact négatif sur le fonctionnement de

la famille. (Dominguez-Martinez et al. 2017).

De plus, le fait que I'environnement familial est moins cohésif ou peu encourageant
contribuerait au développement de croyances en soi négatives, ce qui peut avoir un
impact négatif sur I'apparition des symptdomes psychotiques (Garety et al. 2001).
Effectivement, l'estime de soi des patients a un réle en tant que mécanisme
psychologique par lequel le comportement négatif influe sur I'expression des
symptémes psychotiques.

La négativité de la part des parents est suscité par la négativité des adolescents envers
eux, il existe une corrélation de réciprocité. Il s’agit d'une dynamique d’échange de
négativité et le patient joue un réle clé dans ce processus. Les états mentaux a risque
de transition psychotique rencontrent des difficultés de contrdle de I'excitation face aux
commentaires critiques ou a la négativité émotionnelle et cela indique une incapacité
biologique a inhiber I'impulsion de répondre a la critique. Ce processus de réciprocité
de la négativité peut se montrer catastrophique dans les familles de jeunes a risque de
psychose (McFarlane et Cook 2007).

Les travaux de Schlosser et al. (2010) montrent que si un patient vit dans un
environnement familial hostile, il s'agit probablement d'une expérience stressante pour
lui et ce stress peut étre le mécanisme qui explique l'aggravation des symptdomes a haut
risque au fil du temps. Cela a été mis en évidence par une étude portant sur 63 patients
de 12 a 25 ans. Soixante et un participants ont demandé a un membre de leur famille
de remplir le CFl (Camberwell Family Interview, qui sera décrite dans la troisiéeme
partie) et d'évaluer leur perception de l'environnement familial, tandis que les deux
autres participants n'ont rempli que les questionnaires d'auto-évaluation sur la critique
et la chaleur pergues. La gravité des symptémes prodromiques a été mesuré grace a la

SIPS au cours d’'un entretien structuré. Le SIPS évalue les symptdomes dans quatre
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domaines (symptémes positifs, négatifs, désorganisés et généraux) et évalue la gravité
des symptédmes sur une échelle de 0 a 6, O représentant I'absence de symptdme et 6
représentant "grave et psychotique". Lorsqu'un symptdme positif se situe entre 3 et 5, |l
est considéré comme un "symptdbme psychotique atténué". Les personnes
diagnostiquées avec un syndrome prodromique sont considérées comme présentant un

risque imminent de psychose.

Aprés une évaluation initiale visant a déterminer I'admissibilité a I'étude, les participants
des deux sites ont rempli des mesures d'évaluation au début de I'étude et apreés 6 mois.
Toutes les évaluations des facteurs familiaux et les enquétes aupres des patients ont
éteé réalisées au début de I'étude (par exemple, CFl, PC, PW). Les soignants primaires
ont répondu a l'entretien de la CFl avant d'évaluer leur propre niveau de critique
(FMPC) et de chaleur (FMPW) au cours de I'évaluation clinique de base.

Cette étude a testé les effets longitudinaux de I'environnement familial sur les
symptémes et le fonctionnement d'individus présentant un risque clinique élevé de
psychose. Les résultats ont mis en évidence I'impact spécifique d'un environnement
familial élevé sur les symptdbmes psychotiques positifs atténués, de sorte que les
patients vivant dans un environnement familial élevé (haut niveau d’émotion exprimé)
ont vu leurs symptémes positifs s'aggraver au fil du temps par rapport a ceux vivant
dans un environnement familial faible (bas niveau d’émotion exprimé). Ce résultat est
particulierement important si I'on considéere que l'aggravation des symptémes positifs
signale le passage du prodrome a la psychose. Ce résultat a été conforté par le fait que
la critique et I'hostilité, facteurs de I'environnement a haut niveau d'émotion exprime, se
sont avérées significativement prédictives d'un changement des symptomes positifs au

fil du temps.

Pour conclure, Welsh et Tiffin (2015) se sont intéressés au dysfonctionnement familial
chez les patients a risque de transition psychotique. Pour cela, ils ont comparé 3
groupes : un groupe a risque de transition psychotique, un groupe de patients ayant fait
un premier épisode psychotique et un groupe témoin. Les perceptions familiales ont été
obtenues a l'aide de I'échelle des perceptions familiales (FPS). Les scores a la sous-
échelle des émotions exprimées du FPS étaient significativement plus élevés dans les
groupes de premier épisode psychotique et de patient a risque de transition que dans le
groupe témoin (P = 0,039 et P = 0,041, respectivement). En revanche, les participants
du groupe ARMS ont fait état d'une moins bonne perception de la résolution des

problémes et d'un niveau plus faible de comportement nourricier dans leur famille, par
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rapport aux témoins (P = 0,032 et P = 0,027). Ces résultats soulignent que les patients
ayant un risque de transition psychotique sont susceptibles de signaler des niveaux

plus élevés de dysfonctionnement familial pergu par rapport a un échantillon témoin.

« Rigidité Maternelle » les critiques maternelles

L’équipe de Salinger et al (2018) s’est intéressée a la communication familiale chez des

adolescents a haut risque de transition psychotique ou atteint de bipolarité.

Cette étude a examiné si les interactions de résolution de problemes familiaux différent
entre les stades cliniques a haut risque (CHR) de chaque maladie. Des codeurs formés
ont appliqué un systéme de codage comportemental (O’Brien et al. 2014) aux
interactions de résolution de problemes des parents et de leur enfant adolescent,
menées juste avant le début d'un essai randomisé de thérapie axée sur la famille.
L'échantillon du groupe CHR pour la psychose (CHR-psychose) comprenait 58 familles
avec un adolescent présentant des symptomes positifs atténués, une psychose bréve
et intermittente, ou un risque génétique et une détérioration fonctionnelle ; I'échantillon
du groupe CHR pour le trouble bipolaire comprenait 44 familles avec un adolescent
présentant un trouble bipolaire "non spécifié" ou un trouble dépressif majeur et au
moins un parent au premier ou au deuxieme degré avec un trouble bipolaire | ou Il. Au
total, 129 jeunes RSC entre 12 et 25ans, principalement anglophones et leurs parents
ou proches ont été assignés de maniére aléatoire a une thérapie axée sur la famille

(FFT-CHR) ou a un traitement de soins améliorés (EC).

Durant cette étude, La communication familiale lors des interactions de résolution de
probléemes a été évaluée. Avant le début de la deuxiéme séance de thérapie, les
membres de la famille ont évalué indépendamment, sur une échelle allant de 1 (faible)
a 5 (forte), I'ampleur des tensions familiales créées par chacun des 18 sujets. Les
thérapeutes ont identifié les sujets les mieux notés par tous les participants, ont
demandé au jeune de choisir I'un d'entre eux pour une discussion plus approfondie et
ont lu les instructions standardisées suivantes a la famille : "Veuillez discuter de X et
essayez de parvenir a une solution : "Veuillez discuter de X et tenter de trouver une
solution. Vous disposez de dix minutes pour cette discussion et je reviendrai aprés dix
minutes".

Les interactions ont été enregistrées sur vidéo, puis transcrites et codées. Des

évaluateurs formés ont codé chaque transcription tout en visionnant l'interaction
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enregistrée sur vidéo afin de pouvoir évaluer |'affect des membres de la famille. Tous
les codes sont décrits dans le tableau 1.

Une marque de pointage a été enregistrée pour chacune des catégories de
comportement qui se sont produites pendant chaque tour de parole. Les codeurs ont
évalué chaque locuteur a tour de réle et ont ensuite compté la fréquence a laquelle
chaque code avait été attribué a chaque membre de la famille pendant toute la durée
de l'interaction. Des corrélations intra classes ont été réalisées sur les données codées

(voir tableau 1).
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Tableau 1: Définitions des différents codes et exemples (Cannon, Sallinger 2018)

Coding Categories and Intraclass Correlation Coefficients

1CC
CHR
bipolar CHR
Codes Definition Example disorder psychosis
Calm-constructive 96 89
Affection and Displays of affection, caring; supportive “We are all in this 83 86
compliments remarks; expressing positive feelings about  together™; “Good job™
others
Mild listening Minor indication of listening Saying “Mm-hm.” nodding 94 81
head
Active listening Listening empathically, eliciting another’s  “That sounds tough.” *Tell 97 90
point of view, summarizing, asking follow- me more about that”
up questions
Calm speaking; Expressing oneself clearly and concisely in I think it is reasonable to 93 81
Specific requests for a neutral or positive tone of voice, direct expect someone your age to
change requests for behavior change, be doing their own
nonjudgmentally stating what the other laundry.”
person has done that the speaker didn't like
Organization Efforts to get or keep the conversation on~ “Who would like to start?” 88 84
track
Critical-confiictual 87 79
Irritability, anger, Speaking with an edge or tone, sounding “I do clear my dishes!™ (in I8 84
crying (emotion irritable/defensive/angry, being an irritable tone)
dysregulation) uncooperative/withdrawing from the
conversation, crying
Complaints / criticism: Overgeneralizations, naggy/bossy “You judge me on 88 76
monologue; speaking statements, listing complaints, everything™: “I know that
for the other demanding/overdramatic statements, you don’t have any self-
speaking nonstop for a long time, confidence™
assuming one knows how the other feels
without asking
Cutoffs Starting to speak before another has - 91 78
finished, cutting off the other person’s line
of thought
Off-task comments Going on a tangent away from the “Hey, they have crayons 82 .60
discussion topic here”

Deux codes récapitulatifs ont été créés, calme-constructif et critique-conflictuel, en
additionnant les cing codes de la dimension calme-constructif (par exemple, les

orateurs faisaient des compliments, s'exprimaient calmement et pratiquaient I'écoute
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active au cours d'un tour de parole) et les quatre codes de la dimension critique-
conflictuel (s'ils coupaient la parole a une autre personne, exprimaient une plainte et
utilisaient un ton de voix colérique au cours d'un tour de parole).

L'objectif de la présente étude était d'évaluer si les familles d'un adolescent en RSC
pour psychose ou trouble bipolaire different dans les taux de communication
constructive et conflictuelle lors des interactions de résolution de problémes familiaux
avant le traitement. Des différences significatives dans la communication familiale ont
été détectées en fonction du groupe de risque, bien que les effets du groupe de risque
different selon le membre de la famille.

En accord avec les hypothéses de l'étude, les méres d'adolescents a risque de
psychose ont adopté un comportement plus conflictuel, particulierement dans les sous-
catégories de l'irritabilité, de la critique et des limites, que les meres d'adolescents a
risque de trouble bipolaire. Plus précisément, elles étaient relativement plus
susceptibles d'élever la voix et de ponctuer leurs paroles d'une maniere qui traduisait la
tension et l'irritabilité, de critiquer ou de faire des déclarations trop générales, et de
parler au-dessus des autres qui n'avaient pas fini d'exprimer leurs idées. Bien que les
méres des jeunes en RSC pour psychose aient eu relativement moins de
comportements constructifs et relativement plus de comportements conflictuels que les
meéres des jeunes en RSC pour maladie bipolaire, elles ont été plus constructives et

moins conflictuelles au cours de ces conversations que leurs fils ou filles adolescents.

Il a également été mis en avant que la communication des meres est en lien avec la
perception qu’elles ont des symptdémes de leur enfant et notamment par rapport au
sentiment que les symptomes sont contrélables ou non par le jeune patient (Hooley et
Gotlib 2000).

La fagon dont les proches pergoivent les symptdmes de leurs enfants serait étroitement
lié a I'hostilité et la critique. Les symptdbmes négatifs persistants par exemple, sont
particulierement susceptible d’étre critiqués par les parents puisqu’ils sont considérés
comme étant sous le contréle du patient. En effet, le plus grand nombre de critique est
sur le retrait social et le manque de motivation et le reste des critiques se concentraient
sur lirritabilité, les agressions verbales et/ou physiques (O’Brien et al. 2006).

Par ailleurs, les symptdmes positifs épisodiques, en revanche, sont plus facilement
percus comme la manifestation d'un trouble et peuvent donc étre moins critiqué (Hooley
et Gotlib 2000). Les meéres d'un enfant présentant des symptdmes précoces de
psychose peuvent étre plus enclines a attribuer des comportements tels que le retrait

social ou des pensées inhabituelles au caractere de leur enfant plutoét qu'a une maladie.
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De fait, seulement une minime partie des critiques était dans le domaine des
symptémes positifs et faisait référence a I'’hypersensibilité des patients (O’Brien et al.
2006).

Dans ce sens, il a été constaté que les symptémes positifs subcliniques diminuent sur
une année lorsque les perceptions des jeunes concernant les critiques maternelles
diminuent (O’Brien, Miklowitz, et Cannon 2015).

2. Facteurs de protection

Plusieurs études ont montré que I'atmosphére positive du foyer familial était un facteur
protecteur pour les patients a haut risque de transition psychotique. Plus précisément
dans la stabilité familiale que celle-ci apporte dans des contextes d’adversité ou une
histoire de vie chaotique aurait pu augmenter le risque de symptdmes psychotiques. En
effet, les adolescents peuvent étre exposés a des victimisations dans les lieux
extérieurs a la maison. C’est pour cela qu’apporter un environnement sdr et stimulant
se rapprochant d’'un « refuge » atténue les effets néfastes de leurs expériences sur les
processus cognitifs et émotionnels. En outre, les facteurs familiaux "protecteurs" tels
que la chaleur prédisent les améliorations fonctionnelles des jeunes sur une période de
6 mois (Schlosser et al. 2010).

L’atmosphére du foyer a été mesurée dans un article de (Crush et al. 2018) par le bruit,
la propreté et la stimulation de I'enfant considéré comme les aspects « physiques » et
d'autre part par le fait que la maison soit pergue comme un environnement
épanouissant pour l'aspect « émotionnel ». L’instrument qui permet de mesurer
'atmosphére a la maison est dérivé du « Coders’s Impression Inventory » qui est lui-
méme basé sur le « Home Observation for Measurement of the Environnement » et le
« Parenting Clinic Questionnaire » de l'université de Washington. L’état de la maison
est objectivé : « les piéces visibles a la maison sont-elles propres ? », la stimulation :
« Les ceuvres d'art des enfants sont-elles exposées a la maison ? », le bonheur : « La
maison est-elle épanouissante ? », mais également le chaos: « La maison est-elle
chaotique ou trop bruyante ? ». Selon cette étude, les aspects physiques auraient un
effet protecteur plus important que I'aspect émotionnel.

D’autre part, il a été prouvé qu'une plus grande cohésion familiale aide a gérer les
symptémes positifs et cela en montrant un plus grand soutien (O’Brien et al. 2006).

L’équipe de (Hinojosa-Marqués et al. 2021) a mesuré la cohésion familiale grace a un
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instrument d'auto-évaluation congu pour évaluer la perception du fonctionnement de la
famille chez les adolescents et les adultes : la Family Assesment Device (FAD) qui sera
décrite dans la troisiéme partie. Et cela a été fait par des questions tel que : "En temps
de crise, nous pouvons nous tourner l'un vers l'autre pour obtenir du soutien" ou les
patients doivent dire dans quelle mesure ils sont d’accord avec les affirmations.

Ceci aide les personnes a risque a faire face a leurs symptomes, peut étre grace au
développement d’'une plus grande résilience. Un meilleur fonctionnement familial peut
avoir un impact sur l'estime de soi qui peut protéger contre la symptomatologie
psychotique (Thompson et al. 2019).

Des parents émotionnellement chaleureux et modérément impliqués peuvent jouer un
réle dans I'amélioration du fonctionnement du patient en atténuant son expérience de
stress. Il existe peut-étre un niveau optimal d'implication émotionnelle des parents, qui
n'est ni trop distant ni trop enchevétré et qui fournit un soutien social approprié pour ce
groupe d’'age. Par ailleurs, (O’'Brien et al. 2009) ont constaté que la communication
constructive entre les jeunes et leurs parents permettait de prédire I'amélioration du
fonctionnement social des jeunes au cours d'un suivi de six mois. La communication
constructive a été défini comme étant entierement neutres (c'est-a-dire que l'orateur a
exprimé son point de vue calmement) ou positifs, et ne contenant aucun comportement

négatif.

Il. Les services dédiés au patient a

haut risque de transition psychotique

A. Historique de la création et implantation mondiale des centres

dédiés

1. Rappel historique de la création des centres dédiés aux UHR

Lors des deux derniéres décennies, I'apparition du paradigme de « patients a risque de
transition « At Mental Risk » (ARMS) », puis celui de « patients a haut risque clinique de
transition psychotique (CHR-P) », ont conduit a une nouvelle organisation des soins et
des structures accueillant ces patients a risque, jusqu’a l'apparition des services
spécifiquement dédiés a leur prise en soins. La prévention, le perfectionnement du
diagnostic, la découverte de facteurs de risque décrits dans la premiére partie et leur

recherche multiplieront le nombre de personnes ciblées et nécessiter une nouvelle
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élaboration de prise en soins avec dans un premier temps, le déploiement de structures
d’accueil telles que les « Early Intervention Psychosis services » (EIP services) (Nelson,
Yuen, et Yung 2011). La mise en place du premier service EIP "pilote" se fait a
Melbourne en 1992, a Birmingham en 1994, en Ontario en 1996, en Norvége en 1997,
New York en 1998, Londres en 1992/2000 et en Ireland en 2005. A partir de ces
services, des réseaux vont progressivement se déployer a travers I'Australie, la
Nouvelle Zélande, le Canada, ainsi qu’au Royaume Unis, en ltalie, et au Danemark
pour I'Europe (Fusar-Poli et al. 2014). Des associations nationales et internationales
« International Early Psychosis Association » voient le jour pour aider et formaliser la
mise en place de ces services et le déploiement de réseaux (Addington 2012). Des
recommandations de prise en soins basées sur la multidisciplinarité (NICE, 2013, 2014)
sont rédigées. Les associations et les réseaux internationaux vont constituer dés lors un
maillage mondial permettant I'amélioration des soins et le développement de la
recherche dans ce domaine (Napoletano et al. 2023).

Par la suite, de nombreux pays déja organisés pour I'accueil des patients dans ces EIP
services commenceront a accueillir les patients CHR-P diagnostiqués lors du travail de
prévention. Certains évolueront par leur expérience a la création de services
uniqguement dédiés aux patients CHR-P. De fait, I'unité pionniére de Melbourne va
tracer le sillon qui va permettre le développement de plusieurs modéles d’organisation
de soins pour les Patients a Haut-Risque de Psychose a travers le monde. C’est
pourquoi nous relatons ici son histoire ; cette unité a d'emblée inclus les familles dans la

prise en charge, elle fut la premiére dans ce domaine également.

Naissance d’une unité pionniére : I’'Unité Aubrey Lewis a Melbourne

La mise en place et la formalisation des futurs services EIP ont ainsi débuté il y a
environ une trentaine d’années, a Melbourne avec la naissance en 1984 du centre de
prévention et de traitement des patients ayant une psychose précoce, appelé I'Unité
"Aubrey Lewis". Cette unité pionniére fut d’abord dédiée aux patients psychotiques
ageés de 15 a 45 ans puis aux 15-30 ans, sans antécédent d’hospitalisation. Elle avait
pour vocation de minimiser le risque iatrogénique lié a linstitutionnalisation et aux
lourds traitements antipsychotiques, d’éradiquer cette iatrogénie et enfin de favoriser la
guérison (Copolov et al. 1989). En effet, cette équipe s'est d'abord attachée a réduire et
prévenir les dommages auxquels les jeunes patients étaient exposés en les séparant
des patients hospitalisés chroniques. |l s'agissait également de les éloigner des

messages envoyés par la prise en charge de ces patients, de leurs traitements
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toxiques, enfin de la perte d'espoir et d'optimisme pour l'avenir. Cette unité s'est donnée
pour mission de chercher a trouver la dose minimale efficace d'antipsychotiques qui
réduirait les symptdmes avec I'espoir d'entrainer une rémission avec le moins d'effets
secondaires possibles. L'idée était de développer et d'évaluer les interventions
psychosociales pour les patients et leurs familles, de déterminer celles qui étaient
vraiment pertinentes pour le stade de la maladie du patient et son développement
psychosocial (McGorry 1993). Cette tache a été rendue possible en augmentant la
capacité d'accueil a 20 lits et en créant le programme de rétablissement « recovery ».
Des programmes de groupe psychosocial, des stratégies de thérapie cognitive précoce
et des interventions familiales ont alors été explorés. Dans l'idée d’une prise en charge
plus globale, les patients suivis dans le programme « recovery » pouvaient suivre les
modules thérapeutiques tels que la psychoéducation, I'entrainement aux habilités
sociales, l'aide a la transition entre soins intra et extra hospitaliers. |l s’agissait d’ores et
déja de prendre en charge les familles de ces patients : les interventions familiales se
sont développées en tant que partie prenante du programme de soins. La prise en
soins multidisciplinaire se révélant indispensable, l'unité Aubrey Lewis et le
« programme recovery » ont ainsi permis I'accés a d’autres disciplines paramédicales

telles que la psychothérapie et I'ergothérapie.

Dans la suite logique de cette premiére expérience australienne jugée treés positive par
les patients, leurs familles et les professionnels, la création en 1992 du programme
EPPIC « Early Psychosis Prevention and Intervention Centre (EPPIC) » (Centre de
Prévention et d'Intervention en Psychose Précoce) allait permettre de faire le lien entre
la prise en soins hospitaliere et extra-hospitaliere, au sein des communautés (McGorry
et al. 1996).

Programme EPPIC

Le programme EPPIC fut établi en 16 points essentiels, logiquement articulés autour
des 3 stades de I'épisode psychotique : la phase précoce, la phase aigué et la phase de
récupération (McGorry et al. 1996). Un axe important de ce programme fut de
sensibiliser et d’'informer le public et les professionnels, au contact de la jeunesse,
soignants ou non. Les équipes mobiles (EPACT) pouvaient désormais effectuer une
détection précoce. Ce point d’entrée unique et bien identifiable avait pour but de faciliter
I'acces aux soins. Au sein du programme EPPIC, les soins aigus pouvaient étre délivrés
a domicile par les équipes mobiles EPACT ou lors de I'hospitalisation si elle était

nécessaire. Des soins subaigus pouvaient également étre délivrés a la suite d’'une
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hospitalisation par ces mémes équipes mobiles. Les soins continus comprenaient le
"case-management"”, la psychothérapie (dont la TCC), la psychoéducation, des soins
orientés vers la rémission fonctionnelle, des programmes de groupe, un traitement
antipsychotique a dose minimale, l'implication des jeunes et le soutien des pairs, la
création de réseaux et la formation des professionnels. Les interventions familiales
parties intégrantes de ces soins continus seront détaillées dans la troisiéme partie. Le
dernier des seize points EPPIC était dédié aux sujets a haut risque avec une prise en
soins dans un service ultraspécialisé, la clinique PACE.

Clinique PACE, premiére unité spécifiqguement dédiée aux UHR-P

Cette unité dénommée clinique PACE (Personnal Assistance and Crisis Evaluation :
Assistance Personnelle et Evaluation de Crise) fut ainsi crée par le Pr Yung Alison en
1996, dans le prolongement logique du programme EPPIC. Cette toute premiére unité
de soins exclusivement dédiée aux patients CHR-P fut implantée dans un centre de
santé pour adolescents. Elle avait pour vocation d’améliorer les symptémes et de
soulager la détresse existentielle des patients a ultra haut risque de psychose et de
prévenir et /ou retarder la survenue d’un épisode psychotique. Elle fut logiquement elle
aussi, délibérément établie en dehors des structures psychiatriques afin d’éviter la
stigmatisation des jeunes patients. Le développement de la recherche faisait également
partie des axes prioritaires de la clinique PACE avec la mise en place des études
prospectives. Les domaines de recherche explorés étaient nombreux avec parmi eux,
les troubles neurocognitifs (Yung et Nelson 2011) et les modifications
neuroanatomiques chez les sujets a risque et ce dés 2003 (Pantelis et al. 2003). Un
important travail d’'information concernant I'existence de l'unité PACE a été effectué a
nouveau aupres des personnels de santé meédico-soignants, des professionnels en
contact avec les jeunes et enfin auprés de la population générale de fagon a établir un
maillage de recrutement sur le territoire, de faciliter les admissions des patients et de
leur permettre un accés rapide aux soins. Toute personne pouvait donc demander une
admission a la clinique PACE, la personne elle-méme, sa famille, tout professionnel -
soignant ou non- travaillant au contact de la jeunesse. Une note explicative présentant
les missions de la clinique a largement été distribuée, elle notifiait notamment les signes
d’alertes a ces professionnels travaillant auprés des jeunes patients potentiels. Les
patients admis étaient agés de 16 a 30 ans et appartenaient a I'un des 3 groupes
cliniques préalablement définis par le Pr Yung et son équipe; APS, BLIPS, et
Vulnérabilité (Yung, McGorry, et al. 2007). Au regard de l'expérience de cette équipe

australienne pionniére, les bilans trés complets de cette clinique PACE furent I'objet de
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plusieurs publications dans de grandes revues internationales (Yung et Nelson 2011).
Les résultats publiés depuis par cette équipe furent par la suite confirmés par de
nombreuses études a travers le monde et notamment celle de Addington et al., menée
en Amérique du Nord (Addington 2012).

Les interventions de la clinique PACE comprenaient des psychothérapies d'orientation
cognitivo-comportementales visant la gestion du stress, le renforcement des
mécanismes de coping, la résolution de problémes, avec une durée de suivi de 1 an
(durée estimée de la phase prodromale a I'époque). Des interventions familiales et des
séances de psychoéducation étaient également dispensées. Le case-management
restait une composante majeure de la prise en charge. Le traitement médicamenteux
était réservé a certaines situations et utilisé aux doses minimales efficaces
d'antipsychotiques de seconde génération. Une premiere étude prospective menée sur
un échantillon de 45 patients, sexe ratio de 1, ayant une moyenne d'age de 19 ans
montrait qu'aprés un an de suivi, le groupe clinique le plus fréquent était celui des APS,
avant le groupe vulnérabilité puis BLIPS. La durée de maladie non traitée (DMNT) était
trés variable, avec une moyenne de 183 jours. Cette étude retrouvait un taux de
transition vers la psychose de 35% a 12 mois, dont 65% de diagnostic de
schizophrénie. Ces résultats ont permis de conclure & la validité des crittres UHR
(Yung et al. 2003). Les critéres de "ultra haut risque" ont rapidement pu étre affinés
pour permettre l'inclusion de davantage de « vrais positifs » (sujets dits UHR, qui
transitent effectivement vers un trouble psychotique) avec la définition des antécédents
familiaux réduite aux parents du premier degré, et une définition plus précise des
notions de symptédmes psychotiques atténués et de détérioration fonctionnelle. Au sein
de cette clinique, les interventions psychosociales pour les patients et leurs familles se
sont développées.

Enfin, l'innovation majeure de la PACE est I'élaboration de la CAARMS largement
utilisée par la suite en Australie bien sir, mais également en Europe et en Asie. L'outil
CAARMS a été construit a partir de I'étude rétrospective de patients vus au cours de
leur premier épisode psychotique et sur la valeur prédictive des items « contenu
inhabituel de la pensée », «suspicion», « désorganisation conceptuelle »,
« hallucination » de la BPRS et « conviction délirante » du Comprehensive Assessment
of symptoms and history (CASH) dans la transition psychotique. Cet outil avait pour
objectif d’évaluer plus finement et plus spécifiquement, la présence des symptémes
atténués en fréquence, durée et intensité (Yung et al., 2005.). Il avait deux objectifs

principaux :
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1) évaluer les éléments de psychopathologie possiblement annonciateurs d’un
premier épisode psychotique en proposant un entretien semi-structuré avec des

amorces pour repérer des manifestations subtiles ;

2) déterminer si un individu remplit les critéres d’état mental a risque de psychose
ou si sa symptomatologie a déja franchi le seuil de psychose.

La forme actuelle de la CAARMS évalue la sémiologie en 28 items organisés en sept
catégories. La notion d’état mental a risque regroupe trois catégories de sujets :

- patients présentant des symptdmes schizotypiques ou étant apparentés au premier
degré a une personne souffrant de psychose ; ils sont dits « vulnérables » (V) ;

- patients présentant une « psychose atténuée » (PA) ;

- patients ayant expérimenté un épisode psychotique franc, dont les symptémes ont
disparu spontanément dans un délai inférieur a une semaine (BLIPS — brief and limited
intermittent psychotic syndrome).

La CAARMS version francaise a fait I'objet d'un travail de validation par I'équipe
parisienne de Krebs dans la revue I'Encéphale (Krebs et al. 2014).

Au moment de la parution du DSM 5, la question de linclusion du syndrome
psychotique atténué suscite toujours la controverse. Les cliniciens de la PACE ont émis
des réserves quant a ce projet (Yung et al. 2010). Une diminution encourageante du
taux de transition a été mis en évidence a la clinique (Wiltink et al. 2015; Yung, Yuen, et
al. 2007). Plusieurs pistes sont actuellement explorées pour expliquer ce phénoméne

constaté aussi dans d'autres centres spécialisés dans le monde.

Evolution des centre Orygen et programmes EPPIC et PACE en 2016

Les derniéres recommandations internationales concernant la prise en soins des
patients a haut risque ont été élaborées par le centre Orygen (National Centre of
Excellence in Youth Mental Health : Centre national d'excellence en santé mentale des
jeunes) en 2016, dirigé par le Professeur McGorry P : Australian Clinical Guidelines for
Early Psychosis. Le secteur couvert par Orygen s'étend sur le nord et l'ouest de
Melbourne, ce qui représente une population d'environ 200 000 jeunes de 15 a 25 ans.
Quatre mille jeunes sont adressés chaque année a Orygen et 1000 sont admis dans les
programmes de soins. Des services d'intervention précoce pour les troubles de
I'hnumeur (Mood Disorder Programme) ou les troubles borderline (HYPE) viennent
enrichir I'offre de soins pour les jeunes de 15 a 25 ans nécessitant des soins intensifs.

Orygen développe des programmes de formations pour les professionnels de la
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communauté non soignants mais concernés par la santé mentale des jeunes et des
formations pour les professionnels de santé. Ainsi 'EPPIC Statewide Training apporte
avec ses formations spécifiques pour l'intervention et la détection précoce des troubles
psychotiques, un soutien a l'implémentation des services. L'EPPIC Statewide Training
contribue a étendre l'intervention précoce sur le modele du centre EPPIC a travers le
territoire australien. |l en existe actuellement une dizaine sur le territoire, ayant
également pour mission la prise en charge des UHR. Orygen méne également de
nombreux travaux de recherche dans différents domaines, cliniques parmi les UHR ou
les PEP, ou encore dans les neurosciences (Cotton et al. 2016). Actuellement, I'un des
projets majeurs est I'étude STEP (Staged Treatment Early Psychosis: Traitement
Echelonné de la Psychose Précoce) qui évalue l'efficacité d'un traitement en trois
séquences chez les sujets a risque. Le principe est de délivrer les soins en fonction de
la réponse clinique a chaque stade. En cas d'absence d'amélioration a la moitié de la
phase 3, un traitement antipsychotique ou encore des omégas 3 peuvent étre
envisagés. L'étude a commencé en 2016 et se poursuit actuellement (Nelson et al.
2018).

Naissance des "Head Space": Orygen est impliqué depuis 2006 dans la création et le

développement des centres "headspace". Ces structures sont dédiées a l'intervention
trés précoce dans les troubles mentaux en général et les troubles de l'usage de
substances. Elles se veulent tres accessibles, attractives pour les jeunes et disponibles
sur tout le territoire. Ces structures donnent pour le moment des résultats prometteurs

détaillés plus bas (Brown et al. 2022).

Apparition récente d'un nouvel outil : PSYCHS -Positive SYmptoms and Diagnostic
Criteria for the CAARMS Harmonized with the SIPS-

Les deux entretiens semi-structurés les plus couramment utilisés pour diagnostiquer les
patients UHR et pour évaluer la gravité de leur maladie dans le parcours de soinss sont
I'entretien structuré pour la psychose a risque, I'outil SIPS (Daneault et Stip 2013; Olsen
et Rosenbaum 2006) et I'évaluation globale des états mentaux a risque (CAARMS)
(Miller et al. 1999; Yung et al. 1996). Les propriétés psychométriques de ces deux
instruments ont été largement étudiées, et la validité prédictive de ces instruments a été
excellente pour la conversion en résultat de psychose (AUC = 0,85)(Oliver et al. 2022).
La fiabilité inter-évaluateurs (IRR) pour la détermination du CHR-P a également été

excellente, a la fois pour le SIPS (kappa médian sur 16 échantillons publiés 0,89) et le
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CAARMS (médiane sur trois études 0,845) (Fusar-Poli et al., 2012; Miyakoshi et al.,
2009).

Tres récemment, I'Institut national américain de la santé mentale (NIMH) a conduit un
travail pour harmoniser ces deux instruments (Addington et al. 2023). L'harmonisation
semblait nécessaire malgré le contenu identique des symptémes positifs atténués et la
similarité globale générale (Schultze-Lutter et al. 2013) en raison de six différences
importantes dans : 1) l'organisation du contenu des symptdémes positifs atténués en
éléments, 2) la mise a I'échelle des éléments, 3) la conceptualisation de la gravité, 4) la
quantification de la fréquence des symptémes, 5) les criteres de diagnostic de psychose
franche et 6), les criteres du syndrome CHR-P. Selon Addington, ces différences
compliquaient, voire rendaient impossible, la traduction des scores de gravité ou des
diagnostics d'un instrument a un autre et générent une incertitude quant a la
comparaison des résultats d'études qui utilisaient I'un mais pas I'autre (Addington et al.
2023). L'utilisation des deux instruments dans une seule étude n'a généralement pas
été pratique en raison du nombres des participants et des considérations de codt.
L'harmonisation semblait étre une solution indispensable. Ce nouvel instrument encore
en cours d'élaboration est appelé : Symptémes positifs et criteres de diagnostic pour le
CAARMS harmonisé avec le SIPS -(PSYCHS)-, il tend a harmoniser le CAARMS et le
SIPS au mieux, sur la base des connaissances actuelles. Selon cette équipe qui I'a
crée, il génere des évaluations de symptémes positifs entierement harmonisées, fournit
une notation de tous les éléments de symptdémes positifs du CAARMS et du SIPS a
partir d'un seul entretien, harmonise entiérement les critéres de psychose et génére des
critéres de diagnostic CHR/UHR partiellement harmonisés pour le CAARMS et le SIPS.

2. Implémentation mondiale et fonctionnement

L'équipe de Fusar-Poli a mené une étude récente portée par Kotlicka-Antczak et al.
(2020), sous la forme d'une enquéte en ligne auprés des services CHR-P du monde
entier. Ce travail de grande envergure a porté sur la répartition géographique, les
caractéristiques générales de mise en ceuvre et les obstacles a la mise en ceuvre de
tels services. Un total de 366 courriels invitant a répondre a l'enquéte ont été transmis
au moins une fois pour un total de 245 a des médecins ou soignants concernés et 121
a des institutions repérées a travers le monde. Parmi les 121 établissements visés, 47

CHR-P services ont rempli le questionnaire, pour un taux de réponse de 38,84 %.
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Ces services provenaient essentiellement de I'Europe de I'Ouest (51,1 %), 'Amérique
du Nord (17,0 %), I'Asie de I'Est (17,0 %), I'Australie (6,4 %), 'Amérique du Sud (6,4 %)
et I'Afrique (2,1 %). Cette enquéte au faible taux de réponse (38,84%), avait comme
autre limite ; le caractére qualitatif des données recueillies ne permettant pas
d'extrapoler les résultats a tous les services du CHR-P dans le monde. Ainsi, le Japon,
un des pays les plus actifs dans ce domaine notamment en termes d'avancées et de
recherche CHR-P en Asie, n'a fourni qu'un nombre trés limité de réponses.

Néanmoins, cette enquéte permet une toute premiére cartographie mondiale des
services CHR-P. Elle a concerné un total de 22 248 personnes a risque élevé de
psychose. Les services CHR-P répondants ont été mis en place sur une vingtaine
d'année, de 1994 (Melbourne) a 2016 (Sao Paulo). Depuis leur création, les services
CHR-P participant a I'étude ont proposeé le dépistage, le pronostic et le traitement a 22
248 personnes au total a travers le monde. Le nombre de patients CHR-P dans ces
sites spécifiques variait de 5 a 5 000, avec un nombre moyen de 494 et une médiane
de 200 patients.
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Figure 3 : Répartition géographique des CHR-P services a travers le monde selon I'enquéte Kotlicka-
Antczak, 2019.

Les différentes localisations des services CHR-P comprenaient les soins de santé
primaires (4 services, 8,5%), soins de santé mentale communautaires secondaires (22
services, 46,8 %), les soins de santé mentale tertiaires tels que les unités
d'hospitalisation des hépitaux de médecine générale et des hopitaux de santé mentale

(15 services, 31,9 %) et les cliniques-centres hospitalo-universitaires (6 services,
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12,8 %). Les sources d'aiguillage étaient hétérogénes (Figure 4) ; les plus courants sont
les services communautaires de santé mentale pour adultes (9,4 %), les hdpitaux
psychiatriques pour adultes ou les unités psychiatriques au sein d'hépitaux généraux

(9,35 %) et I'auto-aiguillage (9,4 %).

36
9.35%

= Self
= Community (outpatient) adult mental health services
= Adult psychiatric hospital or psychiatric unit within a hospital (inpatient)
= Caregivers or relatives
® Schools or colleges
4.68% ™ Community (outpatient) child and adolescents mental health services
= Child and adolescent psychiatric hospital or psychiatric unit within a hospital (inpatient)
18 = Social workers/services or supported accommodation

4.68% : . ; :
. Early intervention for psychosis services
20 = Private practice psychiatrists or private child psychiatrists
5.19% ™ Physical health services (general hospital)

Accident and Emergency Departments

32
8.31%

21 Pediatricians
5.45% = Police and criminal justice system
7.79% 24 General practitioners (GPs)
e 6.23% = Non-governative-organisations (NGOs) and other agencies not specific for mental health

28 26
727%  6.75%

Fiqure 4 : Les sources d'aiguillage des patients des services CHR-P participant a I'enquéte Kotlicka-
Antczak, 2019

Nombre entier = nombre de service adressant les patients

Nombre décimal = Pourcentage de chaque source de provenance des patients adressés

Les CHR-P services offraient différents types de traitements. La plupart des services
(93,6 %) ont utilisé différentes combinaisons d'interventions (jusqu'a 12 interventions
différentes, moyenne 6,5). La grande maijorité (81 %) des services de CHR-P offraient
un suivi clinique ainsi que la gestion de crise et une psychothérapie de soutien axée sur
les relations personnelles, les problemes professionnels et familiaux (70,2). La
psychoéducation familiale et le soutien étaient également disponibles dans la plupart
(70,2 %) des services CHR-P. Dans 61,7 % des services du CHR-P, la psychothérapie,
avec en téte la thérapie cognitivo-comportementale (55,3 %) était utilisée. Une
psychothérapie familiale « structurée » était proposée dans 21% des cas. Dans la
plupart des CHR-P (74,5 %), la psychothérapie était associée a des interventions
pharmacologiques : un type de médicaments (antidépresseurs ou antipsychotiques en
proportions égales dans 17,0 des CHR-P), deux types (antidépresseurs plus
antipsychotiques ou antidépresseurs plus benzodiazépines, 8,5 %), trois types
(antidépresseurs, antipsychotiques et stabilisateurs de I'humeur, 8,5 %) et quatre types
(antidépresseurs, antipsychotiques, stabilisateurs de I'humeur et benzodiazépines,
40,4 %). Les antidépresseurs étaient les médicaments les plus couramment utilisés
(76,6 %), les antipsychotiques étaient utilisés dans plus de la moitié des services CHR-
P (57,4 %).
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Dans 13 services du CHR-P (27,7 %), la prise en charge reposait uniquement sur la

psychothérapie.
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Figqure 5 : Type de traitements utilisés par les services CHR-P (Kotlicka-Antczak, 2019)

Ce travail conclut qu'il existe trois grandes barrieres a la mise en place ces services
dédiés qui sont 1) la difficulté a détecter les personnes CHR-P (53,2% des services), 2)
le manque de soutien financier (51,1%) et 3) l'insuffisance des ressources humaines
(42,6%).

24
14.5%

25
15.1%

8
)4.82%

16 ‘ 10
9.64% 6.02%

11
6.63%

20
12.0%

Difficulty in recruiting CHR individuals

Lack of financial support

Low staffing numbers

Lack of adequate infrastructure

Difficulties in providing effective treatments to CHR individuals

High proportion of false positives (CHR individuals not developing psychosis)
Weak links to clinical referral sources

Poor engagement of CHR individuals with the service

Lack of clear guidelines informing the detection

Frequent comorbidities that are difficult to manage

Low ratio of individuals assessed to individuals meeting CHR criteria

15
9.04% 12

13 7.23%
7.83%  7.23%

Fiqure 6 : Liste des difficultés pratiques et leur fréquence (Kotlicka-Antczak, 2019)
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3. Quels fonctionnements et prises en soins des centres CHR-P en pratigue

réelle?

Malgré les recommandations NICE 2013-2014 et les conseils publiés pour la mise en
place des organisations des soins autour des patients a UHR, les résultats d'une
seconde grande étude menée également par I'équipe de Fusar-Poli en 2021 montrent
une grande hétérogénéité dans ces organisations (Salazar de Pablo et al. 2021). En
effet, il n'y a pas d'indications claires, pour le moment, sur la maniere d'intégrer les
différentes composantes d'une prise en charge multidisciplinaire dans ces services
spécifiques. L'étude de de Pablo basée sur une revue de la littérature, a le mérite de
donner les caractéristiques de fonctionnement dans la pratique réelle du terrain. Cette
revue systématique de la littérature de Web of Science a cherché les études jusqu'au
04/05/2020, se rapportant sur la configuration des services CHR-P, la stratégie de
sensibilisation et les références, les caractéristiques des utilisateurs du service, les
interventions et les résultats. Cette étude avait recueilli 12 130 citations examinées pour
déterminer leur admissibilité. Parmi les 221 articles en texte intégral évalués pour leur

éligibilité ;165 avaient été exclus.

Au total, 49 études rapportant des informations sur les services individuels des CHR-P
(et 7 études multisites ont été sélectionnées pour un total de 56 études (1998-2020)
incluses, englobant 51 services CHR-P distincts dans 15 pays et une population de 17
252 666 personnes pour 492 933 patients concernés. Cette étude de la littérature
rapporte qu'il y a globalement trois principaux types de fonctionnement des services
CHR-P, décrits en modeéles « autonome », « en étoile » et « intégré ».

- Le premier modéle dit « autonome », « standalone » fonctionne indépendamment des

services de psychiatrie et autres équipes communautaires de santé mentale qui sont
plus génériques.
- Le modéle « en étoile », dit « hub and spoke » est constitué d'acteurs de santé dédiés

« rayons - spoke » qui sont basés au sein d'équipes communautaires plus génériques
afin d'acheminer les patients nécessitant des services plus intensifs vers le centre « hub
».

- Dans le modéle « intégré », « integrated model » le service CHR-P est complétement

intégré aux soins de santé mentale communautaires. Ces modéles peuvent étre
combinés au sein de vastes services de santé mentale améliorant les plateformes de

soins primaires de transition pour les adolescents et les jeunes adultes.
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Cette étude a ses limites et ses biais mais elle a le mérite de donner un premier état
des prises en charge sur la réalité du terrain des centres ayant publié a ce sujet. Parmi
ces centres figurent les grandes équipes investies depuis des années dans la prise en
charge des patients a risque de psychoses.

Dans ce travail, les "standalone" CHR-P services représentaient 19,6% dans les
publications et il n'y a pas eu de services utilisant le modele "hub and spoke". La plupart
des services (80,4%) étaient constitués d'équipes multidisciplinaires "intégrées". lls sont
les plus nombreux car plus faciles a mettre en place et par ailleurs liés au grand nombre
de services EIP ayant logiquement commencé a accueillir des patients a UHR au début
du développement de ce concept de diagnostic trés précoce. Certains ont pu assez
rapidement créer des services dédiés intégrés dans les EIP services, d'autres en ont le
projet.

A ces résultats viennent s'ajouter ceux d'une étude de la littérature toute aussi récente
et encore plus vaste datant de 2022 et toujours portée par I'équipe de Fusar-Poli a
sélectionné 318 études en texte intégral sur un total de 13 558 citations. Au total 66
études étaient retenues. Leur évaluation avait pour objectif premier d'obtenir un bilan
des actions de santé publique mises en place par les CHR-P services a travers le
monde mais également de décrire leurs structures (Estradé et al. 2022).

Un total de 53 services se répartissait entre 13 services standalone et 40 services
intégrés.

- Les services "CHR-P intégrés" concernaient un total de 40 services (75%), dont les
publications étaient réparties entre :

L’Australie (Carr et al. 2000; Penno, Hamilton, et Petrakis 2017; Selvendra et al. 2014)
Le Canada (Addington et al. 2008; Pruessner et al. 2017);

Le Chili ((Gaspar et al. 2019);

La Chine (Hong Kong), (Tang et al. 2010; Wong et al. 2012)

La France (Oppetit et al. 2018);

Gréce(Kollias et al. 2018, 2020)

Norvége (Joa et al. 2015, 2021)

Corée du Sud (Kim et al., 2021);

Espagne (Ortega et al. 2020; Quijada et al. 2010);

Suisse (Theodoridou et al. 2014)

Tunisie (Ventura et al. 2021);
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Royaume-Uni (Adamson et al. 2018) (Fusar-Poli et al., 2019)

L'ltalie regroupaient a elle seule un total de 10 publications évoquant ces services
(Cocchi et al. 2015; Poletti et al. 2021)

- Le nombre total de services CHR-P "autonomes" étaient de 13 services (24%) dont
les publications étaient réparties entre I'Australie ; le Brésil, I'Allemagne, les Pays-Bas,
la Pologne, la Corée du Sud, Singapour, le Royaume-Uni et les Etats-Unis.

Dans I'ensemble, les services du CHR-P avaient fourni des soins a plus de 28 M de
personnes. Les résultats sont globalement superposables a ceux de la revue de la
littérature (Salazar de Pablo et al. 2021).

Tous les services du CHR-P (100 %) ont utilisé des instruments d'évaluation validés et
aucune étude n'a été exclue pour cette raison. Le pool final de 56 études incluses a été
publié entre les années 1998 et 2020. Les services étaient localisés majoritairement en
Europe (58,8 %), en Amérique du Nord (25,5 %), en Australie (7,8 %), Asie (5,9 %) et
Ameérique du Sud (2,0 %) (Fig. 8). Le premier programme mis en place fut la clinique
(PACE) en 1994 a Melbourne, et le plus récent le City & Hackney At-Risk Mental State
Service (HEADS UP) en 2015, a Londres. Un total de 62,0 % des services CHR-P ont
été mis en place de 2000 a 2009. La population de la zone comprenait un total de 17
252 666 personnes. La plupart des services (80,4 %) étaient constitués d'équipes
"intégrées" aux soins de santé mentale. Les services autonomes de CHR-P étaient
moins fréquents (19,6 %) et il n'y avait pas de services en étoile. Les services cliniques
du CHR-P impliquaient un large éventail de professionnels, les psychiatres
intervenaient dans tous les services. Les autres professionnels étaient psychologues
cliniciens ou conseillers (76,7 %), gestionnaires de cas/coordonnateurs de soins (50 %)

et les infirmieres (50 %).
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Fiqure 7 : Distribution géographique des services CHR-P (Salazar de Pablo 2021)

Tableau 2 : Interventions spécifiques et fréquence dans les services CHR-P (Salazar de Pablo, 2021)

Interventions (above) and outcomes (below).

Number of services (%)

Interventions

Non-pharmacological interventions (not mutually exclusive) 37

Clinical monitoring 37 (100.0)
Psychoeducation 30 (81.1%)
Case management and psychosocial support* 27(73.0)
Family intervention® 27(73.0)
CBT-based individual intervention® 25 (67.6)
Other individual psychotherapeutic intervention® 24 (64.9)
Physical health interventions® 14 (37.8)
Group social or therapeutic interventions® 7(18.9)
Pharmacological interventions (not mutually exclusive) 31
Antipsychotic medication 27 (87.1)
Antidepressants 23(74.2)
Anxiolytics 16 (51.6)
Mood stabilizers 12 (38.7)
Omega-3 fatty acids 3(9.7)
Duration of service provision 29

6 months 1(3.4)

12 months 7(24.1)
24 months 13 (44.8)
36 months 3(10.3)
60 months or more 5(17.2)
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La plupart des études multisites concernées dans ce travail ont fait état de réseaux
collaboratifs de services cliniques CHR-P, notamment le Pan-London Network for
Psychosis-Prevention (PNP) (Fusar-Poli et al. 2019), le Early Detection and Intervention
for the Prevention of Psychosis Program (EDIPPP) (Lynch et al. 2016) et le Swiss
Projet de psychose précoce (SWEPP) (Simon et al., 2012). Deux études multisites
supplémentaires font état de cinq centres relevant des départements italiens (Cocchi et
al. 2015) et de six services du CHR-P au Canada (Bertulies-Esposito et al. 2020).

Les Trois grandes études internationales citées ci-dessus et portées par I'équipe de
recherche de Fusar-Poli sont les plus importantes a ce jour a proposer une analyse sur
les pratiques dans ces services dédiés aux patients UHR. Malheureusement dans ces
vastes études, les prises en charge des familles n'étaient pas I'objectif principal et elles
ne sont pas décrites dans le détail.

B. Résultats globaux et exemples d'implantations nationales

Dans I'enquéte internationale de Kotlicka-Antczak et al., (2020), les résultats de la prise
en charge réalisée dans ces services montrent que durant les deux ans qui ont précédé
I'étude, le nombre de patients a diminué dans 9 services (19,1%), augmenté dans 24
services (51,1%) et resté stable dans 14 UHR-P services (29,8%). Le nombre moyen
de personnes référées dans ces services prenant en charge des CHR-P au cours des
12 derniers mois est de 151 (de 8 a 3000, médiane 50). Parmi eux, en moyenne, 38
(25,2 %) répondaient finalement aux critéres du CHR-P (de 2 a 400 patients, médiane
18). Dans 26 services CHR-P (55,3 %), la durée des soins proposés n'est pas précisée.
Pour les 22 autres sites, la durée des soins variait de 1 a 60 mois (médiane 24 mois).
L'évaluation de suivi des patients sortis était disponible dans 23 centres CHR-P (48,9)
et variait de 1 a 60 mois (médiane 12 mois).

Le risque moyen global de transition vers la psychose a 24 mois chez les CHR-P des
services enquétés était de 15 % (intervalle : 0,3 a 30 %, médiane 10 %). Comme
lllustre la figure X, il y avait une certaine variabilit¢ dans le niveau de risque de

psychose a travers les différents continents.
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Figure 8 : Risque de Transition a 24 mois dans les services CHR-P par continent (Fusar-Poli, 2019)

Quelques pays ont actuellement fait part des implantations de tels services ultra-
spécifiques dans leur pays et de leur utilité.

1. Le Pan-London Network for Psychosis-Prevention (PNP), (Fusar-Poli et al.

2019).

Le Pan-London est le plus grand réseau clinique CHR-P au Royaume-Uni. Il a été créé
pour la prévention de la psychose (PNP) dans les services CHR-P urbains. Ces
services ont été interrogés sur la description du service et de la zone desservie,
sensibilisation, utilisateurs des services, interventions et résultats. Le PNP comprenait
cing services CHR-P répartis dans deux endroits du NHS : Outreach and Support In
South-London (OASIS) a Lambeth et Southwark, OASIS a Croydon et Lewisham,
Tower Hamlets Early Detection Service (THEDS), City & Hackney At- Risk Mental State
Service (HEADS UP) et Newham Early Intervention Service (NEIS). Le PNP dessert
une population totale de 2 318 515 Londoniens (830 889 ; &ge, 16-35 ans), avec une
capacité de recrutement annuelle de 220 individus CHR-P (age, 22,55 ans). Les
equipes autonomes (OASIS et THEDS) sont mieux établies et performantes que les
équipes qui partagent leurs ressources avec d'autres services de santé mentale
(HEADS UP, NEIS). Les caractéristiques des zones desservies, de la sensibilisation et

des utilisateurs des services different d'un service PNP a l'autre ; tous proposent une
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psychothérapie pour prévenir la psychose. Le PNP soutient plusieurs projets de
recherche translationnelle du CHR-P.

2. Le Early Detection and Intervention for the Prevention of Psychosis
Program (EDIPPP) (Lynch et al. 2016).

Le programme de détection précoce, d'intervention et de prévention de la psychose
(EDIPPP), une étude nationale multisite dans six régions des Etats-Unis.

Le modéle EDIPPP a été congu pour générer des références rapides de jeunes
présentant un risque clinique élevé de psychose en créant un réseau de professionnels
et de membres de la communauté formés pour identifier les signes de psychose
précoce. Des données qualitatives et quantitatives ont été recueillies au moyen d'une
évaluation des efforts de sensibilisation dans cinq sites sur une période de deux ans et
d'entretiens avec le personnel des six sites.

Le modéle de sensibilisation et d'éducation de I'EDIPPP a démontré l'efficacité de
suivre une stratégie de sensibilisation définie par un protocole combiné a une flexibilité
pour atteindre des publics culturellement divers ou des systémes initialement
inaccessibles. Tous les sites EDIPPP ont fourni des références appropriées de jeunes a
risque de psychose. Entre mai 2007 et mai 2010, 848 présentations formelles ont été
faites a 22 840 participants et 145 présentations informelles ont été faites a 11 528
participants sur les six sites. Ces présentations ont donné lieu a 1 652 références
téléphoniques. Au total, 520 (31 %) de ces personnes ont regu une orientation en
personne, et 392 (75 %) d'entre elles ont été évaluées quant a leur admissibilite. Au
total, 337 personnes (86 % des personnes évaluées) répondaient aux criteres
d'affectation a I'étude EDIPPP.

3. L'expérience des CHR-P services au Canada (Bertulies-Esposito et al.

2020).

Des services d'intervention précoce (EIP) pour le premier épisode psychotique (PEP)
ont été progressivement implantés dans la province de Québec sans réelles
normes/lignes directrices pour leur mise en place.

Un plan d'étude descriptif transversal a donc été mis en place avec un sondage en
ligne. Au total, les 18 EIP services québécois interrogés en 2016 ont permis de recueillir
des données sur les variables cliniques, administratives, de formation et de recherche.

La moitié de la population du Québec avait accés a ces services. La plupart des
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programmes ont adhéré aux composantes essentielles des EIP services. La plupart des
IEP services du Québec offrent des services adéquats, mais manquent de ressources
et de soutien organisationnel pour adhérer a certaines recommandations. Ce travail a
abouti a la création de lignes directrices, le développement de nouveaux programmes,
le mentorat et le réseautage continus des cliniciens et des chercheurs ont été

soutenues par le gouvernement.

4. Exemples Européen

Suisse le projet SWEEP

Les activités du Swiss Early Psychosis Project (SWEPP) fondé en 1999 est un réseau

national visant a approfondir et diffuser les connaissances sur la psychose précoce
(EP) et améliorer la collaboration entre les groupes de soins de santé.

La plupart des régions de Suisse offrent actuellement des services spécialisés d'EP en
hospitalisation et/ou en ambulatoire. Ce projet ciblait d'abord les populations a risque
et/ou en premier épisode. Certains services d'EP lancés plus récemment ont été lancés
en tant que modéles de collaboration entre plusieurs services psychiatriques locaux ou
régionaux.

La petite taille du pays et la densité croissante des services spécialisés autorisent une
certaine facilité dans les activités en réseau. Des travaux a plus grande échelle initiés
par ce projet sont attendues dans les domaines cliniques et de recherche.

- En ltalie, cing centres ont fait I'objet de deux études multisites (Cocchi et al. 2015).
L'exemple de I'ltalie est intéressant, un récent partenariat Italien pour la Prévention de
la Psychose (ITAPP) a été créé dans les centres CHR-P. Ces centres ont été interrogés
sur : l'organisation de service, la zone de recrutement et la sensibilisation ; les
utilisateurs ; les interventions et leurs résultats.

L'ITAPP comprenait cinq centres universitaires cliniques CHR-P établis de 2007 a
2018, desservant environ 13 millions d'habitants, avec une capacité de recrutement de
277 patients CHR-P (dge moyen : 18,7 ans), 53,1 % de femmes ; 85,7 % présentant
des symptdbmes psychotiques atténués ; 85,8 % sans aucun abus de substance. Les
centres étaient multidisciplinaires et incluaient des adolescents et jeunes adultes (en
transition) principalement recrutés par les services de santé. L'évaluation globale de
I'état mental a risque était I'instrument le plus largement utilisé, tandis que la durée du

suivi, le type de sensibilisation et les interventions préventives étaient hétérogénes.
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Sur 205 personnes CHR-P suivies (663,7 jours 551,7), le risque cumulé de psychose
est passé de 8,7 % (ICa95 % 5,3a14,1)a1ana 15,9 % (ICa 95 % 10,6 a 23,3) a 2
ans, 21,8 % (IC a 95 % 14,9-31,3) a 3 ans, 34,8 % (IC a 95 % 24,5-47,9) a 4 ans et
51,9 % (IC a 95 % 36,3-69,6) a 5 ans. La description des prises en charge familiales
trés pauvre et pourtant I''TAPP est I'un des grands partenariats de recherche clinique
du CHR-P en Europe a favoriser la détection, le pronostic et les soins préventifs, ainsi

que pour traduire les innovations de la recherche en pratique.

En France

Dans un travail de thése caennais récent portant sur une revue de la littérature sur les
états mentaux a risque de transition psychotique, il est fait un état des lieux des centres
de soins et services offerts en France, spécifiquement dédiés a la prise en charge
précoce des patients a risque de Psychose (Simonneau Louise, Thése 2020). Ce travail
se concentrait spécifiquement a la prise en soins des patients UHR et non sur les
familles mais force est de constater que le retard frangais dans ce domaine se rattrape
rapidement. |l était effectivement fait état d'un retard francais comme cela apparait sur
cette carte de I'Europe issue d'une étude de 2016 (Moncrieff et European s.d.)
(McDaid, 2016).

Figure 9 - Développement des services spécialisés dans l'intervention précoce en Europe selon Mc Daid
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Les pays en vert disposaient d'un réseau conséquent a travers tout leur territoire ; en
jaune de réseau plus limité, ou seulement dans quelques endroits du pays, en rouge les
pays n'ayant que peu, voire pas de service spécialisé, ni de plan en faveur de leur
développement. Ce travail a une limite importante, il repose sur I'analyse des articles
publiés dans des revues référencées anglo-saxonnes et n'est pas le reflet réel des
nombreux services fonctionnels ne publiant pas leurs résultats. Ce retard doit
cependant étre relativisé car de nombreuses actions ont été menées au niveau de la
politique nationale. Le programme pluriannuel psychiatrie et santé mentale 2018/2023
(Haute Autorité de Santé, 2018) mettait I'accent sur le développement de ces services
en France. Cependant, la feuille de route psychiatrie et santé mentale 2018 du
ministere de la santé présentait un plan global de 37 actions pour la santé mentale des
jeunes, l'accent était surtout mis sur la prévention du suicide et la lutte contre la
stigmatisation, mais sans mention spécifique de l'intervention précoce dans les troubles
psychotiques émergents (Comité stratégique de la santé mentale et de la psychiatrie,
2018). Enfin le rapport d'information relatif a I'organisation de la santé paru en 2019
rappelle que le retard au diagnostic reste globalement trop important et particulierement
dans le cas de la schizophrénie. Dans ce contexte, une étude nationale menée en 2017
a eu pour obijectif faire I'état des lieux des dispositifs de prise en charge et de décrire le
fonctionnement de l'intervention précoce dans le domaine des troubles psychotiques
émergents en France sous la forme d'une enquéte auto-déclarative (Gozlan et al.
2018).
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Figure 10 : Cartographie des programmes spécialisés dans la prise en charge précoce des troubles
psychotiques selon Gozlan, et al. 2018
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Dans ce travail de Gozlan et al., (2018), 18 programmes créés récemment étaient
fonctionnels en 2018 et 8 en attente de mise en route. La moitié des programmes
n'étaient pas spécifiques de la phase précoce et s'occupaient d'autres pathologies ce
qui peut questionner le caractere spécifique et précoce des programmes. Sept parmi
les 18 unités fonctionnelles étaient situées dans la région parisienne avec
historiquement I'équipe de I'hdpital Saint-Anne avec le C'JAAD lancé en 1999 (Paris V-
Descartes).

Dans le travail de Thése de Simonneau, de 2020, les principaux dispositifs francais
prenant en soins les états mentaux a risque dans chaque Centre Hospitalo-Universitaire
et Hospitaliers frangais concernés sont passés en revue. Nous avons essayé de repérer
les services dans lesquels la prise en soins des familles est évoquées ou décrites. Pour
ce qui concerne, I'lle de France, le C'JAAD décrit ci-dessus, propose des séances de
psychoéducation pour le sujet et sa famille et le projet de soin est défini en accord avec
le patient et sa famille ((Krebs et Canceil 2004). La famille est évoquée en tant que
partenaire dans le cadre du réseau Prépsy dés 2009 avec des centaines d'acteurs dont
500 professionnels et 200 usagers et proches impliqués (Gozlan, Acef, et Petitqueux-
Glaser 2009). Le SAMSAH Prépsy a été fondé en 2012 avec l'apport d'IDE et
éducateurs spécialisés formés au case management et l'apport d'un pair aidant
numeérique et un médiateur de santé. Enfin, le FIPP dans les hauts de Seine basé sur le
case manager par les IDE et le centre CEPIA situé dans le département de I'Essonne
basé aussi sur le case manager et propose des consultations familiales sans plus de
précision pour le moment. Pour ce qui concerne les autres services concernés par cette
prise en soin sur le territoire frangais, deux centres sont mentionnés dans ce précédent
travail de thése, comme ayant mise en place une prise en charge familiale plus
formelle, les centres de Dijon et Caen. A Dijon, le CIPP (Centre d'Intervention Précoce
pour Psychoses) a été fondé en 2015 inspiré des travaux du Pr McGorry et du Pr
Conus (Martin 2017). La réhabilitation sociale comprend la psychoéducation du jeune et
de sa famille avec la mise en place d'une structure d'hébergement thérapeutique, la
maison Matisse en 2016.

A Caen, I'équipe mobile de soins intensifs (EMSI) fondée en 2010 fait partie du service
hospitalier universitaire de Caen (Lecardeur, Meunier-Cussac, et Dollfus 2018). Elle
s'inspire des expériences australiennes et suisses et repose sur trois grands principes
qui sont : la rapidité de l'intervention afin de réduire au maximum la DPNT, la mobilité
des soignants et l'intensivité de la prise en charge. Cette équipe tente le plus souvent
d'impliquer les proches dans les soins. Ces derniers sont vus en entretien

réguliérement avec le case-manager du jeune. Lors des entretiens, ils regoivent une
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information compléte sur le premier épisode psychotique, ses manifestations, ses
conséquences fonctionnelles, les soins offerts par 'EMSI et les issues potentielles suite
aux PEP. lls sont également formés a des techniques de communication apaisées avec
leur proche. Il existe également un groupe de psychoéducation destiné aux familles et
basé sur des modules de TCC, animé par une psychologue et un case manager. Il
s'agit du programme AVEC (Accompagner Valider Echanger Comprendre) développé
par I'équipe de Tania Lecomte (Québec) (Lecomte et al. 2018; Lecomte, Corbiére, et
Leclerc 2014). En 2019, I'EMSI a été nommé centre d'excellence thérapeutique de
l'institut de psychiatrie (CETIP).

C. Inclusion de la famille dans la prise en soins des jeunes a haut

risque de transition psychotique

Alors que la famille a été d'emblée incluse dans la prise en charge lors de 'organisation
du premier service référent, les grandes études internationales publiées portant sur les
organisations et les modalités de prise en soins des patients CHR-P citent la thérapie
familiale mais la détaillent en général trés peu. On peut imaginer que globalement ces
prises en charge suivent les guidelines proposées pour la prise en charge des familles
des patients au stade précoce (International Early Psychosis Association Writing Group,
2005).

Les travaux portant sur les membres de la famille des patients au stade précoce nous
ont semblé intéressants car on peut penser qu'avant d'étre diagnostiqués comme "
stade précoce", les patients ont été a Ultra Haut Risque. De plus, les patients CHR-P
vivent chez eux tout comme les patients diagnostiqués au stade précoce, entourés de
leur proche famille. Certains résultats de ces études concernant les proches des
patients au stade précoce de schizophrénie pourraient se révéler pertinents pour les

patients UHR et leurs familles.

Le rationnel a travailler avec les familles dans les stades précoces de la psychose a
trés t6t semblé évident afin d'obtenir une meilleure prise en charge du patient
(Addington 2007; Addington, Collins, et al. 2005; Addington, McCleery, et Addington
2005). Les interventions sur les familles de ces patients ont permis de réduire le
nombre des hospitalisations, le taux de rechutes, les symptdémes psychotiques, le colt
global des soins, et améliorent la compliance au traitement, l'inclusion sociale et I'état

de santé en général (Bebbington et Kuipers 1994; Falloon et al. 1982; Onwumere,
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Bebbington, et Kuipers 2011). Dans bon nombre de ces études assez anciennes, ce
sont souvent les parents des patients qui étaient ciblés.

D'un autre c6té, l'impact du premier épisode de la schizophrénie sur les proches n'est
pas négligeable et a également fait I'objet de quelques travaux plus récents (Addington,
Collins, et al. 2005; Addington, McCleery, et al. 2005; Tennakoon et al. 2000). Les
études sur les proches en général, montrent que les membres de famille souffrent plus
souvent de détresse, anxiété chronique, confusion, isolement, honte, dépression,

culpabilité et autres souffrances (McCann, Lubman, et Clark 2011; Wong et al. 2009).

Les études portant plus spécifiquement sur la fratrie sont trés peu nombreuses, il s'agit
plus d'étude qualitative. Un groupe de recherche londonien a produit deux études
qualitatives portant sur le ressenti de la fratrie des patients au stade précoce de la
maladie (Sin et al. 2012; Sin, Moone, et Harris 2008).

Une autre étude qualitative narrative londonienne a porté sur 4 patients et a détaillé
différentes stratégies lors des interventions familiales et leurs résultats cliniques
(Newman, Simonds, et Billings 2011). Leur travail a montré qu'il y a une différence dans
la fratrie en termes d'expérience féminine et masculine dans le vécu de la maladie du
proche au stade précoce de schizophrénie. Il y a plus d'impact sur le vécu de l'identité
et le réle au sein de la famille chez les sceurs que chez les fréres des patients atteints.
La fratrie du patient est globalement beaucoup impliquée dans la prise en charge et
souhaiterait avoir plus de soutien du service.

Enfin, I'article de Smith et al., a décrit un éventail d'interventions familiales avec les
fratries de patients schizophrénes ainsi qu'au stade précoce de la maladie. Ces écrits
mettent en avant I'importance de lI'engagement, la flexibilité, la capacité a résoudre les
problémes, délivrer des informations, étre une ressource et enfin la "normalisation”. Les

interventions familiales seront détaillées dans la partie 3 (Smith et Greenberg 2008).

L'étude de Bowman et al., (2014) portée par I'équipe australienne de McGorry datant de
2013 a ciblé, elle aussi, les stades précoces de schizophrénie et la fratrie. Elle faisait le
constat que méme s'il y a des preuves de l'importance du travail avec les familles au
début de la psychose, les fréres et sceurs ont été jusque-la, largement ignorés. Ce
travail met en avant que les fréres et soeurs entretiennent une relation interpersonnelle
importante et de longue durée ; les relations dans la fratrie avec le jeune patient malade
pourraient étre un facteur de protection sous-utilisé en raison de leurs avantages

inhérents et de leur soutien social.
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Enfin, comme toute maladie chronique, la psychose au stade précoce pourrait avoir un
impact négatif sur la relation fraternelle et la qualité de vie, affectant le développement
de la personnalité et la santé. Il est reconnu que certaines maladies physiques ou
incapacités des adolescents malades ont un impact négatif significatif sur la qualité de
vie de leurs freres et sceurs et augmentent le risque d'apparition de problémes de santé
mentale. Dans le travail de Bowman (et al., 2014) et McGorry, les explorations montrent
que les freres et soeurs au début de la psychose éprouvent une détresse psychologique
et leurs performances fonctionnelles sont impactées. Il en est possiblement de méme
pour les proches des patients a haut risque avant d'étre diagnostiqué a un stade

précoce de la psychose.

Au total, dans la littérature, il y a deux axes concernant l'inclusion de la famille dans la
prise en charge globale des patients a Ultra Haut-Risque. La visée du premier axe est
de reconnaitre que la prise en charge de la famille puisse avoir une répercussion
positive sur le patient et I'évolution de la maladie. La visée du second axe est de
travailler sur le fait que l'impact d'une telle maladie sur une famille laisse des séquelles
aux proches. |l s'agirait alors de prévenir ces séquelles ou les prendre en charge
lorsqu'elles existent.

Quand on constate que la prise en charge des parents et des fréres et sceurs des
patients a un stade précoce de la schizophrénie demeure négligée par la recherche,
comme l'indique I'étude de (Bowman et al. 2014), il devient évident que la prise en

charge des patients a haut risque ne sera pas une priorité a court terme.

lll. Prise en soins de la dyade

patient/famille

Historiquement, les familles des personnes atteintes de psychose étaient considérées
comme nocives car probablement responsables du trouble psychotique et ressenties
comme un frein au traitement. Elles étaient le plus souvent mises a I'écart de la prise en
charge. Les interactions familiales fermées sur I'extérieur, les modes de communication
pathologiques ainsi que les dynamiques conjugales furent ciblées comme responsable
du développement de la psychose, poussant finalement les soignants a intervenir
(Morin et al. 2021).
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Vers les années 80, les interventions sur ces familles se sont développées avec les
travaux de de Vaughn en 1976, Falloon en 1984, Anderson en 1986, Tarrier en 1988,
se déclinant en 2 ou 3 approches.

L'approche psychoéducative dont le but est de fournir toute I'information nécessaire au
réle de soutien pour les familles (Anderson, 1986). Elle repose sur le modéle
vulnérabilité-stress (Zubin,1977) basé sur le modéle biospychosocial (Pereira et Smith
s. d.).

A. Les échelles d’évaluation

1. Emotion exprimée : de I’entretien familial Camberwell CFl au Questionnaire
Familial (FQ)

L’équipe de Wiedemann et al. (2002) a travaillé, sur les échelles d’auto-évaluation de

'émotion exprimé. Leurs travaux ont mis en évidence que le concept d'émotion
exprimée (EE) mesure les attitudes et les comportements des proches a I'égard des
patients, et s'avére étre un bon prédicteur de rechute chez des patients présentant

différents diagnostics, notamment la schizophrénie.

La classification des proches selon I'EE repose principalement sur deux variables : la
"critique" (commentaires critiques, CC) et la "surimplication émotionnelle" (EOI). Une
troisieme variable, "I'hostilité", est normalement associée a des niveaux élevés de CC.

L'entretien familial semi-structuré de Camberwell CFl (Vaughn et Leff 1976) est un
instrument normalisé d'évaluation de I'EE. L'entretien est mené avec chaque parent
individuellement et prend environ 4 heures par parent pour l'enregistrement et
I'évaluation, soit environ 8 heures par famille dans la constellation pére-mére-patient.
Puis I'outil a ensuite était réduit a plus de la moitié de sa longueur (environ 1 a 2h) sans
affecter les valeurs prédictives des échelles des émotions exprimés. La CFl est congue
pour recueillir les attitudes de la famille a I'égard du comportement et des symptémes
du patient et est censée refléter I'environnement émotionnel familial et les interactions
entre les membres de la famille (Hooley 2007). Il semble toutefois probable qu’il puisse
étre nécessaire de questionner le proche pendant un certain temps pour que le contact
soit suffisamment établi et que la personne soit disposée a donner un compte rendu
honnéte de ses sentiments. Lors de I'évaluation de I'entretien, les commentaires des
membres de la famille sont notés pour déterminer s'ils représentent des attitudes

reflétant cing indices différents : hostilité, surinvestissement émotionnel (EOI), critique,
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chaleur et remarques positives. Un niveau élevé d'implication émotionnelle est attribué
a partir de six commentaires critiques, de la présence d'hostilité ou d'une note de 4
commentaires ou plus sur un indice de surinvestissement émotionnel.

Si I'on tient compte de la période d'environ deux semaines nécessaire a la formation
des évaluateurs, cette procédure prend beaucoup de temps et ne peut étre utilisée en
routine clinique.

Un certain nombre de procédures plus courtes d'évaluation de I'EE ont donc été mises
au point. Dans un apergu de I'état de la recherche sur I'EE, Kavanagh (1992) a exprimé
l'avis que le développement et la validation d'alternatives au CFI| constituaient I'une des
principales taches auxquelles la recherche future serait confrontée. Les procédures
existantes varient selon que l'évaluation du statut d'EE des proches repose sur
l'interrogation des patients, des proches ou des deux, et selon qu'il s'agit d'un entretien
ou d'un questionnaire.

Dans les procédures d'échantillonnage de la parole, on demande aux proches de parler
du patient de fagcon continue pendant 5 a 10 minutes et I'échantillon de parole est
ensuite analysé (Gottschalk & Gleser, 2022). Il existe trois procédures de ce type : la
procédure Gottschalk-Gleser, le Five Minute Speech Sample (FMSS) (Magana et al.
1986) qui sera décrite dans la sous partie suivante et le "short interview" de 10 minutes
(Wittgen et al., 1989).

|l existe de nombreux questionnaires : le Perceived Criticism Rating : Evaluation de la
Critique Pergue (PC) (Hooley et Teasdale 1989) ; le Parental Bonding Instrument :
Instrument de Liaison Parentale (PBI) (Parker et al. 1982; Parker, Tupling, et Brown
1979); le Level of Expressed Emotion Scale : Echelle du Niveau d'Emotion Exprimée
(LEE) (Cole et Kazarian 1988); le Patient Rejection Scale : Echelle du Rejet du Patient
(PRS) (Kreisman, Simmens, et Joy 1979); le Family Atmosphere Questionnaire :
Questionnaire sur I'Ambiance Familiale (FEF) (Buchkremer et Fiedler 1987); et le
Family Attitude Scale : Echelle des Attitudes Familiales (FAS)(Kavanagh et al. 1997).

Cependant pour certains des questionnaires court, les corrélations avec les
classifications de la CF| des proches de patients schizophrénes ont été relativement
faibles (PBI) ou contradictoires (PBI, PC), alors que pour d'autres, elles ont été un peu
plus élevées (PRS, LEE, FAS). Par exemple, Kazarian et al. (1990) ont rapporté des
corrélations significatives entre certaines échelles du LEE et la catégorie CC de la CFl,
mais aucune avec la catégorie EOl de la CFIl. Pour un certain nombre d'autres

guestionnaires, aucune corrélation entre les évaluations de I'EE et les classifications de
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I'EE de la CFIl n'a été rapportée. Par conséquent, il n'est pas encore possible d'évaluer
la pertinence de ces échelles pour déterminer le statut d'EE.

Le but de I'équipe de Wiedemann et al. (2002) était de fournir une mesure bréve qui soit
plus facile a administrer et qui prenne moins de temps que le CFl ou le FMSS, mais qui
soit néanmoins au moins équivalente au FMSS en termes de validité.

Le questionnaire développé ne prend que quelques minutes a réaliser. Le FQ est un
instrument d’évaluation qui présente un accord de 74% avec les classifications du CFl
pour les proches.

Tableau 3 : Détails du Questionnaire Familial (Wiedemann, 2002)

Never/ Rarely Often Very

very often
rarely
1 I tend to neglect myself
because of him/her (0] 0 (6] 0
2 I have to keep asking
him/her to do things 0 0 (6] 0
3 1 often think about what
is to become of him/her O 0 0 0
4 He/she irritates me (0] 0 (6] (0]
5 1 keep thinking about the
reasons for his/her
illness 0 0 (6] 0
6 1 have to try not to criti-
cize him/her 0 0 (6] (0]
7 Ican’t sleep because of
him/her (6] 0 0 (6]
8 It’s hard for us to agree
on things 0 0 (6] 0

9  When something about
him/her bothers me, I
keep it to myself

10 He/she does not appreci-
ate what I do for him/

o}
o}
o}
o}

her 0 0 (6] 0
11 I regard my own needs
as less important 0 0 (6] 0
12 He/she sometimes gets
on my nerves 0 0 (6] 0
13 I'm very worried about
him/her (0] 0 0 (0]
14 He/she does some things
out of spite 0 0 (6] 0
. . . . : 15 1 thought I would
Appendix A: Family Questionnaire (FQ) become ill myself o o o o
16 When he/she constantly
Name: wants something from
Date: me, it annoys me 0 0 0 (6]
This questionnaire lists different ways in which 17 He/she is an important
families try to cope with everyday problems. For part of my life o o o o
X g 18 1 have to insist that he/
each item please .mdlc.ate how often you have sho behave differently o o o o
reacted to the patient in this way. There are no 19 I have given up impor-
right or wrong responses. It is best to note the first tant things in order to be
response that comes to mind. Please respond to able to help him/her (¢} (¢} o] (¢}
each question, and mark only one response per 20 I'm often angry with
question. him/her 0 0 0 0
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2. Echantillon de discours de cing minutes (Five Minute Speech Sample

F.M.S.S)

Le F.M.S.S est un systéme supplémentaire de cotation de I'émotion exprimée. |l a été
développé afin de spécifier la nature de I'environnement familial en mettant en évidence
les émotions, les sentiments et les attitudes exprimées par le sujet a I'égard d'un
membre de sa famille lors d'un monologue de cing minutes.

Ce systeme analyse conjointement le contenu et le ton du discours, et se compose de
quatre catégories : (a) I'énoncé initial, (b) la relation, (c) les critiques, (d) la
surimplication émotionnelle. Les deux derniéres catégories sont étroitement basées sur
celles utilisées dans le "Camberwell Family Interview" (CFl). Des études ont démontré
la fidélité du FMSS et son aptitude a fournir des évaluations comparables a celles
dérivées du CFI.

La consigne donnée au sujet consiste a exprimer librement, et ce pendant une durée de
cing minutes, ses pensées et ses sentiments a I'égard d'un membre de sa famille, sans
aucune interruption de la part de I'examinateur. Ce dernier n'est autorisé a faire qu'un
seul commentaire durant le discours, demandant au sujet de poursuivre son propos
pendant quelques minutes supplémentaires.

Il est impératif que seul I'examinateur et le sujet soient présents lors de
I'enregistrement, dans le but d'éviter toute inhibition ou distraction. Pour minimiser les
interruptions, il est recommandé de déconnecter le téléphone pendant la période
d'enregistrement de cing minutes.

Le systéme d’évaluation du FMSS teste différentes dimensions. L'énoncé initial porte
sur la premiére pensée ou idée exprimée par le sujet concernant le membre de sa
famille, et est coté indépendamment du reste du discours comme étant positif, négatif
ou neutre. Par exemple : "Eugéne est insupportable". La catégorie de la relation repose
sur les déclarations décrivant la relation entre le sujet et le membre de sa famille. Ces
déclarations sont prises en compte dans I'évaluation globale de "la qualité de la
relation" et sont également classées comme positives, négatives ou neutres. Par
exemple : "Nous ne nous entendons pas". Les critiques sont des commentaires
indiquant que le sujet n'apprécie pas, ressent du ressentiment, désapprouve ou se sent
contrarié par le comportement ou les caractéristiques du membre de sa famille. Les
critiques sont évaluées en fonction du contenu et/ou de l'intonation, et leur fréquence
est comptabilisée pendant toute la durée de l'enregistrement. La simple présence d'une
critique suffit a établir un profil reflétant un niveau élevé d'expression émotionnelle. Par

exemple : "Cela me rend furieuse lorsqu'il agit de cette maniére". La catégorie du
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mécontentement, qui ne s'applique actuellement qu'a des fins de recherche, englobe
les commentaires de mécontentement qui ne répondent pas aux critéres d'une critique
(par exemple, I'absence de ton critique). Ces commentaires indiquent que le sujet
éprouve de la géne, de lirritation ou de la contrariété face au comportement ou aux
caractéristiques du membre de sa famille. Comme pour les critiques, la fréquence des
commentaires de mécontentement est comptée pendant toute la durée de
I'enregistrement. Par exemple : "J'aimerais qu'il soit différent". Enfin, la surimplication
éemotionnelle (EOI) est identifiee par des commentaires indiquant que le sujet est
excessivement impliqué dans la relation avec le membre de sa famille. La cotation de la
EOI comprend cinq sous-catégories. Le ton de la voix est également évalué. (Hendrick
2002)

3. Echelle de Tache d'Interaction Familiale (Family Interaction Task FIT)

L’équipe de O’Brien et al. (2008) a congu spécialement pour leur étude la FIT. Les
dyades parent-adolescent ont regu les instructions suivantes d’'un assistant de
recherche : « nous aimerions que vous parliez de certaines expériences speéciales et
significatives que vous avez vécues ensemble. En d’autres termes, nous aimerions que
vous réfléchissiez et racontiez certains des moments spéciaux que vous avez
partagés ». Les familles ont eu 10min pour engager cette discussion et les discussions
ont été enregistrées sur vidéo. En moyenne, les dyades ont passé 8min 30 a converser.
Les conversations ont ensuite été transcrites et codées par des codeurs de niveau
master et doctorat. Le systeme de codage se compose de 13 codes regroupés en deux
catégories générales qui capturent les comportements verbaux et non verbaux
constructifs et conflictuels. Chaque tour de parole a été codé, et les codes individuels
n’étaient pas mutuellement exclusifs, de sorte que les locuteurs pouvaient se voir

attribuer plusieurs codes pour chaque tour.
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Tableau 4 : Codes pour la discussion de la tache sur les expériences significatives (O'Brien Cannon,
2008)

BOX 1. Codes for Discussion of Meaningful Experiences Task

The Constructive code is a summation of the following seven codes which capture statements that are
on-task and/or supportive, and behaviours that are affectionate.

Positive Experience: The speaker indicates having some positive shared experience with the key relative,
elaborates upon key relatives’ comments or suggests positive events the family could create in the future.
For example, ‘I have always found it meaningful when we take trips together and see something new.’
Meaningful Experience: The speaker conveys information about a shared meaningful event that was not
positive, joyful or light. For example, the family discusses a time when they got into a car accident
together, or someone died or they went through some difficulty together.

Agree: The speaker agrees with the other’s assertion regarding a positive or meaningful experience.
Minimal non-verbal requirement for this code is a head nod. Minimal verbal requirement is an ‘uh-huh’
or ‘yeah

Ask: The speaker asks the other if he/she enjoyed a particular shared event.

Structure: The speaker gets the conversation organized, back on track after a tangent or conflict and/or
ends the conversation in a constructive manner.

Positive Remark: The speaker expresses praise or appreciation for a specific characteristic or behaviour of
the other.

Positive Affect: Positive touch, friendly laughter and/or warm smiling.

The Conflictual code is a summation of the following six codes which capture statements that indicate
disagreement, criticism, irritation, distress or intrusiveness.

Disagree: The speaker disagrees with other’s statement regarding a positive or meaningful shared
experience.

Critical Comment: The speaker criticizes, insults or attacks the other. For example: ‘you are boring,’ ‘you
have never been able to say anything nice,’ and ‘T have high blood pressure because of you.’
Conflict/Irritation: The speaker expresses some anger or irritation through tone of voice, facial expression
and/or hand gestures.

Cry: A participant becomes tearful during the discussion.

Withdraw: The speaker stops the conversation abruptly. For example, someone may say prematurely ‘T'd
like to stop talking about this now’ or ‘We are done.’” Alternatively, the person may be participating in the
conversation verbally, but turning away from the other person, averting their eyes and clearly withdraw-
ing non-verbally.

Intrusive: One speaker asserts he/she knows how the other participant feels without asking, or may
describe extensive self-sacrifice for the good of the other in an effort to induce guilt.

4. Dispositif d'Evaluation Familiale (Family Assesment Device FAD)

Le McMaster Family Assessment Device (FAD ; Epstein, Baldwin, & Bishop, 1983) est
un instrument d'auto-évaluation congu pour évaluer la perception du fonctionnement de
la famille chez les adolescents et les adultes. L'échelle de fonctionnement général
comprend 12 items mesurant la communication, la cohésion, la résolution de problémes
et le soutien. Les individus sont invités a dire dans quelle mesure ils sont d'accord avec
des affirmations concernant leur famille, telles que "En temps de crise, nous pouvons
nous tourner I'un vers l'autre pour obtenir du soutien". Les items de la FAD sont évalués
sur une échelle de Likert en cing points (pas du tout d'accord, pas d'accord, neutre,
d'accord, tout a fait d'accord). Cette méthode de notation a été adaptée de la version
originale de la FAD, qui utilise une échelle de Likert en quatre points sans choix de
réponse "neutre". La moitié des items de la FAD sont formulés de maniére négative
(par exemple, "Il y a beaucoup de mauvais sentiments dans la famille") et ces items ont
donc été inversés pour s'aligner sur la notation des items formulés de maniére positive
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(par exemple, "Les individus sont acceptés pour ce qu'ils sont"). Des scores plus élevés
correspondent a un meilleur fonctionnement de la famille.

La FAD a été élaborée et normalisée auprés de personnes et de familles cliniques et
non cliniques, et elle a été testée a nouveau auprés d'échantillons communautaires
contemporains (Epstein, Baldwin, et Bishop 1983). La sous-échelle de fonctionnement
général de la FAD a démontré une grande fiabilité et une forte intercorrélation avec la
mesure compléte de la FAD (Byles et al. 1988), une mesure bien validée et largement
utilisée du fonctionnement de la famille. La sous-échelle du fonctionnement général a
également démontré une bonne validité concurrente et de construction par rapport a

d'autres évaluations du fonctionnement familial (Aarons et al. 2007; Shek 2001).

Les mesures comme le FAD peuvent étre intéressantes dans le contexte du traitement,
car les points forts et les points faibles de la famille peuvent étre facilement identifiés,
surveillés et ciblés tout au long des soins. A titre de mise en garde, il est important que
la discussion sur la dynamique familiale soit abordée avec sensibilité, afin de minimiser
les sentiments de culpabilité et/ou de blame. Des mesures du fonctionnement familial
qui sont liées a des résultats cliniquement pertinents sont nécessaires pour établir des
objectifs de traitement et suivre les progres. Les résultats démontrent que le FAD
mesure des éléments du fonctionnement familial qui sont liés a des résultats
cliniquement significatifs, a savoir l'intégration sociale et le fonctionnement du réle,
considérés comme des marqueurs importants de la maladie et de l'invalidité a long
terme (Thompson et al. 2019).

5. Echelle d’évaluation de I’Adaptabilité et de la Cohésion Familiale-IV

(FACES-IV)

Comme décrit dans I'étude de lorio et al. (2022), la FACES-IV est un questionnaire
d’auto-évaluation, d’'une durée de passation « rapide » de 15min et comprenant 62
items qui permet d’évaluer le mode d’interaction entre les membres d’'une famille par la
mesure de la cohésion, de la flexibilité, de la communication et de la satisfaction. Il est
administré aux deux parents de maniére indépendante. Ce questionnaire a été
spécifiguement congu pour fournir une évaluation qualitative et quantitative du
fonctionnement familial. 1l est composé de différents items visant a évaluer les aspects

suivants :

59



Echelles équilibrées : ces échelles sont directement liées au bien-étre de la famille,
présentant une corrélation positive. Les échelles équilibrées incluent les dimensions de
« cohésion » et de « flexibilité ».

Echelles déséquilibrées : En revanche, les échelles « déséquilibrées » mettent en
évidence des caractéristiques extrémes de flexibilité et de cohésion. Ces
caractéristiques extrémes sont considérées comme négatives et inversement associées
au bien-étre familial. Les échelles déséquilibrées comprennent les dimensions de
« désengagement », « enchevétrement », « rigidité » et « chaos ».

Echelle de « communication » et de « satisfaction » : Ces échelles évaluent la capacité
des membres de la famille a reconnaitre les niveaux de communication et de
satisfaction au sein de leur propre famille.

Mesure de ratio entre les échelles équilibrées et déséquilibrées: Ces mesures
représentent le fonctionnement familial global et sont calculées comme suit :

« Ratio de cohésion » = (cohésion)/[(désengagement + enchevétrement) /2]

« Ratio de flexibilité » = (flexibilité)/[(rigidité + chaos /2]

« Ratio global » = (ratio de cohésion + ratio de flexibilité) /2

Toutes les mesures sont évaluées selon le score FACES-IV. Les échelles équilibrées et
déseéquilibrées sont catégorisées en trois niveaux de fonctionnement (dysfonctionnel,
intermédiaire et fonctionnel), tandis que I'échelle de communication et de satisfaction
est divisée en quatre niveaux de fonctionnement (faible, intermédiaire, bon et trés bon).

Les mesures de ratio sont classées en deux catégories (dysfonctionnel et fonctionnel).

B. Les thérapies familiales

1. Thérapie axée sur la famille pour les individus CHR (FFT- CHR)

La thérapie axée sur la famille, ou FFT, est une thérapie qui a été initialement établie et
s’est révélée efficace dans les troubles bipolaires de types | et Il ainsi que dans I'état a
risque précédant I'apparition d’'un trouble bipolaire (Miklowitz et al. 2008). Elle a ensuite
été adaptée pour une utilisation avec les personnes présentant un risque clinique élevé

de psychose (Miklowitz et al. 2014).

L’adaptation de la FFT pour les CHR met I'accent sur la gestion des facteurs de stress

pouvant contribuer aux symptémes psychotiques, I'activation comportementale pour
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réduire les symptémes négatifs et favoriser 'engagement social, ainsi que la formation
aux compétences pour améliorer la communication interpersonnelle et la résolution des

problémes.

Cette thérapie aide les membres de la famille et les patients a (a) identifier et intervenir
en cas daggravation des symptébmes et (b) adopter des compétences de
communication et de résolution de problemes plus constructives afin de réduire les

conflits familiaux.

La FFT-CHR comprend 12 séances sur 4mois. |l s’agit de 12 séances familiales d’'une
heure chacune (8 séances hebdomadaires et 4 séances bihebdomadaires sur 4 mois).
Les objectifs des séances 1 a 4 (psychoéducation) sont d’aider la personne a haut
risque et les membres de la famille a élaborer un plan de prévention personnalisé
résumant les facteurs de stress associés aux symptdomes positifs ou négatifs, ainsi que
les stratégies d’adaptation potentielles (par exemple : planification d'événements
agréables, exercices de relation). Lors des séances 5 a 8 (amélioration de la
communication), les participants ont pratiqué des compétences pour exprimer des
sentiments positifs, écouter activement, demander des changements dans le
comportement d’'une autre personne, clarifier la communication et exprimer des
sentiments négatifs. Lors des séances 9 a 12 (résolution des problémes), les
participants ont appris a diviser les problemes plus importants (par exemple, « Nous
devons arréter de nous disputer ») en problémes plus petits (par exemple, « Nous
devons utiliser des tons de voix plus doux »), a générer et évaluer des solutions, et a

élaborer un plan de mise en ceuvre des solutions.

Entre les séances, les familles se voient confier des travaux pour encourager la
généralisation des compétences acquises.

Lorsque des crises surviennent au cours de la participation au traitement, les membres
de la famille ou les thérapeutes planifient des séances individuelles de gestion de crise
et/ou la famille est orientée vers des services d'urgence. Si la personne a haut risque
de transition développait une psychose, elle était évaluée par les membres de I'équipe
d’évaluation et orientée vers des services de premier épisode psychotique ou des
services hospitaliers locaux. (Miklowitz, Cannon 2020)

Un manuel pour clinicien détaille les séances pour chaque participant :
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La famille

Les parents d'individus atteints de troubles précoces sont des individus astucieux et
proactifs qui ont réussi a trouver un traitement pour leur enfant. Il est essentiel de
communiquer deés la premiére rencontre que leur partenariat avec les professionnels de
la santé mentale est apprécié et que leurs efforts pour aider leur fils/fille sont
importants. Les parents peuvent se sentir submergés lorsqu'ils entrent dans ces
programmes, car ils doivent accepter que leur enfant puisse développer un trouble
mental sérieux. L'ambiguité diagnostique concernant les signes précoces

caractéristiques peut également les perturber.

Les parents sont souvent confrontés a des difficultés pour déterminer si les problémes
de motivation et d'isolement social de leur enfant relevent du comportement typique de
I'adolescence ou s'ils sont des symptdomes négatifs ou de dépression. lls peuvent se
sentir frustrés par le manque d'autonomie de leur fils/fille et se demander s'ils en font
trop ou pas assez pour les aider. lls peuvent également se sentir isolés des autres
parents de la communauté qui vivent des expériences parentales différentes, car les
conseils généraux ne semblent pas toujours pertinents.

En raison des symptémes associés aux troubles précoces, tels que la dépression, les
symptdbmes négatifs et les lacunes en compétences sociales, ces jeunes attirent peu
d'amis et de mentors adultes, laissant une plus grande responsabilité aux parents pour
leur éducation et leur développement. Les parents peuvent se sentir coupables ou
jugés par d'autres membres de la famille ou la société pour I'échec scolaire ou
l'isolement social de leur enfant. Lorsque les symptomes psychotiques positifs
apparaissent, comme des délires de grandeur et des expériences perceptuelles
inhabituelles, les parents peuvent étre déroutés et effrayés par ces symptomes.

Malgré les études suggérant que les jeunes prodromiques pourraient bénéficier d'une
introduction précoce de médicaments antipsychotiques, il y a encore de l'ambiguité
quant a leur pertinence. Les parents doivent donc faire preuve de patience et collaborer
avec les psychiatres pour déterminer la meilleure approche pour leur fils/fille.

Il est vrai que les parents d'individus atteints de troubles précoces font preuve d'une
grande détermination, mais peuvent se sentir submergés et isolés. Leur partenariat
avec les professionnels de la santé mentale est essentiel pour déterminer les meilleures

stratégies de traitement et de soutien pour leur enfant.
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Le patient

En ce qui concerne le patient, au début du traitement le principal objectif est d’établir
une connexion solide avec eux. Souvent, ces jeunes expriment un sentiment de

soulagement lorsqu’ils peuvent parler ouvertement a un professionnel qualifié de leurs

symptémes, bien qu’ils puissent initialement étre réticents a se confier pleinement.

L’objectif initial est de comprendre chaque individu dans sa globalité : leurs forces, leurs

aspirations et leurs objectifs futurs.

La psychoéducation

Séance 1 : Présentation du projet de soins et établissements des objectifs

Objectif principal => Alliance thérapeutique

Etape préparatoire : Temps soignants pluri-professionnel

Regard pluri-professionnel

Clinique et psycho-socio-culturel

1/Avoir une bonne connaissance du dossier
patient et contexte familial (Symptémes,
Fragilité connue, contexte social et culturel)

2/ Définir une feuille de route

Explorer les attentes de la famille concernant
la thérapie

Explorer les attentes de la thérapie concernant
les parents

3/ Anticiper les besoins, info sur symptémes ?

Déroulement de la session

1/Prise de contact avec chacun des membres de la famille et présentation du

thérapeute

2/ Présentation du Programme Thérapeutique, format, buts, attentes
& présentation des OUTILS

3/ Attentes des membres de la famille

1er temps : Patient CHR-P

Quels sont ses objectifs/ traitement
?

Second temps : Membres de la famille

Leurs objectifs/ traitement ?
Objectifs / le jeune <=> Objectifs / eux-mémes

4/ Mise en lien des objectifs des membres de la famille avec les compétences a

maitriser
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5/ Consignes de construction d'un temps familial en autonomie au domicile

Etablir une routine hebdomadaire pour les 4 mois de la thérapie familiale. Questions ?
Qu'a-t-on appris ? Relecture des outils : cette étape peut étre débutée pendant la
séance

6/ Partage des réactions de chacun sur la séance

7/ Cléture et planification de la session suivante

Séance 2 : Présentation du Modéle de Vulnérabilité-Stress
Suivi des Symptémes

1/ Connexion : alliance : Réactions a la premiére session ?

2/ Point sur la réunion familiale
Objectifs familiaux supplémentaires ? Questions sur cette premiére réunion ?

Faciliter un échange interactif

Quels canaux de communication ouverts en
général ?

S'assurer d'un niveau égal de
connaissances des symptdbmes chez le
jeune et ses parents : Anticiper les besoins,
info sur symptémes ?

Rythmer la séance / temps nécessaire pour
les Symptémes les plus problématiques
Introduire le modéle vulnérabilité -stress

Objectifs de la séance

Interaction famille / thérapeutes

1/Prise de contact avec chacun des membres de la famille et présentation du
thérapeute

2/ Révision des objectifs de traitements de la session précédente

3/ Etablissement du lien entre objectifs et futures explications des symptdmes

4/ Discussion familiale /symptémes

1er temps : Patient CHR-P 2nd temps : Parents
Parler de ses propres expériences Compléter ou donner leur propre vécu de
Le jeune est I'expert de sa maladie ces expeériences

5/ Elaboration d'un thermomeétre d'humeur / Patient
+ thermometre d'humeur du jeune /un parent

6/ Présentation du modéle vulnérabilité-stress & des facteurs de risque et protection :

Clarification les symptémes Outil : Symptémes positifs
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Symptémes non-contrblables Outil : Symptémes négatifs

7/ Rappel des consignes : Poursuite de la réunion a domicile/ débriefing
(Qu'a-t-on appris ? Poursuite du thermométre d’humeur, etc.)

8/ Partage des réactions de chacun sur la séance

9/ Clbture et planification de la session suivante

Séance 3-4 : Elaboration du Plan d'Actions Préventives (PAP)

Objectifs globaux

=>» |ldentifier

- Signes avant-coureurs d’une intensification des symptémes

- Facteurs de stress pouvant provoquer une intensification des symptémes

- Compétences d'adaptation que les jeunes peuvent utiliser pour gérer les symptémes
- Moyens par lesquels les membres de la famille peuvent aider le jeune a réduire son
stress

- Stratégies pour surmonter les obstacles qui peuvent étre entreprises par le jeune
et/ou ses proches a des moments clés de I'escalade des symptémes

= Elaborer / PAP

Prise de contact et point sur la réunion a domicile

Session 3 : Construire la boite a outils familiale
- Evaluer et communiquer en famille sur leurs expériences de stress -

1/ Aborder la notion de Identification des facteurs de stress pertinents

stress Identifications des réactions typiques face aux stress,
quelle gestion des symptomes, quelle adaptation ?
Thermomeétre de stress et d'adaptation

2/ Stratégies d'adaptation | Le jeune identifie ses compétences d'adaptation en
gestion des symptdmes (régulation cycle veille/sommeil,
planification d'activités comportementales, formation a la
relaxation, méditation, ...)

Session 4 : Plan d'Actions Préventives
- mise en synergie des stratégies dans un plan d'action -

=>» Signes avant-coureurs de I'aggravation des symptémes ?
=>» Facteurs de stress aggravant l'intensification des symptémes ?
= Compétences d'adaptation du jeune pour la gestion des symptémes ?

= Comment les membres de la famille peuvent aider a réduire le stress ?
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=>» Stratégies face aux obstacles a des moments clefs de I'escalade des
symptémes ?

Fin des sessions : conclusion-vécus- consignes / réunion hebdomadaire a domicile

Formation en amélioration de la communication

Séance 5 : Améliorer les compétences en communication
(2éme module)

Objectifs Globaux

- Discuter des styles de communication actuels des membres de la famille

- Exposer les 5 compétences de communication a travailler en général, importance
dans l'intérét de chacun (expression des sentiments positifs, écoute active,
formulation des demande positives de changement, clarté de communication)

- Enseigner la compétence n° 1 : exprimer des sentiments positifs

Déroulement de la session 5

Acquisition des compétences par le jeu de réle / Comprendre le processus du jeu de

réle
-Tache préparatoire - = Qu'est-ce qui fonctionne bien ?
= Qu'est-ce qui ne fonctionne pas bien ?
Recueillir les compétences au sein => Est-ce différent quand le jeune présente
de la famille des symptomes ?

=> Est-ce différent quand le parent est
stressé (travail) ?

- Téache clef - => Expression des sentiments positifs :
pratique au sein de la famille / exemple
Jeux de role donné par le thérapeute

Assigner un jeu de r6le a domicile qui sera discuter a la séance suivante
Travailler -Noter et notifier a I'autre I'attention plaisante regue - *

* - Note et notifie le geste plaisant - Cette consigne (a réaliser entre les séances) peut
étre traitte comme un jeu. Chaque membre de la famille regoit une feuille. L’objectif est
que chacun essaie de faire chaque jour quelque chose qu’il pergoit comme agréable a
un autre membre de la famille. Chacun note sur sa feuille, si quelque chose d’agréable

a ete fait pour lui par un autre membre de la famille. Chacun note également s'’il a
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reconnu (c’est-a-dire exprimé des sentiments positifs) ce qui a été fait. Cela peut
conduire a une discussion sur ce que les membres de la famille remarquent et sur ce

qui leur manque.

Séance 6 : Compétences en communication

Objectif principal

=> Enseigner la compétence n° 2 : écoute active

Déroulement de la séance

1/ Recueillir les commentaires sur la réunion a domicile sur le théme - Noter et notifier
a l'autre I'attention plaisante regue - cad (remarquer) quand une personne fait une
chose agréable pour vous et le lui notifier "

2/ Introduire I'outil - écoute active -
3/ Décrire I'outil
4/ Adapter l'outil a la famille : le thérapeute demande a un membre de la famille
volontaire de s'adresser a lui pour commencer
o désigner un orateur et un auditeur, un observateur
o coacher une personne a la fois

Consignes pour le domicile : pratiquer la compétence / le jeu de rdle
- Mission Compétence en Communication™ -

Fin de session : conclusion-vécu de la séance-

*Communication Skills Assignment

Séances 7 et 8 : Formuler des demandes positives de changement, clarifier la
communication et expression des sentiments négatifs

Formuler des demandes positives de changement

= Le thérapeute modélera la compétence soit en
incluant un volontaire soit un membre de la
famille qui a été en retrait pendant la thérapie.
Puis il donnera un exemple qui le concerne

= Jeu de rdle par paire, chaque membre de la
famille doit faire une demande a un autre
membre de la famille

= Travailler sur les phrases qu’ils entendent
souvent a la maison et comment chacune des
déclarations peut étre reformulée de maniére que
¢a soit une demande positive

- Taches -

Deux avertissements :
- La demande devrait étre pour qu'une autre personne fasse quelque chose,
plutét que d'arréter de faire quelque chose
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- La personne qui recoit la demande n'est pas obligée de faire ce qui lui est
demandé

Clarifier la communication

- Taches - = « Trouver ce que vous voulez dire » : Arriver
rapidement au point principal/ Organisez les
pensées/ Peu de détail

= « Utilisez des phrases courtes pour mettre en
avant les points principaux » : Plus faciles a
comprendre et a répondre

= « Soyez spécifique plutét qu'abstrait » : Pas de
déclarations abstraites et/ou générales.

=> « Abordez un sujet a la fois» : Prioriser et
transmettre un point a la fois. Laisser les autres
problémes pour un autre moment.

Pratiquer avec le jeu de rdle : chague membre de la famille se relaye dans les roles
de locuteur et d'auditeur, les autres membres de la famille servant d'observateurs qui
conseilleront le locuteur.

Expression des sentiments négatifs

Objectifs =>» Fournir une critique constructive

=> Exprimer sa frustration

=> Alternative utile lorsque les demandes positives se
sont révélées inefficace

Aide d’un outil : un Nom de la personne qui a mécontenté
tableau a remplir Ce qui'il a fait
Comment la personne s’est sentie

émotionnellement
Ce qu’il lui a été demandé de faire dans le futur

Jeu de réle S’adresser a quelqu’un en dehors de la famille
Puis une fois que la compétence est comprise,
s’entrainer entre eux

S’entrainer en dehors des séances

L0 2 A A

7

Cléture de la séance/ réponses aux questions / Continuer les réunions a domicile

Résolution de problémes

Séance 9 : Introduction aux compétences de résolution de problémes

Objectifs Globaux

- Réduire la détresse et la tension familiale qui se développent en réponse aux
événements de la vie

- Ouvrir un dialogue au sein de la famille sur des sujets problématiques difficiles

- Offrir un forum pour exprimer les réactions aux problémes soulevés
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- Fournir aux jeunes et aux membres de la famille un cadre pour résoudre les
problémes

Premiére étape Proposer a la famille une logique de
résolution de problémes

=>» Définir le probleme : identifier quel est le probléme et s’accorder a ce sujet

=> Proposez des solutions : « brainstorming » autant de solutions différentes que
possible

=> Décidez les avantages et les inconvénients

=>» Choisir une ou plusieurs solutions

= Décider quand et comment les mettre en pratique

- Tache - =>» La famille doit commencer a énumérer
les problémes potentiels a aborder

Rappelez a la famille de pratiquer I'expression de sentiments négatifs et faire le point
avec la famille concernant le PAP

Cléture, explications concernant la séance suivante

Séance 10 a 12 : Pratique des Compétences en Résolution de Probleémes ; Fin du
Traitement

Mettre en pratique la résolution de problémes

= Commencez par des problemes « simples » et relativement non conflictuels
comme illustration

= Réservez les problémes les plus difficiles pour lorsque les parents et les
patients ont une certaine maitrise de la compétence

- Taches - =>» Une fois que la famille a résolu
quelques probléemes au cours des
séances, il leur est demandé de
prendre un probléme spécifique et de
travailler dessus en dehors de la
séance.

=> Essayez de mener a bien une tache
compléte de résolution de problemes,
de la définition du probléme a la mise
en ceuvre de la solution, dans chacune
des derniéres séances

=>» Continuez a intégrer I'éducation, les
compeétences en communication et la
résolution de problemes en fonction de
ce que la famille apporte a chaque
séance.

Discussion avec la famille sur la maniere de mettre en ceuvre les compétences
apprises en thérapies dans leur vie quotidienne
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Cléture de la thérapie

- Discutez des réactions de la famille vis-a-vis des thérapies

- Communiquez vos réactions a travailler avec la famille, soulignez les progres
réalisés et exprimez de I'optimisme pour I'avenir

- Encouragez chaque membre de la famille a exprimer ses sentiments, positifs
ou négatifs.

- Discutez de la transition de la famille hors de la FFT et de son engagement
continu dans le traitement

La thérapie FFT a évolué avec le temps, Miklowitz et al. (2022) et son équipe ont publié
une étude qui signifiait que le protocole FFT-CHR était plus long (18 séances réparties
sur 6 mois) que le protocole utilisé de 2014 a 2021(FFT-HR ; 12 séances réparties sur 4
mois). L'intensité plus élevée de FFT-CHR refléte les niveaux plus élevés de conflit et
les niveaux plus faibles de communication constructive au sein des familles
d'adolescents et de jeunes adultes présentant des syndromes de risque de psychose
par rapport aux familles d'adolescents a risque élevé de trouble bipolaire (Salinger et al.
2018). Plus précisément, FFT-CHR met davantage l'accent sur la clarté de la
communication et la résolution des conflits que FFT-HR. FFT-CHR présente une
intensité comparable a FFT-A (21 séances sur 9 mois), la version de FFT utilisée pour
les adolescents atteints d'un diagnostic de trouble bipolaire de type | ou Il. Cependant,
dans le module de psychoéducation, FFT-CHR accorde une plus grande importance a
la reconnaissance et a l'acceptation par la famille des symptdomes positifs et négatifs
atténués ainsi que du repli social, tandis que FFT-A met davantage l'accent sur les
stratégies visant a prévenir la réapparition d'épisodes maniaques et dépressifs
(Miklowitz et al. 2014).

Le contenu des 18 séances de FFT-CHR est identique, que celles-ci soient réalisées en
personne ou par téléconsultation. Les six premiéres séances de psychoéducation
familiarisent le sujet principal et les membres de la famille avec les premiers signes de
psychose, en mettant I'accent sur les expériences subjectives du sujet principal et les
réactions des membres de la famille face a ces premiers signes. Le clinicien examine
les facteurs de risque (par exemple, la consommation de drogues) et les facteurs de
protection (par exemple, le soutien familial) pour les syndromes de risque de psychose,
encourage le suivi quotidien des symptémes et aide le sujet principal et la famille a
planifier des activités gratifiantes ou plaisantes pour améliorer I'hnumeur et la motivation
(Martell, Dimidjian, et Herman-Dunn 2021). Les méthodes visant a réduire les
comportements contribuant au risque sont consolidées dans un « plan d'action de
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prévention » qui détaille les facteurs déclencheurs (par exemple, les conflits familiaux
graves), les signes d'alerte précoces, les stratégies de gestion des symptébmes (par
exemple, les médicaments de secours ; la méditation de pleine conscience) et les

obstacles potentiels (par exemple, la réticence a parler aux autres).

Tableau 5 : Détails de la FFT-CHR en 18 séances (Miklowitz, 2022)

Structure and topical outline of FFT-CHR

Psychoeducation (6 sessions)

The symptoms and course of clinical high-risk conditions

* Signs and symptoms of positive and negative symptoms, depression, anxiety, and mood
instability
* Mood and thinking chart

Self-management

* Risk and protective factors

* Stress and coping strategies

¢ Medications and psychosocial interventions
* Behavioural activation plan

* How the family can help

* Prevention action plan

Communication enhancement training (7-10 sessions)

* Expressing positive feelings

* Active listening

¢ Making positive requests for change
¢ Communication clarity

¢ Expressing negative feelings

Problem-solving skills training (4-5 sessions)

* Define problems

* Generate possible solutions

¢ Evaluate advantages-disadvantages of each solution
* Choose one or a combination of solutions

¢ Develop an implementation plan

¢ Review the problem’s status
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Dans la formation a I'amélioration de la communication (séances 7 a 13), les
participants apprennent a réguler les expressions impulsives des émotions en faisant
une pause, en mettant des sentiments difficles en mots et en communiquant de
maniére a ne pas déclencher de dysrégulation chez les autres. Aidés par des exercices
de jeu de role et une pratique entre les séances, les cliniciens enseignent au sujet
principal et au(x) parent(s) les cinq compétences de communication abordées
précédemment. Par exemple, le clinicien guide un participant pour qu'il parle tandis
qu'un autre écoute activement (par exemple, hocher la téte, reformuler le contenu du
locuteur). Enfin, dans la résolution de problémes (séances 14 a 18, tenues toutes les
deux semaines), les participants apprennent a diviser les grands problemes (par
exemple, "nous ne nous entendons pas") en problémes plus petits (par exemple, "nous
devons utiliser des tons de voix plus bas"), a générer et évaluer Iles
avantages/inconvénients de différentes solutions, et a choisir les solutions a mettre en

ceuvre (par exemple, se prévenir mutuellement en cas d'escalade des tons de voix).

Les résultats des études concernant la FFT-CHR: elle a été associée a une
amelioration plus importante des symptémes positifs atténués sur une période de 6
mois qu'un traitement bref (EC) axé sur la prévention des symptomes. Les effets ne se
sont pas étendus aux symptémes négatifs. Dans cette étude, 6 participants sur 102 (5,9
%) ont développé un épisode psychotique sur une période de 6 mois, dont 5 dans le
groupe EC (10,6 %) et un dans le groupe FFT-CHR (1,8 %). Des essais futurs avec un
suivi plus long seront nécessaires pour clarifier si les interventions familiales structurées
(sans médicaments adjoints) peuvent influencer les taux de conversion chez les

individus a haut risque clinique.

2. Soins Améliorés (Enhanced Cared EC)

L'EC a été testée comme traitement de comparaison dans plusieurs études sur le
trouble bipolaire (Miklowitz et al. 2021). Elle est destinée a servir de substitut au type de
traitement regu par les adolescents et les jeunes adultes présentant des syndromes de
risque d'humeur ou de psychose dans les paramétres de santé communautaires aux
Etats-Unis. Les trois premiéres séances hebdomadaires d'une heure, impliqueront tous
les membres de la famille et fourniront une version plus condensée du module de
psychoéducation FFT-CHR, incluant I'élaboration d'un plan d'action de prévention.

Ensuite, le clinicien offrira au sujet principal des séances individuelles mensuelles d'une
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heure pour les cinqg mois suivants, soit un total de huit séances en six mois. Les
séances individuelles se concentreront sur le soutien, la validation, la résolution de
problémes non directive et I'application des plans de prévention lorsque des symptémes

apparaissent.

3. Groupe multifamilial psychoéducatif

Dans une étude de O’Brien et al. (2007), ils ont exploré la faisabilité et de I'acceptabilité
de l'intervention en groupe psychoéducatif multifamilial (PMFG) auprés d'adolescents
présentant un risque élevé de développer une psychose, ainsi que de leurs principaux
aidants.

lls ont mis en ceuvre les procédures de PMFG décrites par McFarlane. Chacun des
trois groupes de traitement PMFG se composait d'environ cing familles et était coanimé
par deux thérapeutes. Les deux premiers auteurs ont été formés par le Dr McFarlane et
Donna Downing, puis ont formé tout le personnel participant au traitement PMFG. Mme
Downing, une formatrice PMFG expérimentée avec de nombreuses années
d'expérience en consultation, a examiné les enregistrements vidéo des séances et a
fourni une consultation continue tout au long du projet. Avant le début de chaque
groupe, environ trois séances de "rencontre" ont permis aux thérapeutes de traiter les
préoccupations individuelles des familles et d'établir une alliance de travail avec chaque
famille. Tous les participants ont été invités a un atelier psychoéducatif au cours duquel
les cothérapeutes du groupe ont présenté un diaporama sur ['état prodromique, les
raisons de l'intervention précoce, les bases biologiques des symptémes psychiatriques,
les théories de la diathése-stress, le traitement psychopharmacologique, le traitement
psychologique, les interventions scolaires et les recommandations pour créer un
environnement protecteur. Aprés l'atelier, les groupes se sont réunis toutes les deux
semaines pour des séances de 90 minutes sur 9 mois (soit en moyenne 18 séances).
Les réunions étaient structurées pour permettre le développement de compétences
sociales, de communication et de résolution de problemes, et pour soutenir les efforts
des familles pour gérer les symptébmes. Tous les participants du groupe ont regu une
gestion de cas, un plaidoyer pour des aménagements scolaires si nécessaire, et des

commentaires concernant des évaluations cliniques et neuropsychologiques.

Tous les participants au traitement étaient des adolescents vivant a domicile avec leur

famille. Les garcons et les filles ont participé en nombre égal et la plupart des jeunes
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ont été classés comme présentant un syndrome prodromique de symptdmes positifs
atténués selon l'instrument SIPS. Les participants se sont vu offrir des consultations ou
des soins psychiatriques par des psychiatres du personnel selon les normes de
traitement habituelles pour une classe de symptdomes donnée, et ceux qui ont
commence l|'étude sous des médicaments psychiatriques prescrits ont été autorisés a

continuer sous les soins de leur psychiatre traitant.

Les participants au traitement PMFG ont présenté une amélioration significative des
symptémes positifs (t(15) = 3,94, p < 0,01 ; score moyen a l'entrée = 13,56 ; score
moyen au suivi = 8,88) et des symptbmes généraux (t(15) = 2,83, p < 0,01 ; score
moyen a l'entrée = 9,50 ; score moyen au suivi = 5,94), ainsi qu'une amélioration du
fonctionnement général (1(15) = -2,53, p < 0,05 ; score moyen a l'entrée = 43,25 ; score
moyen au suivi = 52,25), du fonctionnement au travail/a I'école (1(15) =-2,33, p < 0,05 ;
score moyen a l'entrée = 2,25 ; score moyen au suivi = 3,38), et une augmentation des
taux de non-hospitalisation (t(15) = -3,16, p < 0,01 ; score moyen a l'entrée = 3,50 ;
score moyen au suivi = 4,0) lors du suivi par rapport a leurs propres valeurs initiales.
Les symptdmes et le fonctionnement ont montré une amélioration par rapport a l'entrée
a la fin du suivi sur toutes les autres échelles, bien que les différences n'aient pas été
statistiquement significatives. Les évaluations de suivi ont été effectuées en moyenne 9

mois apres l'entrée.

4. Thérapie Cognitive et Comportementale Individuelle et Familiale (Individual

and Family Cognitive Behavioural Therapy IFCBT)

Law et al. (2021) ont travaillé sur la combinaison de TCC individuelle et familiale pour
les patients a haut risque de transition psychotique. L'intervention se compose d'une
combinaison de Thérapie Cognitive et Comportementale individuelle et familiale (TCCT-
IF). Le traitement individuel en TCC est basé sur celui utilisé dans plusieurs études de
traitement (Morrison et al., 2004, 2012). La composante familiale consistait en 4 a 6
sessions supplémentaires de TCC avec les membres familiaux clés tels que les parents
ou les aidants, afin de compléter le travail individuel. Les séances étaient axées sur
I'évaluation, la formulation, les problemes et la fixation d'objectifs, les styles de
communication et la résolution de problémes. L'intervention familiale suivait les lignes
directrices du NICE en incluant le patient et en tenant compte de la relation entre le
parent et/ou l'aidant et le jeune. La composante familiale/aidant était dispensée en

paralléle avec la TCC individuelle et était assurée par le méme thérapeute afin de
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maintenir I'engagement et la cohérence de l'approche. Les participants recevaient
l'intervention ainsi qu'un traitement amélioré habituel (TAU amélioré). Les améliorations
apportées au traitement habituel (TAU) comprenaient le suivi des symptdomes via un
entretien structuré, ce qui est associé a des avantages pergus tels que la possibilité de
s'exprimer longuement sur ses préoccupations. Les participants recevaient également
une carte de crise fournissant les coordonnées des sources d'aide locales appropriées
en cas d'urgence psychiatrique et se voyaient proposer un résumé complet d'évaluation
sous forme de lettre. Le TAU amélioré comprenait une liaison avec I'équipe clinique,
notamment en ce qui concerne les problemes de risque, avec un protocole de sécurité
clair permettant d'alerter les cliniciens en cas d'idéation suicidaire ou dangereuse.
L'utilisation du TAU amélioré en tant que groupe de contréle présente l'avantage de
garantir que tous les participants a I'essai bénéficient d'une certaine amélioration grace
a l'essai, ce qui permet de se conformer aux normes éthiques les plus élevées.

Les résultats de cette étude ne sont pas encore publiés a ce jour.

5. Le programme de TCC en groupe et en famille (GF-TCC)

Landa et al. (2016) ont travaillé sur le développement d'un programme de thérapie
cognitive comportementale en groupe et en famille pour les jeunes a risque de
psychose. La thérapie cognitivo-comportementale (TCC) montre des résultats
prometteurs dans la réduction du risque de psychose. Et enseigner aux familles
comment appliquer la TCC avec leur enfant peut renforcer les gains thérapeutiques

réalisés dans le traitement a durée limitée.

Dans cette étude les auteurs expliquent que le programme GF-TCC pour les jeunes a
risque de psychose est un programme de 15 semaines qui comprend des séances
hebdomadaires de groupe de compétences en TCC et des séances individuelles pour
les adolescents, ainsi qu'un groupe de compétences en TCC hebdomadaire pour les
membres de la famille. Le programme vise a renforcer le soutien familial et entre pairs,
a réduire l'isolement, a normaliser les expériences de type psychotique, a faciliter la
pensée positive, a améliorer les compétences en raisonnement et prise de décision, et

a réduire les biais cognitifs.

Le GF-TCC s'appuie sur les théories socio-culturelles (Vygotsky 1977) et écologiques,
les modéles de résilience psychosociale (Luthar, Cicchetti, et Becker 2000) une théorie

floue de I'émotion, de la mémoire et du raisonnement (Reyna et Brainerd 2011), ainsi
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que sur des recherches sur le traitement de l'information dans les délires(Garety et al.
2001). La théorie directrice de l'intervention GF-TCC est que les mémoires de contenu
(sens global des expériences passées), les biais cognitifs et d'autres processus
cognitifs mal adaptatifs peuvent conduire a la perception d'expériences neutres et
anormales comme menagantes, ce qui peut augmenter le stress et entrainer une
fréquence plus élevée d'expériences de type psychotique. La perception d'événements
comme menagants peut ensuite conduire a I'évitement et a des opportunités réduites
de test de réalité, renforgant ainsi les inexactitudes cognitives, favorisant la formation de
délires et perturbant le fonctionnement social. L'objectif du GF-TCC est de réduire la
détresse et donc de limiter I'impact de l'interférence en inculquant des représentations
de contenu adaptatif et en améliorant la capacité des adolescents a évaluer leurs
expériences de maniére réaliste (y compris les expériences anormales et les
intrusions). L'approche algorithmique et heuristique (Landa 1974; Reigeluth 2013) pour
enseigner des méthodes générales de raisonnement en facilitant la formation de
compétences métacognitives spécifiques est utilisée pour aider les adolescents a
prendre conscience des biais cognitifs courants dans les pensées suspectes et les
délires (par exemple, sauter aux conclusions, externaliser, personnaliser) et développer
un style de traitement de l'information moins biaisé.

Au ceceur de la méthode se trouve la prise de conscience par les apprenants du systéme
d'opérations mentales impliqué dans la tache cognitive (par exemple, collecter une
quantité adéquate d'informations pour éviter de sauter a une conclusion) par les étapes
suivantes : (i) enseigner a un individu un concept et/ou une procédure de pensée par
explication et démonstration (par exemple, définir le saut aux conclusions) ; (ii) formuler
des stratégies pour guider les apprenants dans la sélection de procédures cognitives
appropriées (par exemple, collecter suffisamment d'informations et générer des
hypothéses) ; (iii) introduire des exercices d'entrainement pour I'acquisition de
compétences pratiques ; (iv) aider les individus a apprendre a utiliser ces stratégies :
étre capable de les rappeler délibérément, de les appliquer et finalement de les
internaliser, de sorte que les taches de raisonnement soient réalisées rapidement et

sans effort.
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Tableau 6 : Details de la Thérapie GF-TCC (Landa, Mueser, 2016)

Supplementary Table 1: Intervention Elements

CBT Skills Course Taught to Adolescents and Family Members

Session Number

Agenda

Session 1

Session 2

Session 3

Session 4

Session 5

Session 6

NoOOhWN=

SN =

NoakhwN=

NPhOXN= NOORWN=

NOORWN =

Introduction: Getting to know each other.

What is Cognitive Therapy?

What is paranocia?

What will we do in this group?

What makes the group enjoyable? Group rules.
Summary.

Homework.

Continue getting to know each other.
Review.

Personal goals for this group.

ABC of Cognitive Therapy.
Summary.

Homework.

Continue getting to know each other.
Review.

How to apply ABC Model to paranoia:
Stress as an Activating event.

Voice as an Activating event.
Summary.

Homework.

Continue getting to know each other.

Review.

How to apply ABC model to paranoia?

What are the consequences of paranoid beliefs and thoughts?
Are safety behaviors useful?

Summary.

Homework.

Continue getting to know each other.

Review.

Beliefs about world, self, and others contributing to paranoia.
Summary.

Homework.

Continue getting to know each other.
Review.

Cognitive Biases: Selective Attention.
Confirmatory Bias.

False Consensus Effect.

Summary.

Homework.
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Tableau 6 : Détails de la Thérapie GF-TCC Suite (Landa, Mueser)

Session 7

Session 8

Session 9

Session 10

Sessions 11-14

Session 15

Continue getting to know each other.

Review.

Jumping to conclusions.

How else we could explain this event? Gaining information.
Looking for alternative explanations.

Summary.

Homework.

hPON=

oo

Continue getting to know each other.

Review.

Personalizing bias (it's about me).

Externalizing bias (someone else is responsible).
Summary

Homework

onhON=

Continue getting to know each other.
Review.

Can we change our beliefs?

How to reality test beliefs?
Summary

Homework

onhON=

Continue getting to know each other.
Review.

Re-evaluating beliefs step-by-step.
Summary.

Homework.

ahON=

—

Continue getting to know each other.

Helping each other to evaluate stressful, suspicious
beliefs and thoughts, and to develop coping strategies
of dealing with them.

Summary.

Homework.

N

o

Continue getting to know each other.

What was most helpful in our group?

What do we value about each other?

What do we want to remember from the group?
Saying goodbye.

ahON~

CBT Implementation Skills Taught to Family Members

O ONOOO A WN -

Recognizing, identifying, and stating emotions
Encouraging expression of feelings
Understanding experiences

Normalizing experiences

Collecting evidence for beliefs

Normalizing cognitive processes

Columbo Style

Encouraging an altemative explanation
Offering an alternative explanation
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10 Parsing evidence

11 Shared decision making about belief alteration
12 Resolving ambivalence

13 Focusing on personal goals

14 Leaming from this Experience for the Future
15 Summarizing and reflecting back

16 Praising efforts

Supportive Individual CBT for Adolescents

CBT skills leamed in group are personalized in individual sessions. Individual sessions are
focused on:

1. Facilitating learning of CBT skills.

2. Goal setting and tailoring CBT skills discussed in the group to address adolescents’ specific
personal goals.

3. Reviewing the individual reaction to the group and addressing concerns in order to enhance
ability to successfully function in groups.

Family members can join adolescent’s individual sessions as needed, and if agreed to by the
adolescent.

Tableau 6 suite

Le GF-TCC suit les principes de I'approche individuelle de la TCC pour les personnes a
risque UHR (Morrison et al., 2004, Addington et al., 2011), ainsi que de la TCC en
groupe pour les délires et la paranoia (Landa et al. 2006, 2011), mais combine les
modalités individuelles et de groupe avec les modalités de TCC en famille. La
participation des membres de la famille vise a soutenir, encourager et maintenir
['utilisation des compétences en TCC a domicile, et a aider les membres de la famille a
faire face a leur propre détresse. lls ont adapté le programme de formation des
cliniciens en TCC pour la psychose afin d'enseigner aux membres de la famille les
compétences en TCC qu'ils peuvent continuer a mettre en oeuvre au-dela du
programme de 15 semaines pour renforcer les gains réalisés pendant le GF-TCC a
durée limitée. Pour apprendre aux membres de la famille comment appliquer les
compétences en TCC avec leur enfant, ils utilisent une combinaison d'apprentissage
didactique (les compétences sont décrites et démontrées a l'aide d'exemples vidéo) et
de pratique (les compétences sont mises en jeu dans les séances de groupe avec un
acteur formé pour jouer un adolescent enclin a la paranoia). Les legons de TCC
combinent une présentation PowerPoint avec des cahiers de travail pour les
participants qui comprennent des matériaux didactiques, des exercices et des devoirs
(Landa et al. 2011) (Description détaillée du GF-TCC dans les tableaux).

Cette étude comportait des jeunes agés de 16 a 21 ans a risque de psychose et leurs

familles qui ont participé a un essai ouvert avec des évaluations pré, post et a 3 mois de
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suivi effectué par un évaluateur indépendant. L'Evaluation compléte des états mentaux

a risque était la principale mesure de résultat clinique.

En ce qui concerne les résultats : Tous les participants inscrits (n = 6) ont terminé le
GF-TCC et tous se sont remis de I'état mental a risque (ARMS). En tant que groupe, les
participants ont montré des diminutions statistiquement significatives des symptémes
psychotiques atténués, des symptdmes négatifs, de la dépression, des biais cognitifs et
des améliorations du fonctionnement. Les membres de la famille ont montré des
améliorations significatives dans [I'utilisation des compétences de la TCC, une
communication accrue avec leur enfant et une plus grande confiance en leur capacité a
aider. Les gains ont été maintenus lors du suivi. L’étude conclue que le GF-TCC peut
retarder ou prévenir la transition vers la psychose chez les jeunes a risque et faciliter
potentiellement la récupération de 'ARMS méme si des recherches plus rigoureuses et

controlées sont nécessaires pour évaluer davantage ce programme.

6. Comprendre, Orienter, Partager avec I'Entourage (COPE)

Au CHU de Caen, I'équipe du Dr Meunier travaille sur la mise en place d’'un programme
de psychoéducation de groupe proposé aux proches de jeunes UHR. Il sera mis en
place & 'EMSI (Equipe mobile de soins intensifs) courant octobre 2023. Il s’agit d’un
programme unifamilial sans le patient.

Le préambule explique comment fonctionne le groupe. Les participants discutent des
objectifs, du cadre a respecter, du fonctionnement technique (horaires, durée,
exercices, absences), et du fonctionnement pratique (activités, QCM) pour favoriser les

interactions entre eux.

La premiére section explore I'Ultra-Haut Risque de Transition Psychotique (UHR) en
définissant 'UHR, en présentant le modéle SVC (vulnérabilité génétique, facteurs de
stress socio-environnementaux, facteurs de protection), et en discutant des symptémes
et des premiers signes. Les participants se présentent et partagent leurs attentes par
rapport au groupe. La deuxiéme section traite des Thérapies Cognitivo-
Comportementales (TCC), en expliquant les TCC, la triade pensées-émotions-
comportements, les hypothéses alternatives, les biais cognitifs, le questionnement
socratique, et la spirale descendante. La troisieme section explore les comorbidités,

notamment les altérations de I'numeur (dépression, idées suicidaires, humeur exaltée).
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Elle aborde également I'usage de substances, y compris I'impact des addictions. La
quatrieme section aborde le stigma (stigmatisation) en définissant le concept, en
discutant des stéréotypes, des préjugés, des discriminations, de I'auto-stigmatisation, et
des moyens de lutter contre la stigmatisation. La cinquiéme section se concentre sur les
aidants en identifiant leurs forces, valeurs, en identifiant les nouvelles stratégies de
coping, les limites, et les difficultés rencontrées. Un plan d'urgence est également
abordé. Enfin, il est fait mention d'un bilan des compétences a partir d'une vignette
clinique UHR. Ces sections semblent former une structure compléte pour Il'entretien
d'inclusion, visant a éduquer et a soutenir les participants concernés par la transition

psychotique a haut risque.

IV. Discussion

L'implication familiale dans la prise en soins des patients a haut risque de transition a
été pensée dés le début par les équipes pionnieres (Yung, 2005). Alors que la prise en
soins des patients CHR-P se développait, se structurait et se formalisait a travers le
monde, l'implication familiale s'est construite au sein de chaque équipe selon les

contextes et les ressources.

Un premier épisode psychotique a souvent l'effet d'un tsunami pour les proches qui
présentent un niveau de détresse psychologique et un sentiment de fardeau élevé
(Cotton et al. 2016; Ma, Chien, et Bressington 2018). Quand les parents n'ont pas eu de
repéres et méconnaissent I'évolution imprévisible du premier épisode psychotique, le
stress accentue encore leur détresse (Jansen, Gleeson, et Cotton 2015). Il est
maintenant reconnu que les patients atteints de schizophrénie ainsi que les membres
de leur famille ont un risque plus élevé de dépression, anxiété et stress sur lesquels |l
est possible d'agir (Ca et A 2018) . Il est donc primordial de développer les interventions
familiales le plus tét possible pour éviter ces écueils.

L'implication familiale a pu d'avantage se structurer avec l'arrivée de la thérapie
cognitivo-comportementale et les écrits de Miklowitch en 2014. Depuis elle s'est encore
développée et plusieurs évaluations de cette prise en charge sont en cours a travers le
monde. La prise en soins précoce des patients CHR incluant les interventions familiales
et le concept récent de patient et famille considérés comme -partenaires de soins- des
equipes pluriprofessionnelles aboutissent a une véritable prise en charge holistique. Un
point essentiel a soulever pour cette prise en soins globale et précoce reste que le
concept de CHR-P nécessite d'informer le jeune concerné de son statut, des risques
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encourus de la maladie, des éventuels traitements et d'en informer également sa
famille. Cet aspect du soin n'est pas sans soulever des questions éthiques au sein des
equipes, soulignant la problématique du respect de la confidentialité entre patient et
famille et la question de la balance bénéfice risque d'étre étiqueté -a risque-.

Il nous a donc semblé intéressant de discuter les avancées récentes avec leurs
nuances au travers du prisme de chaque pilier de cet ensemble tripartite indissociable,
patients, familles et professionnels et enfin d'apporter une réflexion récente a propos
des lieux de soins dans lesquels ils sont amenés a coconstruire le parcours de soins du
jeune CHR-P.

1. Le patient CHR a bénéficié d'une grande avancée avec la psychoéducation au
stade précoce mais quel en est I'impact ?

La psychoéducation a peu d'effets indésirables. Elle peut jouer un réle important dans
la prévention, le traitement précoce de la schizophrénie et chez les patients a trés haut
risque de schizophrénie (McGorry 2010). La psychoéducation a encore récemment fait
ses preuves pour le patient CHR, en termes d'amélioration globale de symptédmes et de
transition venant en supplément des traitements médicamenteux (Mei et al. 2021). Elle
est recommandée par I'American Psychiatric Association avec par exemple le
programme SAMHSA's datant de 2018 aux USA (American Psychiatric association,
2021). Les interventions psychosociales sont d'ailleurs recommandées en premiere
ligne de traitement chez les CHR-P (Addington et al. 2017). Cependant, le nombre réel
de patients CHR qui bénéficient de la psychoéducation en tant que traitement a part
entiére ainsi que l'effet de cette prise en charge sont moins bien connus comme cela a
été décrit dans ce travail de thése a la lecture de nombreux articles (Herrera, 2023).

Il est néanmoins important de considérer la question éthique que souleve la
communication a la personne concernée de son statut, de son diagnostic (Corcoran
2016; Mittal et al. 2015; Yang et al. 2015). Les jeunes concernés rapportent que
I'étiquette psychiatrique impacte la fagon dont ils se pergoivent, leurs regards sur eux-
mémes (Yang et al. 2019). Cette étiquette portée sur leur atteinte et l'information de leur
statut -a risque-, exerce une influence émotionnelle non négligeable comme I'a
démontré le travail récent de Woodberry et al., (2021). Dans cette étude mixte
quantitative et qualitative, parmi les 54 intervieweés, 14 ne connaissaient pas encore leur
statut de CHR-P. Les patients interviewés ont rapporté significativement moins

d'émotions négatives aprés avoir été informés de leur statut a -risque de- (p < 0,0017),
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qu'ils I'entendent pour la premiére fois ou non (p = 0,72), (Woodberry et al. 2021). Pour
autant, aucun changement dans les émotions positives n'a été démontré chez les
jeunes avant et aprés l'annonce, aucun changement non plus sur leur a priori
prédominant qu'il faudrait garder ce statut dans la sphére privée. La plupart d'entre eux
ont donc commenté positivement le processus de feedback, mais négativement son
impact sur leur perception d’eux-mémes et/ou leurs attentes quant a la perception que
les autres ont d’eux. Les auteurs suggérent prudemment que le temps entre les
entretiens était probablement un prédicteur significatif d’'une diminution de la négativite,
suggérant qu’aprés l'information initiale, les émotions négatives des participants
deviennent moins intenses avec le temps. Cela serait cohérent avec une diminution de
la gravité des symptomes et de la détresse associée, bien que le délai moyen de 19
jours puisse étre court pour étayer une telle interprétation. Une forte majorité (67 a 69
%) pensent toujours qu’il est préférable de ne pas informer les autres de ce statut avant
et aprés le feedback. Pour autant, si le feedback sur leur statut ne leur semble pas un
moment agréable et ne leur donne pas envie de partager la nouvelle ; la plupart des
interviewés rapportent finalement ne pas se sentir plus mal avec cette annonce. Ces
résultats semblent soutenir et développer une étude antérieure menée par quelques-
uns des co-auteurs actuels (Yang et al. 2015), selon laquelle la stigmatisation des
participants était plus grande par rapport a leur vécu des symptémes qu'au fait d'étre
informés qu'ils étaient -a risque-. D'autres recherches qualitatives sous forme
d'interviews auprés de ces jeunes patients révélent également qu'ils apprécient la
discussion avec les professionnels, les échanges a propos de la maladie et sont
soulagés d'avoir une explication a leur symptémes (Uttinger et al. 2018; Welsh et Tiffin
2012). Néanmoins, d'autres travaux ont montré que, malgré tous les efforts récents, -
étre a risque de psychose- peut rester une stigmatisation compte tenu de la forte
stigmatisation liee a la psychose (Keshavan et al. 2022; Lasalvia et al. 2021;
Mesholam-Gately, Johnston, et Keshavan 2023). De plus, le terme -a risque- est
souvent mal compris par les patients (Anon 1996). Ce point mériterait d'étre d'avantage
souligné et étudié.

Si parmi les programmes récents, certaines équipes s'interrogent encore sur le bien-
fondé a informer les patients concernant leur statut et l'identification des risques a venir,
plusieurs études récentes vont dans le sens de l'information du patient mais avec des
précautions et des nuances. Le commentaire récent de Schiffman et al., (2022), vient
nuancer les travaux de (Woodberry et al. 2021) en notant que si cette étude présente
des preuves convaincantes que la rétroaction pour le CHR-P est possible et peut étre

proposée de maniére non iatrogéne, d'importantes questions demeurent concernant
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cette rétroaction sur le risque de psychose (Schiffman et al. 2022). Selon lui, dans le
travail de Woodberry, I'impact du temps par rapport au feedback sur la réduction de la
détresse est difficile a discerner et rend I'ampleur relative de la signification clinique de
chacun assez indéterminable. Il argue que les patients se présentent souvent aux
évaluations au stade le plus aigu de leurs symptomes. Il y a de bonnes raisons de
croire que le simple passage du temps réduirait la détresse. Par ailleurs, bien que la
nature non standardisée des feedbacks des praticiens dans cette étude peut-étre un
reflet trés proche de la pratique dans le monde réel, le manque de standardisation
laisse le processus de feedback largement ouvert a I'interprétation de chaque clinicien.

Il propose dans son commentaire plutdt constructif, une approche flexible mais
structurée du feedback sur le risque de psychose, en 10 points inspirée des travaux de
Thompson Thompson et al., (2015) :

1) Présenter au patient le concept et le but de I'évaluation et du feedback pour la santé
mentale en général, tout en prenant le temps nécessaire pour le faire de maniére a
établir une relation de confiance

2) Souligner que le patient est I'expert et que le réle du clinicien est d'apprendre et de
synthétiser avec lui

3) Expliquer les avantages et les inconvénients du diagnostic

4) Normaliser le fait que le processus de réception du feedback peut étre écrasant

5) Discuter des points forts du patient/de sa famille

6) Décrire comment les symptémes du patient répondent aux critéres de risque de
psychose

7) Souligner les domaines dans lesquels les expériences du patient ne correspondent
pas au risque de psychose afin de prévenir les patients de I'auto-pathologisation
excessive

8) Discuter des diagnostics comorbides et des difficultés liées aux troubles du
comportement

9) Fournir des informations de maniére claire, concise et empathique, en utilisant le
langage du patient/de sa famille

10) Offrir des conseils sur les trajectoires possibles, les recommandations de

traitement, et donner un sentiment d'espoir.

Pour conclure son commentaire, Schiffman suggere que des travaux futurs pourraient

analyser les contributions relatives des feedbacks au fil du temps.
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Depuis, un travail de recherche trés récent de Herrera, a cherché dans la littérature, les
études portant sur la psychoéducation chez les patients a risque, pouvant apporter des
données ou des commentaires significatifs afin de faire un état des lieux des pratiques
(Herrera et al. 2023). Au total, 33 études ont été retenues jusqu'en février 2022. Ce
travail a utilisé une définition assez précise de la psychoéducation soit une intervention
systématique, structurée et purement didactique sur le statut de CHR-P et son
traitement pour le patient demandeur d'aide ou pris en charge dans un centre de santé
mentale. Dans ce travail de recherche, les auteurs concluent que la psychoéducation
est recommandée dans le traitement des patients a risque de psychose. Elle est I'option
thérapeutique préférée chez les patients et de nombreux programmes dédiés aux CHR-
P mentionnent offrir cette option thérapeutique. Toutefois, en pratique et comme le
montre ce travail de thése, il y a peu de détails sur le contenu de ces programmes de
psychoéducation et sur les modalités de leurs déroulements dans les recommandations
ni dans les articles. Les auteurs ont identifié seulement deux programmes courts et
structurés d'intervention en psychoéducation et un programme a plus long terme avec
un modéle de groupe multifamilial démontrant une certaine accessibilité et faisabilité
semblant prometteurs méme s'il n'y a pas encore eu d'essai randomisés permettant

I'évaluation de la psychoéducation pour le patient CHR.

Au total, la littérature conclut globalement sur I'importance de noter pour les soignants
que lI'annonce du statut -a risque- aux jeunes peut d'une part, avoir des impacts négatifs
liés a la stigmatisation avec une identification accrue aux stéréotypes négatifs, suscitant
la peur de la fagon dont ces jeunes peuvent étre traités ou vus dans la société (Rusch
et al. 2013; Yang et al. 2015). D'autre part, cette annonce peut également conduire a
des expériences positives en engendrant par exemple un sentiment de connexion, en
stimulant une meilleure compréhension de soi et en aidant les jeunes a entrevoir une
voie pleine d'espoir (Welsh et Tiffin 2012).

Trés récemment, plusieurs grandes équipes de recherche travaillant pour les patients et
le paradigme "CHR-P" ont suggéré qu'apres presque 25 ans de travail et au regard des
avancees recentes et des limites ; le moment était venu d'élargir le concept et
d'évoquer plutdt le paradigme de jeunes ayant un "état mental a risque". Ce diagnostic
est beaucoup moins stigmatisant et d'avantage ouvert a tous les troubles potentiels
pouvant survenir chez le jeune (Chan 2017; Colizzi, Lasalvia, et Ruggeri 2020; Fusar-
Poli et al. 2021; McGorry, Ratheesh, et O’'Donoghue 2018).
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2. La famille devient -cible de soins- et évolue vers un partenariat : famille-
partenaire de soins-

Un impact incontestable pour la prise en soins et I'amélioration du patient
L'implication de la famille dans le traitement a largement fait ses preuves, elle est
considérée comme un élément primordial dans la psychoéducation pour motiver et
inclure les membres de la famille afin d'apporter un support au proche atteint de
maladie mentale (McFarlane et al. 2003; Murray-Swank et Dixon 2004; Rummel-Kluge
et Kissling 2008).

L'importance de la prise en charge familiale a été relevée dés le début de la prise en
soins au regard des criteres de risques familiaux connus et des répercussions de la
maladie sur les familles (Yung et al., 2005). Cet accompagnement des familles a évolué
au fil des ans allant des "interventions familiales" peu décrites dans le détail, peu
développées en recherche clinique et donc peu reproductibles d'une équipe de soins a
l'autre, pour aboutir recemment a la TCC ciblée sur la famille largement décrite par
Miklowitch et collaborateurs (Miklowitz et al. 2014, 2022). Enfin, l'apparition du
paradigme de "famille - partenaire de soins" a part entiere et la notion de -communauté
de pratique- au Canada, viennent compléter cet aboutissement dans la prise en soins
des jeunes CHR (Morin et al. 2021). L'équipe de Morin propose de s'attacher a étre plus
précis dans l'utilisation des termes reliés a ce que l'on appelle couramment les
interventions familiales (IF). En effet, lors de travaux antérieurs, Villeneuve a proposé
de distinguer -intervention familiale- et -thérapie familiale-. Ce dernier préconise de
réserver |I'emploi du terme -intervention familiale- ou -travail familial- lorsqu'il y a une
pluralité professionnelle des interventions dans la prise en charge. Le terme de -
thérapie familiale- est réservé au travail systémique sous-jacent a l'intervention auprés
des familles dans la thérapie pratiquée par des professionnels formés spécifiquement a
celle-ci. Dans la littérature anglo-saxonne, le terme |IF semble le plus souvent regrouper
les deux types d'accompagnement sans réelle distinction. Morin propose donc d'utiliser
le terme d'-approches familiales- regroupant les différentes interventions suscitées. Cet
article conclut que l'emploi du terme "approches familiales" serait susceptible de
modifier les perceptions des soignants a I'égard des familles en reconnaissant leur
contribution positive au rétablissement du jeune patient. L'objectif n'est plus de corriger
une dynamique familiale pathologique mais d'aider les familles a mieux accompagner

leur proche vivant avec un trouble mental (Morin et al. 2021).
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La littérature a montré que les -approches familiales- au sens large ont largement fait
preuve d'efficacité et ont démontré leur réle prophylactique chez les patients a risque
chez de nombreuses équipes ; (Miklowitz et al. 2014; O’Brien et al. 2014; O’Brien
Cannon et al. 2023; Salinger et al. 2018; Yee et al. 2020). L'équipe de Miklowtich va
publier sous peu les résultats concernant I'évaluation de leur modele FFT, avec les 18
sessions décrit dans ce travail. Récemment, les Interventions Familiales ont été
reconnues plus spécifiquement dans la prévention de la dépression (Rinne et al. 2021)
en ciblant surtout les familles hyper EE  pour les protéger du risque de syndrome
dépressif. D'autres équipes ont d'avantage ciblé le stress familial en ciblant les
compétences de communication (lzon et al. 2021; Yee et al. 2020). Enfin certains
s'interrogent a juste titre sur la cible prioritaire a choisir et sur quels criteres pour éviter
la transition psychotique et mettent I'accent sur I'importance du fonctionnement familial
(Adrien, 2023). Cette équipe picarde a interrogé 45 patients consultant pour troubles
psychiatriques de janvier a novembre 2017, dont 36 ont été classés CHR-P. Le
fonctionnement familial a été mesuré avec l'échelle FAD-GF. Parmi les 37 patients
revus entre 8 a 14 mois aprés le recrutement dans I'étude, 40% étaient diagnostiqués
comme psychotiques. Durant I'étude, 15 patients avaient vécu un ou plusieurs
évenements familiaux marquants ; 2 une séparation des parents, 1 la naissance d'un
frere ou sceur, 3 le départ d'un frére ou sceur plus age, 5 un déménagement, 3 un DC
dans la famille, 4 un placement dans une famille d'accueil. L'age, le statut a haut risque
des le départ et le niveau le plus bas au score FAD-GF étaient associés avec la
transition psychotique. Ce travail a des limites de taille d'échantillon et d'événements
mais les auteurs suggerent avec prudence qu'un meilleur fonctionnement familial
pourrait étre un facteur protecteur de transition psychotique, renforcant l'idée de

l'importance des interventions familiales.

Alors que les cliniciens ont le sentiment que ces prises en soins familiales et surtout la
psychoéducation apportent réellement un bénéfice notamment chez les patients
schizophrénes (Hestmark et al. 2023) mais aussi chez les patients CHR (O’Brien et al.
2007). Certains considérent que le taux de transition psychotique des CHR-P reste
encore relativement élevé a terme malgré la mise en place des toutes ces interventions
(Moritz et al. 2019) (Ajnakina, David, et Murray 2019). Une des toutes derniéres
grandes études de I'équipe de Fusar-Poli analysant 42 méta-analyses et faisant un
point d'étape sur les avancées dans la détection, le pronostic et les interventions sur les
6 dernieres années concluait a un risque de psychose encore autour de 22% a 3 ans

pour les patients CHR. Ce travail notait qu'aucune donnée significative permettait de
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conclure a une intervention thérapeutique meilleure qu'une autre mais les auteurs
recommandaient de continuer a offrir un soutien psychologique et de subvenir aux
besoins sociaux de base (Fusar-Poli et al. 2020).

Dans ce contexte, un courant actuel remet en cause le bien-fondé de la prise en soins
holistique chére aux pays les plus riches et développés, mettant en balance les
résultats et les colts importants d'une prise en charge multi-professionnelle dans des
centres ultraspécialisés ainsi que l'existence méme de ces centres (Ajnakina et al.
2019; Moritz et al. 2019).

Un espoir existe concernant le colt des soins ; dans une méta-analyse récente
concernant les patients déja atteints de troubles psychotiques portant sur 28 829 études
et comparant 11 modéles d'interventions familiales, la psychoéducation familiale seule -
sans le travail des compétences et du comportement- était supérieure au modéle le
plus complexe. Ce travail atteste bien que ces interventions retardent sans conteste et
diminuent le nombre de rechute psychotique a 1 an (Rodolico et al. 2022). Les auteurs
préconisent de limiter les interventions familiales a la psychoéducation lorsque les
ressources humaines et financiéres sont limitées. Dans cette méta-analyse, les patients
étaient impliqués dans 90 essais randomisés incluant un total de 10 340 participants (3
579 femmes, 5 632 hommes avec un age médian de 31 ans (14-65 ans). Si ce travalil
n'incluait pas de patients CHR, il montre néanmoins que tous les modéles
d'interventions familiales et surtout la psychoéducation seule et avec un moindre co(t,
sont efficaces a prévenir la rechute pour linstant a un an et cela reste trés

encourageant pour les patients CHR-P.

Quel impact pour les familles ; amélioration de la qualité de vie ? un fardeau ?

La thérapie familiale ciblée sur la famille a pour but premier I'amélioration de la prise en
soins du patient avec une volonté de prise en charge globale et d'accompagnement de
la famille mais qu'en est-il réellement du vécu de la famille, de sa prise en soins. Méme
si la TCC ciblée sur la famille apporte réellement une amélioration en accompagnant la
famille dans le parcours de soins ; qu'en est-il de la souffrance familiale ?

Certaines équipes ont déja beaucoup travaillé sur les proches des patients atteints de
schizophrénie, puis les proches des premiers épisodes psychotiques et enfin les
proches dans les psychoses au stade précoce (Sin et al. 2012, 2008; Sin et Norman
2013; Wong et al. 2009) (Bowman et al. 2014; Smith et al. 2018) (Bowman et al. 2015,
2017).

Bowman a plus particulierement travaillé sur la fratrie lors des interventions dans la

schizophrénie au stade précoce. Elle notait en 2013, que la fratrie de ces jeunes
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patients a jusque-la, été largement ignorée dans les études alors que les freres et
sceurs ont des relations longues avec le jeune patient. lIs jouent un réle important dans
son développement pendant I'adolescence et chez I'adulte jeune. L'auteur suggére qu'il
faut poursuivre les recherches concernant la qualité de vie des fréres et sceurs, la
littérature ayant largement démontré qu'un adolescent atteint de maladie physique ou
mentale ou instable a un impact négatif sur la qualité de vie de la fratrie et augmente
chez eux, le risque de débuter un trouble de la santé mentale. Ce travail conclut que la
fratrie des patients atteint de schizophrénie au stade précoce souffre de détresse
psychologique et d'une diminution de leur performance (Bowman, 2013). Enfin, cette
équipe avance que les relations au sein de la fratrie constitueraient un axe d'action
possible pour agir comme facteur de protection, cet axe étant largement sous-utilisé
compte tenu du soutien de la fratrie inhérent a leur réle ainsi qu'un support social.

Dans le manuel de Miklowitch de 2014 concernant la FFT-CHR et les patients CHR,
certaines consignes sont données pour la fratrie ou le parent qui ne se sentirait pas
capable de participer a la séance familiale. La question de qui devrait participer peut en
effet se poser. L'auteur suggére que lorsqu'un membre d'une famille fait I'expérience de
tels symptomes ; tous les membres de la famille sont concernés et en retour, les
réactions de chaque membre de la famille concernent le jeune patient. Il conseille donc
que tous les membres de la famille participent au moins a quelques séances. Si le
jeune atteint de troubles s'oppose a la participation d'un membre (frere, sceur, beaux-
parents, demi-frére et sceur), il est habituel de commencer les séances avec les
membres les plus proches et d'accueillir les autres progressivement quand le jeune
CHR se sent plus confortable avec cette idée. Par exemple certains expliquent qu'il est
difficile pour eux de parler de leurs faiblesses face a une fratrie plus jeune, d'autres
acceptent leur présence dés le début, l'idéal serait d'en discuter dés la premiere
séance. Au total, concernant l'inclusion selon I'age des fréres et sceurs, selon leur place
dans la fratrie, leurs ressentis, les conflits préexistants, il y a trés peu d'éléments sur
leur sujet pour le moment dans la littérature. Sont-ils suivis individuellement en
psychothérapie de soutien, groupe de pairs ?

Cependant, si l'implication familiale apparait indispensable, les études montrent que
dans les faits, la famille reste globalement peu impliquée dans les pratiques
professionnelles. Plusieurs hypothéses sont possibles, l'orientation individualiste des
services en santé mentale, le patient étant considéré en tant que sujet de soins et non
sa famille (Whitley et Lawson 2010). La persistance du préjugé que la famille serait
responsable du trouble et que l'implication des proches va a contre-courant de

l'autonomisation des jeunes constitue une autre explication. Il convient néanmoins de
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noter que si la croyance que les familles étaient a l'origine du trouble, a contribué a
stigmatiser les familles, elle a trés probablement participé en contrepartie au

développement des thérapies familiales (Villeneuve 2006).

Parallelement, il faut noter que méme lorsque l'offre de prise en soins existe, deux
principaux freins sont retrouveés :

- Les familles rencontrent des difficultés a demander de l'aide par culpabilité, peur du
jugement, honte, isolement, crainte de rompre définitivement avec le jeune concerné
(Valladier et al. 2018). lIs craignent d'étre stigmatisés (Cotton et al. 2016). lls manquent
de connaissances sur 'organisation du systéme de soins (Ma et al. 2018; MacDonald et
al. 2021). Ces entraves les amenent a demander de l'aide assez tardivement et surtout
lorsque les symptébmes sont aigus ou quand le fonctionnement social est tres altéré
(Morin et al. 2021).

- Sur le plan logistique, I'adhésion faible des familles peut encore s'expliquer par le
manque d'adaptation a leurs besoins, contraintes horaires, transport, barriére de la
langue. Les familles interrogées sur leur satisfaction concernant la prise en soins et
leurs besoins aupres des stades précoces de psychoses, ont rapporté que l'accés aux
soins était difficile (Buck et al. 2021; Cheng et al. 2020; Ma et al. 2018). Le manque
d'adaptation possible a la vie des parents, de leurs professions, I'absence de facilité de
transport, la barriére linguistique, la différence culturelle, les croyances culturelles liées
a la santé mentale freinent aussi cette adhésion aux soins dans d'autres travaux
(Hawley et Morris 2017). D'autres causes sont encore autant de freins telle que la
notion de respect de la confidentialité avec dans certains pays les Lois de protection de
la vie privée des jeunes. Une étude est actuellement menée a ce sujet dans le cadre du
plan québécois de prise en soins des premiers épisodes psychotiques (Morin et al.
2021).

Faute de soutien, les familles peuvent donc subir les conséquences telles que le
divorce, la perte d'emploi, en plus des conséquences sur leur santé (Valladier et al.
2018). Ces impacts ont été beaucoup étudiés dans le cadre du concept de "fardeau
familial" avec la mise en évidence de I'épuisement, la dépression et enfin la détresse
des proches chez les patients déja atteints ou lors du premier épisode psychotique.

On peut donc aisément penser sur les bases suscitées que plus la prise en soins sera
effectuée t6t avec une anticipation solide, plus le pronostic a terme sera bon et moins
les répercussions familiales seront lourdes. Un travail qualitatif exploratoire de 2008

montrait a cet égard que le poids sur les familles et le vécu étaient moins difficile en
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début de maladie avec moins de colére et de ressentiment mais surtout de l'inquiétude
pour leur proche (Wong et al. 2008). Cette équipe suggérait que les interventions
familiales seraient d'avantage facilitées a cette période en raison d'un tempo idéal pour
la motivation a participer aux interventions familiales. Depuis, un travail bostonien plus
récent de 2022, émanant des sciences infirmiéres et interrogeant 56 parents d'enfants
psychotiques et a haut risque de psychose, rapportait que prés de la moitié des parents
interrogés (45%) estimaient avoir un haut niveau de fardeau familial, 39% estimaient le
fardeau moyennement élevé et seulement 16% un faible fardeau. Ce travail mesurait le
poids sur les familles a I'aide d'échelles dont I'nterview de Zarit sur le fardeau (Zarit
Burden Interview), le BASC -3 PRQ- CA 3eme éditionqui est un instrument utilisé pour
évaluer la relation entre les parents (ou les tuteurs) et les enfants ou les adolescents.
(Parenting Relationship Questionnaire - Child and Adolescent Form) et I'échelle (Multi-
dimensional Scale of Perceived Social Support) (Carroll, 2022). Il n'y avait pas de
différence significative pour la globalité des résultats entre les parents d'enfants atteints
de troubles psychotiques et les parents d'enfants a haut risque de psychose. Le niveau
élevé de fardeau était associé a un niveau bas de support social (p=0.002) a un niveau
bas de confiance parentale (p< 0,001) et a une sévérité plus importante de la maladie
(p=0,025).

La majorité des parents impliqués dans la prise en charge étaient des femmes (86%),
caucasienne (63%), mariées (66%), travaillant a temps plein (50%), ayant regu une
éducation supérieure (de type "college" chez les anglo-saxons), (79%) avec une
moyenne d'age de 45,7 ans (Carroll et al. 2022).

Il est donc primordial de développer d'avantage ces interventions familiales pour éviter
ces écueils mais aussi d'évaluer leur efficacité auprés des patients et de leurs familles

en continuant de développer la collaboration au sein des sciences de la santé.

3. Les professionnels de la santé expérimentent I'impact de la nouvelle ére de la

communication et du trans-diagnostic sur les pratiques professionnelles

L'ére de la communication et des réseaux appliquée au dépistage, a la prévention
et a la clinique.

La psychoéducation en ligne existe déja comme nous l'avons vu précédemment dans
ce travail de thése. L'éducation a travers les e-learning sur les domaines intéressant les
patients et les familles, les autres types de formations en ligne, les groupes de soutien
sont en cours de développement et resteraient des investissements a moindre codt. Le

développement des interventions en ligne diminue entre autres, les colts de
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déplacements. Les interventions en ligne sont également plus faciles a intégrer dans
un emploi du temps, et engendrent moins de stigmatisation. Enfin, une étude qualitative
menée avec 3 focus-groupe rassemblant 20 familles au total et enquétant sur leurs
besoins et suggestions concluait @ un manque concernant les technologies digitales de
communication (Cheng et al. 2020). Il est difficile d'extrapoler les résultats d'une étude
qualitative. 1l semble néanmoins évident que nous sommes a l'aube d'un
développement considérable de ces nouveaux moyens de communication concernant
la santé, tant pour la prévention que pour le suivi clinique, en témoignent les articles a

suivre.

Cette nouvelle ére de la communication et surtout sa rencontre avec la Covid a permis
le développement d'une nouvelle conception de la médecine mais aussi de la recherche
meédicale et scientifique.

La revue de la littérature de van Doorn et al., (2021) a porté sur les interventions
préventives en ligne indiquées pour un total de 4 950 jeunes issus des 30 articles
retenus pour I'étude dont 26,7% portaient spécifiquement sur des jeunes présentant
des symptdmes émergents de santé mentale (12 a 25 ans) . Plus de la moitié des
interventions préventives en ligne comprenaient une forme de soutien humain, allant de
I'envoi de rappels a des séances de groupe ou individuelles avec des cliniciens. Dans la
plupart des articles, les traitements étaient basés sur des bases théoriques spécifiques
pour la catégorie de troubles ciblée, par exemple la TCC pour les symptébmes
dépressifs, avec des modules standard et des options pour adapter le traitement aux
besoins individuels. La durée de lintervention en ligne variait de 50 minutes a 16
semaines. Le niveau d'adhésion a l'outils allait de 27,9 a 98%. Si ce travail récent
confirme une bonne acceptation, faisabilité et utilité de I'outil, il souligne come limite, la
grande variabilité dans la méthodologie des études d'évaluation.

Une étude de Deluca et al. (2020), a porté sur la télé psychothérapie avec les jeunes a
haut risque clinique de psychose et spécifiquement pendant la pandémie de COVID-19.
Période ou les jeunes avaient pour ordre de rester a domicile entourés de leur famille,
ce que l'on sait peut accroitre le niveau de stress familial. La télé psychothérapie a
permis aux thérapeutes de rester en contact avec leurs patients CHR et a contribué a
utiliser des pratiques thérapeutiques fondées sur des modéles Trans diagnostic.
L’article met en évidence que la télé psychothérapie offre de nombreux avantages
potentiels, notamment l'efficacité en termes de temps et les avantages potentiels en
termes d'assiduité, et les jeunes a CHR qui ont grandi avec la technologie peuvent étre

particulierement intéressés par les approches numériques et de télé psychothérapie.
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Les approches de télé psychothérapie semblent également étre sous-utilisées par les
programmes de psychose précoce et pourraient fonctionner au mieux a l'avenir comme
une option "hybride" ou les services virtuels sont une option pour compléter les services
en personne.

Cette nouvelle ere de communication s’étend jusqu’a I'apparition d’application pour
smartphone comme I'aborde l'article de Traber-Walker et al. (2019). L'objectif de ce
travail est d'évaluer I'efficacité du programme -ROBIN- chez 30 CHR-P agés de 14 a 18
ans en comparaison d'un groupe contréle ayant recgu le traitement classique (groupe
contrble "actif* de patient provenant d'une précédente étude menée par I'équipe). Les
mesures de résultats principales seront la symptomatologie a risque, le diagnostic
comorbide, le fonctionnement, l'efficacité personnelle et la qualité de vie. Pour la
condition d'intervention prospective (16 séances individuelles hebdomadaires + au
moins 4 séances familiales), les adolescents en recherche d'aide a risque CHR de
psychose, agés de 14 a 18 ans, sont recrutés sur une période de 3 ans. Les
symptémes a risque et comorbides, le fonctionnement, l'efficacité personnelle et la
qualité de vie sont surveillés a six moments différents (baseline, pendant la période de
traitement ; immédiatement aprés l'intervention ; et 6, 12 et 24 mois plus tard) et
comparés aux mesures respectives du groupe témoin actif. A ce jour, les résultats de
cette étude sont en attentes, ils ne sont pas publiés mais ce protocole traduit la
pertinence du sujet. Les résultats de cette recherche enrichiront le domaine de
I'intervention précoce.

Il 'y aurait également une place pour le case-manager et le pair aidant familial (PAF)
dans les réseaux internet de suivi et de soutien. Le réle du case manager pourrait étre
revu a l'aune de ces progrés de communication, de méme que celui de pair aidant
familial. Le role du PAF consiste a impliquer des parents d'enfants qui étaient a risque
et qui n'ont pas rechuté dans le soutien des parents dont I'enfant est actuellement a
risque ou au stade précoce de la maladie. Ces groupes de pairs aidants ont été créés a
l'initiative des nombreuses associations de bénévolat accompagnant les familles
canadiennes (Morin et al. 2021). Ces pairs aident beaucoup en accompagnants les
familles en tant qu'ancien usagers et surtout, ils sont porteurs d'espoir pour les familles.

Pour conclure ce chapitre, le développement des applications pour les smartphones
pour reconnaitre les premiers signes est urgent. Les smartphones font partie du
quotidien de nombreux jeunes (Cheng et al. 2020). Le développement de ces

techniques par réseau peut permettre également aux pays émergents (en voie de
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développement) de bénéficier d'une prise en charge "actualisée", a moindre cout et qui
a pu étre évaluée dans les pays plus riches.

Enfin, une information plus large a la population générale via les réseaux de
communication permettrait a la société d'étre plus précisément informée et d'avantage
sensibilisée dans son ensemble. Il serait intéressant que les politiques nationales
prennent en compte le colt de la prise en soins des patients schizophrene pour la
société, comparé au codt de l'information pour un dépistage précoce et en retirent ainsi
des implications concrétes en investissant pour la prévention comme l'ont suggéré
entre autres McGorry, Fusar-Poli, Colizzi (Colizzi et al. 2020; Fusar-Poli et al. 2021;
McGorry et al. 2018)

Application a la recherche

Le développement de la communication et du net dans la recherche spécifiquement
dédiée au CHR-P et leurs familles est d'une importance primordiale. La recherche au
niveau national et international est maintenant largement amorcée en témoignent les
récentes tres grandes études longitudinales et aux développements des réseaux
nationaux et internationaux (Fusar-Poli et al. 2019). Il semble cohérent au regard des
enjeux sociétaux, des colts de prise en soins des patients schizophrénes que cet essor
va se poursuivre. Ainsi, en 2021 aux Etats-Unis, le NIMH a initié plusieurs
collaborations internationales afin d'établir un réseau pour un maillage international de
recherche spécifiquement pour les patients a risque de psychose (Schiffman et al.
2022). Dans certains travaux cités dans notre premiére partie, il apparait que la
recherche entre cliniciens et scientifiques concernés par le domaine de la santé
mentale (recherche fondamentale, recherche en biologie, épidémiologie, etc.), soit en
développement sinon dans tous les cas, fortement suggérée. De méme, la recherche
transversale entre les spécialités concernées, psychiatrie (addictologue, etc.), médecine
généraliste, pédiatrie, urgentistes va trés probablement se développer parallélement au
concept de trans-diagnostic décrit plus loin dans ce travail. Enfin, un croisement entre la
recherche en sciences médicales et les sciences infirmiéres, la recherche en

psychologie, les sciences sociales, en éthique appelées les sciences " molles" ont
aboutis a I'émergence de la recherche mixte associant recherche qualitative et
recherche quantitative enrichissant encore nos connaissances (Woodberry et al. 2021).
Ces échanges de connaissances ente cliniciens et chercheurs de toutes spécialités
concernées par la santé mentale ainsi qu'avec les patients et leurs familles sont
maintenant facilités par le développement des moyens de communication. lls

permettent un espoir pour I'avenir de ces jeunes patients et de leurs familles.
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L'importance maintenant reconnue de la prévention primaire pour la santé mentale des
jeunes et le concept de transdiagnostic possible entre les spécialités médicales
concernées par le jeune age (pédiatrie, médecine générale, PMI et pour les plus de 15
ans et 9 mois, urgences, médecine générale, médecine scolaire) devraient rendre
accessible une prise en charge par les spécialistes de la santé mentale dans tous les
lieux de soins susceptibles d'accueillir les jeunes présentant des troubles de la santé
mentale et physique.

4. Les lieux d'accueil ou patients, familles et professionnels construisent une
prise en charge holistique, évoluent et portent un espoir pour I'avenir, (Uhlhaas et
al. 2023).

Des nouveaux centres d'accueil pour les jeunes a risques de troubles de la santé
mentale

La question se pose entre le besoin de centres de santé a destination des jeunes avec
le moins de stigmatisation possible plutét que des centres CHR-P ultraspécialisés. Les
centres-Ultra- spécialisés sont remis en question dans deux articles récents parus dans
le journal Psychologie, il est méme question de les renommer (Ajnakina et al. 2019;
Moritz et al. 2019). L'évolution récente des centres ultraspécialisés CHR-P, le colt de
leur implantation ont été récemment discutés comparativement aux centres classiques
pour la lourdeur de mise en place, le colt de prise en charge patient et famille, des
equipes pluriprofessionnelles, le manque de bénéfice a long terme sur la transition vers
la psychose, le manque d'ouverture aux autres troubles du comportement du jeune. Le
Pr Yung a fait une réponse étayée point par point a ces critiques mais conclut a la
nécessité d'une attitude constructive tout en ne reniant pas I'utilité de ces centres mais
en prénant une plus grande ouverture avec la possibilité d'une nouvelle approche a
I'image des head-space australien mais aussi, des centres Jigsaw en Irlande, ACCESS
Open Minds au Canada (Malla et al. 2016).

Un des modéles parmi les plus récents est le modéle australien "headspace", un
programme national de santé mentale pour les jeunes qui vise a fournir des centres
conviviaux et facilement accessibles pour encourager l'intervention précoce dans les
troubles mentaux et les problémes liés a la consommation de substances chez les
jeunes. En plus des services en personne, "headspace" propose également un service

de soutien en ligne disponible 24 heures sur 24. Il s’agit d’'un programme qui
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encouragent et soutient l'intervention précoce dans les troubles mentaux et les troubles
liés a la consommation de substances chez les jeunes. Des données montrent que la
majorité des jeunes ayant fréquenté ces centres ont montré des améliorations
significatives dans leur détresse psychologique et leur qualité de vie, bien que des
ameliorations fonctionnelles aient été moins fréquentes, suggérant peut-étre un besoin
d'interventions plus longues et intensives. Les autres modéles de services de santé
mentale pour les jeunes cités plus en amont sont également en cours d'évaluation a

travers le monde.

Il faut également noter la possibilité de donner une place a la société, les bénévoles, les
groupes de soutiens comme le la mise en place des PAF -Pairs Aidants Familiaux- et
les communautés de pratiques développés au Canada ou des membres de la société

et/ou des familles participent activement aux réunions pluriprofessionnelles.

Des attentes des usagers et des professionnels concernant ces services de santé
mentale

Ces projets d’accueil répondent ils aux attentes des patients, familles et proche-
aidants ?

Un travail récent de Maybery et al., (2021), s'est intéressé a la question et a mené une
étude mixte qualitative et quantitative sur les attentes d'un corpus de 134 participants
(familles, proches prenant soins de- proches-aidants). |l s'agissait d'une enquéte en
ligne sur leurs attentes concernant ces services, ce qu'ils en recevaient. Dans une
seconde étape, ils devaient quantifier I'importance des 7 points connus de la - chartre
d'engagement familles et services de la santé mentale - initi€ par Maybery puis
complété par d'autres équipes (Foster, Hills, et Foster 2018; Goodyear et al. 2015,
2017; Lelliott et al. 2001). (Commonwealth of Australia. Mental Health carer experience
survey. Australian Government: Australian Health Ministers Advisory Council Australian
Mental Health Outcomes and Classification network, 2016).

Les 7 pratiques essentielles au bon fonctionnement familles - services de soins en
santé mentale sont :

1) Identifier et reconnaitre la famille et les proches-aidants

2) S'engager et communiquer avec la famille et les proches-aidants

3) Impliquer la famille et les proches-aidants dans la planification/collaboration au cours
du traitement du patient

4) Evaluer les besoins des membres vulnérables de la famille ou des proches-aidants

5) Fournir ou offrir un soutien continu a la famille et les proches
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6) Fournir une psychoéducation a la famille et aux proches

7) Fournir ou recommander des références a la famille et aux proches-aidants

Cette derniére étude vient confirmer l'importance des 7 points essentiels sur la maniere
dont les familles veulent étre prises en charge dans les services de santé mentale.
L’analyse qualitative des commentaires spontanés des participants a confirmé les sept
domaines de pratique axés sur la famille comme étant a la fois ce que les proches-
aidants et les familles avaient regu et ce qu’ils auraient souhaité de plus des services de
santé mentale. La fourniture d'un soutien continu a la famille et aux soignants a
été le plus souvent citée par les participants. Nous pensons que ce soutien pourrait
prendre plusieurs formes combinées, présentiel, soutien en ligne, groupe de pairs etc...
Les données qualitatives de ce travail ont ensuite été triangulées dans la deuxieme
partie de I'étude, les participants notant chacune des sept pratiques comme étant des
pratiques d’engagement trés ou extrémement importantes. Les résultats confirment les
recommandations de la politique ameéricaine du Patient Outcomes Research Team
(PORT) qui recommande un soutien aux familles (Dixon et al. 2010). De méme, ces
résultats confirment la politique psychiatrique en Australie et en Nouvelle-Zélande qui
recommande que « ... un soutien efficace aux familles est crucial ... » pour la santé
mentale des utilisateurs des services et pour réduire le fardeau familial di a la maladie
(Galletly et al. 2016) et la Direction Norvégienne de la santé dans leur élaboration
spécifique de lignes directrices nationales sur les proches dans les services de santé et
de soin (The Norvegian directorate of Health. Nationalguidelines on relatives in the
health and care services. Oslo, 2017). Lors de la mise a jour future des politiques
relatives aux familles et aux aidants, les gouvernements devraient examiner

attentivement I'application de ces sept pratiques a la prestation de services.

Quel est I'avenir pour les patients CHR-P et leurs familles, au sein de la société ?

Les priorités mondiales de la recherche en santé mentale des jeunes ont été mises en
lumiere dans un article de 2020, cosigné par McGorry et Yung (Mei et al. 2020). lls ont
rappelé qu’au cours des deux dernieres décennies, le domaine de la santé mentale des
jeunes s'est considérablement étendu et développé. Pourtant, les troubles mentaux
continuent de toucher de maniére disproportionnée les adolescents et les jeunes
adultes. Malgré l'adoption encourageante, bien que encore trés incompléte, des
services de premiére intervention en cas de psychose dans un certain nombre de pays
a revenu élevé et de pays a revenu intermédiaire depuis les années 1990 (McGorry
2015), et plus récemment, des services spécifiques aux jeunes (McGorry et al. 2014), la

morbidité et la mortalité associées aux troubles mentaux sont restées largement
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inchangées (Collaboration sur la charge mondiale de morbidité en santé de I'enfant et
de l'adolescent, 2017). En dépit de nombreuses lacunes dans la recherche, répondre
de maniére adéquate aux troubles mentaux chez les jeunes demeure un défi constant.
Méme avec de nouvelles innovations et découvertes, la traduction et la mise en ceuvre
restent un défi persistant pour la psychiatrie (Insel 2009; Nielssen et al. 2017) qui peut
potentiellement entrainer une fragmentation et une inégalité des soins. Cette situation
persiste méme lorsque des preuves de niveau Cochrane 1 existent, comme c'est le cas
pour l'intervention précoce en cas de psychose (Correll et al. 2018; Fusar-Poli,
McGorry, et Kane 2017; van der Gaag et al. 2013). La mise en ceuvre et la fourniture
réguliére de stratégies fondées sur des preuves pour le diagnostic et le traitement
précoces restent médiocres (McGorry 2017; McGorry et al. 2018; Nielssen et al. 2017),
en dépit de nombreuses initiatives visant a réduire I'écart entre la recherche et la
pratique, a élaborer des directives cliniques et a progresser dans la science de la mise
en ceuvre (Powell et al. 2012; Proctor et al. 2009).

Il s’agit d’'un sujet trés important pour lequel une cinquantaine d’auteurs des quatre
coins du monde (et notamment d’Angleterre, d’Allemagne, d’Australie, des Etats-Unis,
du Canada et de Chine) se sont rassemblés. lls ont travaillé sur une perspective et une
feuille de route. Leur abstract a été publié en Aout 2023 (Uhlhaas et al. 2023) et
précise proposer un paradigme transformateur d'intervention précoce pour la recherche
et les soins cliniques. Celui-ci pourrait améliorer considérablement la santé mentale des
jeunes et initier un changement vers la prévention des troubles mentaux graves.

Leur approche est largement informée par le paradigme de l'intervention précoce en
psychiatrie. Sa portée a maintenant été élargie pour cibler plus généralement les
troubles mentaux émergents pendant la jeunesse, étant donné que les jeunes
présentant des critéeres a haut risque clinique de psychose (CHR-P) se manifestent
rarement uniquement par des signes de psychose, et des preuves indiquent que
l'identification et I'intervention précoces sont également potentiellement efficaces dans
les troubles de la personnalité, les troubles de I'alimentation et les troubles bipolaires.
Le début précoce de la majorité des troubles mentaux chez les jeunes et la nature
dynamique de la psychopathologie au cours du développement posent des défis aux
systémes de diagnostic actuels tels que le DSM-5 et le CIM-11. Ces systémes ne
tiennent pas compte des périodes prodromiques bien établies pour plusieurs troubles,
limitant ainsi la détection précoce et l'intervention. Les critéres CHR-P développés pour
la psychose montrent une précision pronostique élevée. Les criteres CHR-BP (Clinical
High-Risk for Bipolar Disorder) ont été développés pour les troubles bipolaires,

également associés a un taux de conversion significatif. D'autres approches, telles que
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les dimensions psychopathologiques et les modéles de mise en scéne clinique, visent a
mieux cerner les stades précoces des troubles mentaux chez les jeunes. Les modéles
de clinique trans-diagnostic intégrent la gravité, la multi dimensionnalité et la
pluripotence, visant a guider le choix des interventions en fonction du stade de
développement. Enfin, les courbes de croissance pédiatrique, basées sur le
développement normatif, peuvent fournir un modéle pour la détection précoce des
anomalies du développement et l'intervention pendant les périodes sensibles.

Pour conclure, I'évolution du calendrier de développement des troubles mentaux chez
les jeunes, ainsi que leur contexte socioculturel particulier, mettent en évidence la
nécessité de développer des modeles de services novateurs. Ces modeles doivent
prendre en compte le fait que les jeunes ont souvent un accés limité aux services de
santé mentale pour autant les nouveaux modéles de soins, de services de soins, de
concept de soins apparaissent et sont porteurs d'espoir pour les jeunes a risque, leurs

familles et les professionnels de la santé qui les entourent et les soutiennent.

99



V. Conclusion

Cette thése met en lumiére I'évolution des approches familiales, passant des
interventions familiales traditionnelles a la notion de "famille-partenaire de soins". Cette
evolution refléete une compréhension croissante du réle positif que les familles peuvent
jouer dans le rétablissement de leurs proches. L'implication des familles dans la prise
en charge des CHR-P s'est avérée étre un élément crucial pour améliorer le pronostic
et la qualité de vie des patients.

Cependant, malgré l'efficacité des approches familiales, ce travail souligne que de
nombreux obstacles entravent la pleine participation des familles dans la prise en
charge des CHR-P. Ces obstacles vont de la stigmatisation a la méconnaissance du
systéme de soins, en passant par des contraintes logistiques. Il est essentiel de
surmonter ces obstacles pour garantir une prise en charge optimale des CHR-P et de
leurs familles.

Cette thése met en évidence l'importance de l'implication familiale dans la prise en
charge des CHR-P. Les approches décrites offrent un espoir réel pour la prévention et
le traitement des troubles psychotiques précoces. Cependant, pour maximiser leur
efficacité, il est nécessaire de tenir compte des défis pratiques et éthiques tout en
travaillant a une meilleure sensibilisation et a une plus grande accessibilité des services
de santé mentale pour les CHR-P et leurs familles. Enfin, I'évolution vers un paradigme
de "jeunes ayant un état mental a risque" pourrait contribuer a réduire la stigmatisation
tout en reconnaissant la diversité des troubles potentiels chez les jeunes.

Ce travail souligne l'impact significatif de I'ére de la communication et du trans-
diagnostic sur les pratiques professionnelles dans le domaine de la prise en charge des
CHR-P. L'avénement des technologies de communication en ligne, des applications
pour smartphone et des interventions a distance a ouvert de nouvelles perspectives
pour la prévention, le dépistage et la prise en charge de ces patients. Ces approches
facilitent également I'implication des familles dans le processus de soins.

En ce qui concerne la recherche, la collaboration internationale s'intensifie, avec la
création de réseaux dédiés a la recherche sur les patients a haut risque de psychose.
Cette collaboration entre cliniciens, chercheurs et patients ouvre de nouvelles
perspectives pour la compréhension et la prévention de la psychose. En ce qui
concerne les lieux d'accueil, il pourrait s’avérer nécessaire de repenser les modéles de
centres de soins pour les jeunes a risque. Les centres ultraspécialisés sont remis en
question au profit de centres plus accessibles et polyvalents, inspirés notamment par

des modéles australiens et canadiens.
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Enfin, I'avenir pour les CHR-P et leurs familles est prometteur. Les avancées dans la
détection précoce et les approches novatrices dans la prestation de soins offrent de
I'espoir pour une meilleure prise en charge de ces jeunes. Toutefois, la mise en ceuvre
de ces avancées dans la pratique clinique reste un défi a relever, et la collaboration
entre chercheurs, cliniciens, familles et patients est essentielle pour garantir une

approche holistique et efficace de la santé mentale des jeunes.
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